Liebe Teilnehmer des Interreg IV Programmes Therapie für Schmetterlingskinder!

Hiermit möchten wir sie sehr herzlich zum Kick-off Meeting einladen. Nach umfangreichen Vorbereitungen können wir uns nun persönlich zusammenfinden um den Beginn des Programms zu initiieren. Wir sollten am Ende des Meetings den zeitlich adaptierten Arbeitsplan beschließen. Wir freuen uns auf ihr Kommen am 28.September in Bozen! 
Schmetterlingskinder - Hinter diesem Begriff verbirgt sich die genetisch bedingte Hautkrankheit Epidermolysis bullosa (EB). Das Wort Schmetterlingskinder drückt aus, dass die Haut der Betroffenen so dünn ist wie die Flügel eines Schmetterlings sind. Bei Berührungen bilden sich Blasen und Risse, die nicht nur äußerlich, sondern auch in Augen oder Mund auftreten können. Tägliche Schmerzen durch offene Wunden, Narbenbildung, quälender Juckreiz, schwere Karies mit häufigem Zahnverlust, Ernährungs- und Verdauungsprobleme sowie das Auftreten von Hauttumoren sind charakterisierende Merkmale von EB. Es gibt verschiedene Formen der Epidermolysis bullosa, die durch Mutationen in verschiedenen Genen hervorgerufen werden. 
Für die Betroffenen war bisher keine befriedigende Behandlung bekannt. Die Therapie war auf die medizinische Versorgung der Begleitumstände beschränkt. Nun gibt es erste Erfolge im Sinne einer ursächlichen Behandlung mittels Gentherapie, die in Italien entwickelt wurde. Bis jetzt wurde nur ein Patient mit dieser Gentherapie behandelt. Diese Behandlung wurde im Zentrum für Regenerative Medizin in Modena von Prof. Dr. Michele De Luca durchgeführt. Bei der von ihm entwickelten Stammzellentherapie werden den Betroffenen an einer bestimmten Körperregion, beispielsweise an den Händen, eigene Hautzellen entnommen. Im Labor wird ein künstliches Gen, das zur Bildung eines korrekten Strukturproteins führt, in die körpereigenen Stammzellen eingebracht. Anschließend werden die derart korrigierten Hautzellen im Labor vermehrt. Erst wenn ein ausreichend großer Zellverband an Hautzellen vorhanden ist, wird dieser den Patienten als Transplantat auf besonders wunde Areale aufgebracht. 

Um die Methode weiter zu entwickeln werden im gemeinsamen Forschungsprojekt zwischen der Universitätsklinik Salzburg und dem Krankenhaus Bozen Patienten aus Südtirol mit dieser Methode behandelt. 
Bei diesem vierjährigen Projekt werden die Patienten zunächst eingehend untersucht und ihre genetischen Merkmale durch ein Team von Klinikern und Molekularbiologen aus Bozen und Salzburg evaluiert. Die klinische Charakterisierung und Begleitung der Patienten erfolgt im Krankenhaus Bozen. In einem Gen-Forschungszentrum werden die jeweiligen Gene kultiviert und vermehrt. Die Testungen an den Stammzellen sowie die Transplantation werden an der Universitätsklinik in Salzburg durchgeführt. Dort werden auch die Verhandlungen mit der Gentherapiekommission von Österreich geführt.
Für die Patienten mit Epidermolysis bullosa wird diese Prozedur die Grundlage für eine erste heilbare Therapie ihrer Erkrankung sein. Die Haut dieser Patienten wird sich verbessern, es werden weniger Komplikationen wie Infektionen und Hautkrebsentwicklung zu sehen sein. „Bei einem italienischen Patienten, der sich der Stammzellentherapie unterzogen hat, ist die Haftfähigkeit und das Erscheinungsbild nun seit einem Jahr mit einem gesunden Hautgewebe vergleichbar“, resümiert Prof. De Luca über den Erfolg seiner entwickelten Therapie.
