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HUD- OCH SARVARD

En guide for vuxna med epidermolysis bullosa (EB)
och deras vardare



VAD AR EPIDERMOLYSIS BULLOSA?

EB ar en grupp av sallsynta arftliga sjukdomar som kannetecknas av att
hud och slemhinnor ar skora och att blasor bildas pa huden genom friktion.
Det finns fyra huvudtyper av EB — EB simplex, junktional EB, dystrofisk EB
och Kindlers EB (tidigare kallat Kindlers syndrom) — och mer dn 30 subtyper.
Sjukdomsbilden vid EB varierar mycket och diagnosen omfattar ett brett
spektrum av varierande svarighetsgrader.

OMSLAGSFOTO: Claudia Lucien Cavalcante de Souza, lever med recessiv dystrofisk EB, 21 ar, Brasilien
(foto: Guilnerme Gobbi)
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Tauani Vieira (mitten), lever med recessiv dystrofisk EB, 24 ar, Brasilien (foto: Suelen Szymanski)

Forord

For de flesta vuxna som lever med EB blir sarvarden ett satt att leva. De och deras vardare blir
snabbt experter pa att hantera sar. Vardpersonal som ar involverade i varden av personer med EB
vet att de arbetar i team med patienten och vardaren, som aven de ar experter.

| den har guiden tar vi upp allmanna principer, samtidigt som vi vet att varje person med EB ar unik.
Syftet med guiden ar att ge personer med EB grundldaggande kunskaper s& att de fullt ut kan vara
delaktiga i att hantera sin egen sjukdom.

Guiden riktar sig till vuxna (16+ ar) som har svarare former av EB, eller som har ett eller ett par
problematiska sar, och deras vardare. Men de allmanna rad och instruktioner om férband vi ger
har kan ocksé vara till god hjélp for vuxna med mindre svar EB. Guiden &r inte avsedd att ersatta
professionell radgivning, utan syftet &r snarare att se till att du ar valinformerad.
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Vem ar guiden till for?

Den har guiden &r avsedd fér vuxna (16+ ar) som lever med nagon av féljande typer av EB (och
deras véardare):

» EB simplex (EBS)

» dystrofisk EB (DEB)

» junktional EB (JEB)

» Kindlers EB (KEB) - tidigare kallat Kindlers syndrom

» forvarvad EB - autoimmun, ej arftlig*
*Nar de kliniska riktlinjerna togs fram fanns ingen evidens pa denna EB-grupp. Men man utgar
ifrdn att de behdver samma stéd som andra personer med EB.

Vad handlar guiden om?

| den har guiden tar vi upp féljande &mnen:

» grunderna i sarvard

» hantering av infektioner

» faktorer som paverkar sarlakningen
» klada

» skivepitelcancer (SCQC)

Varifran kommer informationen i guiden?

Informationen och rekommendationerna i den har guiden kommer fran “International Consensus
Best Practice Guidelines Skin and wound care in epidermolysis bullosa, an expert working group
consensus”. Riktlinjerna skrevs 2017 av tre sjukskdterskor med specialistkompetens inom EB.
Informationen och rekommendationerna i riktlinjerna kommer fran en mangd olika kallor, inklusive
klinisk forskning och framfér allt expertutlatanden.

Guiden innehaller tva olika slags rekommendationer:

REKOMMENDATIONER REKOMMENDATIONER

baserade pa vetenskaplig baserade pé klinisk
evidens erfarenhet

Den hér symbolen visar vagen till rekommendationer som delvis aven finns i andra
kliniska riktlinjer for EB. Dessa anges pa sidan 35.
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HANTERA BLASOR

Storre blasor = storre sar! Stick hdl pa en blasa sa snart du ser den. Rengor saret och ta bort
nekrotisk/dod vavnad. Det framjar sarldkningen och gor sé att det blir mindre bakterier i saret.

