EIN TAG IM LEBEN EINES SCHMETTERLINGSKINDES

Was fiir andere eine
Bertihrung ist, kann fir
sie eine Verletzung sein.
Leben mit einer Haut

so verletzlich und diinn
wie Schmetterlingsfliigel.

Meine Maturaarbeit befasst sich mit der
Erstellung eines Dokumentarfilms zum
Thema Epidermolysis bullosa. Epider-
molysis bullosa, auch EB genannt, ist
eine Krankheit, die durch ein verander-
tes Gen verursacht wird. Die Betroffenen
haben deshalb eine sehr empfindliche
Haut, die bereits bei geringer Reibung
aufreisst und sich grosse Blasen bilden
konnen. Die Krankheit ist unglaublich
komplex, sowohl in ihrer Entstehung als
auch in den Herausforderungen, die sie
mit sich bringt.

Betroffene mussen jeden Tag einen
mehrstundigen Verbandswechsel durch-
fUhren. Praktisch alles kann zu Blasen
fUhren und sie mussen sich immer wie-
der neu erfinden, um das Leben ein we-
nig angenehmer zu gestalten.
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FUr meinen Dokumentarfiim durfte ich
den achtjahrigen Maél eine Woche lang
in seinem Alltag begleiten. In meiner Ar-
beit wird auf die verschiedenen Formen
der Krankheit, ihre Begleiterscheinun-
gen und die psychischen Aspekte, ins-
besondere im Hinblick auf die Kindheit
eingegangen.

Die Arbeit erlautert zudem die Theorie
hinter der Erstellung eines Dokumen-
tarfilms und stellt den eigenen Arbeits-
prozess vor. Um die notigen Informatio-
nen fUr diese Arbeit zu erhalten, wurden
Interviews mit insgesamt vier Personen
gefuhrt und eine Filmanalyse durchge-
fuhrt. Die Arbeit verbindet dadurch do-
kumentarische Filmtechnik mit medizini-
schem Wissen.

Das Ziel meiner Arbeit bestenht darin, Men-
schen, die EB nicht kennen, den Alltag
mit der Schmetterlingskrankheit nédherzu-
bringen und Verstandnis und Empathie fur
die Betroffenen zu erwecken.
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Hier geht’s
zum Film.



