verletzliche Haut, so verletzlich wie der Flügel eines Schmetterlings

Unsere Hilfe für die Schmetterlingskinder ist gefordert …

Was ist Epidermolysis bullosa (eb) ? 

Schmetterlingskinder leiden unter Epidermolysis bullosa (kurz: eb). eb ist eine genetisch bedingte Hauterkrankung, bei der die Haut bei geringer mechanischer Belastung Blasen bildet oder reißt. Ursache dafür ist die mangelhafte Verankerung von Hautschichten. Die Folge sind Blasen und Wunden am ganzen Körper, z.B. auch im Mund, an Schleimhäuten, in den Augen und im Verdauungstrakt.

Betroffene haben ein schweres, schmerzhaftes Leben, manchmal auch mit geringerer Lebenserwartung durch erhöhtes Krebsrisiko.

Was bedeutet eb für Betroffene?

Typisch für eb ist ständige Blasenbildung am ganzen Körper. Deshalb ist der Tagesablauf eines Betroffenen durch Schmerzen und Wundversorgung gekennzeichnet. Die jüngsten Betroffenen, auch Schmetterlingskinder genannt, leiden besonders darunter.

Je nach Typ und Verlauf bewirkt die Erkrankung generell eine mehr oder weniger schwere Beeinträchtigung des täglichen Lebens. Zu den unmittelbaren Hautschäden kommen häufig schwerwiegende Probleme wie: 

· Narben nach Blasen- und Wundbildung 

· Ausfall von Haaren und Nägeln 

· Zahnschäden und Zahnausfall 
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Verwachsungen an Fingern und Zehen 

· Blasen in Mund und Speiseröhre 

· Ernährungs- und Verdauungsprobleme 

· verringertes Körperwachstum 

· erhöhtes Krebsrisiko und dadurch geringere
 Lebenserwartung 
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