For att korta ner tiden for omlaggningen s& mycket som mojligt
@ ar det bra att férbereda allt férbandsmaterial i lampliga storlekar

och mangder i férvag

SPRUTKANYL BLASA

I:]:D— e @ Punktera blasan med en ren kanyl sa att ett ingangs- och ett
HUD

utgangshal skapas och véatskan kan rinna ut

@ Rulla en mjuk och ren duk 6ver blésan for att fa ut vatskan

@ Lat “taket” p& blasan vara kvar for att skydda saret

* & @ Avlagsna eventuell dod hud runt det 6ppna saret
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HANTERA BLASOR

En av de viktigaste delarna i behandlingen av EB &r att hantera blésorna pa ratt satt. Det ar
rekommenderat att punktera (sticka hal pd) bldsorna med en steril kanyl eller en ren sax. Punktera
blasan vid dess lagsta punkt sa att tyngdkraften kan hjélpa till att témma véatskan. Tryck sedan
forsiktigt p& bldsan med en ren kompress sa att bldsan toms pé vatska. Syftet ar att férhindra att
blasan breder ut sig och att lamna en 6ppning som &r tillrackligt stor fér att bldsan inte ska sluta
sig pa nytt och aterbildas. Om mojligt ska blasans tak ldamnas intakt for att skydda huden under —
det &r basta mojliga forband for saret. Blastaket ska inte tas bort eftersom det kan gora saret mer
smartsamt och utsatt for en eventuell infektion. En del féredrar att tomma vatskan ur bldsorna med
en spruta och det ar helt oke;.

______________________________________________________________________________________________

Rekommendation

Blasorna begransar sig inte pa egen hand. Stick hal pa hela bladsor och tém dem pa
véatska.

e ————————————

__________________________________________________________________________________________________
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Allmant sett finns det tva olika typer av sar:

Akuta sar ar okomplicerade och laker snabbt.
Kroniska sar drmer problematiska och kanvaraimanader eller &r. De kréver sarskild uppmarksamhet.

Det kan finnas manga olika anledningar till att ett sar inte laker. Helst ska kroniska sar kontrolleras
av ditt EB-team/din EB-vardgivare sa snart du tycker att nagot problem uppstar. Ju tidigare ett
problemsar kontrolleras, desto stdrre &r chansen att det ldker. Med kroniska s&r menas dven séar
som laker och sedan brister pa nytt.

Svarlikta sar

Med svarlakta sar menas sar som inte laker pd samma satt som dina vanliga sér goér. Prata med ditt
EB-team/din EB-vardgivare for att forsdka hitta orsaken till att saret inte l&aker. Kanske skapar det
forband som du nu anvander inte den basta miljon for sarlakning, eller sa kan saret vara infekterat.

______________________________________________________________________________________________

Rekommendation

Prova sarférband som kan framja l&kningen:

» polyuretanskum
» férband med medicinsk honung
» forband som féréndrar biokemin, till exempel med proteashammare
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Det kan vara bra att veta att vid svarare former av EB kan svarldkta sar vara tecken pa
skivepitelcancer (SCC). Information om SCC finns pa sidan 29.

Smértsamma sar

Det viktigaste &r att ta reda pa varfor saret gor sa ont. Det kan vara infekterat eller sd kanske du
anvander fel férband.

» Sarsmarta kan lindras med smaértstillande lakemedel som tas genom munnen. Frdga om mgjligt
ditt EB-team/din EB-vardgivare om rad.

» Det finns ett férband som innehaller ibuprofen. Var uppmarksam pa att de antiinflammatoriska
effekterna av ibuprofen kan maskera tecken pa infektion. Om du dessutom tar ett
antiinflammatoriskt lakemedel som tas genom munnen &r det ocksa viktigt att rékna ut din totala
dagliga dos, sa att du inte tar for mycket.

» Sma mangder morfin som appliceras lokalt kan ha god effekt pa sarsmarta utan att du behdver
fa de biverkningar som &r vanliga fér morfin som tas genom munnen. Morfin blandat med en
hydrogel appliceras direkt pa férbandet eller saret. Eftersom morfinbehandling maste ordineras
och noga 6vervakas maste det ske i samrad med ditt EB-team/din EB-vardgivare.
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Rikligt vatskande sar

| den hér typen av sar bildas ett dverskott av sarvatska. Radgor med ditt EB-team/din EB-vardgivare
om hur orsaken kan behandlas och vilka férbandsalternativ som kan vara lampliga. Det finns
superabsorberande férband for mycket rikligt vatskande sar. Dessa appliceras ovanpa ett icke-
sjalvhaftande innerférband.

Sarskorpor

Avlagsna om mojligt sarskorpor eftersom de kan fordréja sarlakningen.

» Ett satt kan vara att under omlaggningen applicera en fet fuktkrdm pa skorpan. Kramen mjukar
upp skorpan och gor sa att den blir 1att att ta bort vid nasta omlaggning.

» En mjuk monofilamentsvamp (Debrisoft) kan vara till hjélp fér att avliagsna skorpan.

» En del sargeler som appliceras lokalt kan vara till hjalp for att lyfta bort skorpan.

Sar med nekrotisk vivnad

Nekrotisk vavnad ar en klibbig, tjock, limaktig beldggning pa sarbadden som kan vara svar att fa
bort. Nekrotisk vavnad fordrojer sarlakningen och ska darfor avliagsnas.

___________________________________________________________________________________________________________________

——————

Rekommendation

Det finns en rad olika férband och lokala behandlingar som kan hjalpa till att bryta ner
nekrotisk vavnad:

» tattslutande (ocklusiva) férband

» skumférband

» geler som appliceras lokalt och som goér den nekrotiska vdvnaden mer flytande i
konsistensen

» medicinsk honung

» larvbehandling (med sterila fluglarver f6r medicinskt bruk)

_______________________________________________________________________________________________________________________
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Ett férband laker inte ensamt ett sar. Men ratt forband ar ovarderligt nar det géller att skapa basta
mdjliga miljé for kroppen att utfora lakearbetet. Det finns nagra typiska egenskaper som gor vissa
férband mer lampliga &n andra.

-
Vara biasta tips for att hitta det idealiska forbandet vid EB K

Det idealiska forbandet ska:

kannas okej for dig som har EB och din eller dina vardare

skapa en miljé som framjar sarlakningen

inte fastna vid sarbadden eller omgivande hud (dvs. vara icke-sjélvhaftande)
vara smartfritt att ta bort

gora sa att du inte behdver byta férband sé ofta

kunna absorbera sarvatska

sitta bekvamt och sitta kvar

vara latt att anvanda

finnas lattillgangligt

finnas i olika storlekar.

- J

VVYyVYVYVYVYVYYVYYVYY

Valj férband utifrdn hur sarets tillstdnd &r och vad du vill uppna. Du har antagligen vissa férband
som du anvander regelbundet. Men om du far sédrkomplikationer behdver saret kontrolleras av ditt
EB-team/din EB-vardgivare. Be alltid om att fa information om eventuell ny sarbehandling sa att du
forstar vad det ar for behandling och varfér den rekommenderas.

Vi vet att for en del personer ar tillgangen till sarvardsprodukter begrénsad, i synnerhet produkter
som snabbt byts ut pa marknaden. Darfor &r det bra att frdga ndgon om rad lokalt dar du bor.

Nar du ska horja med ett nytt forband

» Radgor i detalj med ditt EB-team/din EB-vardgivare om vad du kan férvanta dig med ett nytt
forband eller en ny sarbehandling.

Se till att fa skriftliga instruktioner.

Ta reda pa hur ofta du kan férvanta dig att behdva lagga om saret med det nya férbandet.

Ta reda pa nar den nya behandlingen ska foljas upp.

Vissa férband kan foérvarra saker och ting innan det blir battre. Om syftet till exempel ar att ta
bort nekrotisk vdvnad kan det handa att saret till en bdrjan ser ut att bli storre. Fraga ditt EB-
team/din EB-vardgivare om det ar troligt att detta kommer att ske.

vvyyvyy

Det finns inget forband som har en omedelbar effekt pa saret. | allmanhet far du rakna med
att behdva anvanda det i tva veckor innan du ser nagon forbattring. Innan du férpassar ett
forband langst in i skapet eller kastar bort det kan det vara en bra idé att prata med den som
rekommenderade férbandet!
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PAVERKAR SARLAKNINGEN

Det finns manga olika faktorer som paverkar sarlakningen:

Kosten

Sarlakningen &r beroende av att du &ter en val balanserad kost. Det géller sarskilt vid
EB eftersom det &r s& manga sar som ska lakas. Via sarvatskan lacker ndringsamnen
ut, inklusive protein och vissa vitaminer. Du kan behdva ersatta dessa med kosttillskott.
Om det ar mojligt ska du regelbundet fa en bedémning av dietist.

Blodbrist (anemi)

Manga personer med EB har blodbrist. Det kan férsdmra sarlakningen avsevart.
Jarnrik kost rekommenderas, men ofta behdvs aven kosttillskott. Din EB-dietist eller
EB-vardgivare kan hjalpa till med detta.

Ovriga faktorer

Om du har ett eller flera svarlakta sar kan det leda till stress, smarta och somnbirist,
vilket kan ha en negativ effekt pa kroppens forsdk att laka. Det gar att fa hjalp med
de har symtomen, sa prata om det med ditt EB-team/din EB-vardgivare, om mojligt.

Andra infektioner

Om du ar sjuk, till exempel i influensa, kanske du méarker att bldsorna inte laker lika
snabbt. Nar kroppstemperaturen stiger kan det leda till att det lattare bildas nya blésor,
sa forsok halla dig sa sval som majligt.

@ © ©
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FOREBYGGA INFEKTION

Tvétta handerna noggrant fére och efter omlaggningarna.

O _o
BlI6t handerna Gnid handflatorna Gnugga Hall ihop fingrarna och
och applicera en mot varandra handryggarna gnid hénderna mot
tillracklig mangd tval varandra

2

O o
Gnugga ovansidan Gnugga finger- Gnugga tummarna Skolj bada
av fingrarna topparna och handlederna handerna med

rent vatten
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FOREBYGGA INFEKTION

Forsok géra omlaggningarna sa rena som mojligt. Det &r sarskilt viktigt nér du &r pa sjukhus, dar
det alltid finns en risk fér vardrelaterade infektioner.

Tvéatta handerna och be andra (Aven vardpersonal) att ocksé gora det fore hantering av bldsor och
sar. Nar du har tagit bort de anvanda férbanden, tvatta hdnderna igen innan du applicerar nya
forband. En av de vanligaste orsakerna till infektion &r bristfallig handtvatt. Vardpersonal kan vélja
att anvanda handskar for att minska risken for infektion, men de ska dndé tvatta handerna.

Forbered en ren yta, till exempel en ren eller steril duk fran en férbandsférpackning, dar du kan
l&gga ut allt du behéver fér omlaggningen.

Om du badar eller duschar i samband med saromlaggningen, se till att det ar rent i badkaret eller
duschen. Det ar sarskilt viktigt nar du ar péa sjukhus, dar badkaret eller duschen alltid ska rengéras
fére och efter anvandning. Det géller aven hjalpmedel som exempelvis bad- och duschstolar. Om
det uppstar sprickor i hjadlpmedlen eller badkaret kan dessa bli ett tillhall fér bakterier. Det utgdr en
infektionsrisk och hjalpmedel i sddant skick ska repareras eller bytas ut.

Om férbandet avldgsnas fran sin sterila férpackning och du inte anvander allt ska du férvara det som
ar kvar av férbandet i en ren pase, burk eller liknande. Det géaller aven forband som du forbereder
i forvag.

Om du anvander exempelvis krdmer och salvor, 1agg éver den mangd du behdéver i en separat liten
burk for att undvika att bakterier 6verfors fran saret till hela burken eller tuben med kram eller salva.

Kasta eventuella "smutsiga” férband direkt i en avfallspase.

Lagg om infekterade sér separat och tvatta hdnderna igen innan du lagger om 6vriga sér.
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BEHANDLA INFEKTION

Sérinfektioner ar ett vanligt problem, sarskilt vid kroniska sar. Alla sar uppvisar inte samma
symtom, men det &r viktigt att fa diagnos och behandling vid missténkt sarinfektion. Det &r sarskilt
viktigt om du missténker att infektionen sprider sig, eftersom detta kan betyda att du behdver
antibiotika. P4 grund av den 6kade férekomsten av antibiotikaresistenta bakterier ska antibiotika
enligt Vérldshalsoorganisationens (WHO) rekommendationer endast tas pa inrddan av legitimerad
vardpersonal. Antibakteriell resistens kan utvecklas om bakterier regelbundet utsétts for antibiotika.
Bakterierna kan da "lara sig” hur antibiotikumet fungerar och utveckla férsvarsmekanismer. Det &r
darfor vi har sa kallade "superbakterier”, som till exempel MRSA. Endast ett fatal nya antibiotika ar
under utveckling och vi méaste arbeta hart fér att bevara effektiviteten hos de antibiotika vi har nu.
Det innebér att vi bara ska anvanda dem nar det &r absolut nédvandigt.

Lokal

Lokala infektioner uppstéar nar bakterierna har évervunnit dina naturliga forsvar och snabbt férokar
sig i saret, och symtom borjar dyka upp. | en del kroniska sar kan symtomen vara svéra att upptécka.

Om du har nagot eller alla av féljande symtom kan det vara tecken pé infektion:

o6kad mangd sarvatska, som ocksa kan vara tjockare &n vanligt och/eller blodblandad

Okad smarta eller att smartan andrar karaktar, till exempel fran vark till en "brannande” smarta
ilsket r6d och skdr granulationsvavnad

avvikande lukt

varme

svullnad

fordrojd sarlakning

rodnad runt saret

VVyVYyVYVYYVYYVYY

Du kan behdéva ta en sarodling for att identifiera vilken typ av infektion det handlar om (se sidan 19).
Om det finns en infektion kan du behdva behandla den med lokala antimikrobiella medel, férband
med antimikrobiella egenskaper och/eller antibiotika.
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4

DEBRA INTERNATIONAL HUD- OCH SARVARDSGUIDEN FOR VUXNA MED EB OCH DERAS VARDARE

Infektion som sprider sig (cellulit)

Infektionen kan bdrja sprida sig till vAvnaderna runt séret. | dessa fall maste infektionen omedelbart
behandlas med antibiotika. Man ska ocksa alltid ta en sarodling s att den mest effektiva
behandlingen kan ges.

Exempel pa symtom ar:

rodnad som sprider sig till de lokala vavnaderna mer &n 2 cm fran sarkanterna
varme och svullnad

Okning av sarets omfang och djup

Okad mangd infekterad sarvéatska

sjukdomskansla med férh6jd kroppstemperatur.

vVvVyVYyYvVYyYy

Sarodling

Det &r ingen idé att ta en sarodling om det inte finns ndgra symtom pa infektion. Om du daremot
har de symtom som anges ovan ska du ta en sarodling for att identifiera vilka bakterier det ar som
orsakar infektionen. Ratt satt att ta provet ar att forst rensa sarbadden fran sarvatska och nekrotisk
vavnad, och sedan forsiktigt rulla provtagningspinnen i ett sicksackmoénster éver sarbadden.

Behandling av infektion

Preparat som allmant rekommenderas ar:

» lokala antimikrobiella I1akemedel (geler och kramer) — i samrad med din vardgivare:
e alginatgel
e gel eller sarrengodringsvatska med oktenidin
e gel eller sarrengdringsvatska med PHMB
e medicinsk honung

» antimikrobiella férband:
e skumférband med polymermembran
e dialkylkarbamoylklorid (DACC)
e silverférband

SILVERFORBAND SKA ENDAST ANVANDAS UNDER EN PERIOD AV 2 VECKOR PA
GRUND AV RISK FOR SKADLIG ABSORPTION.

borjar sprida sig fran saret.

E » Antibiotika ska bara tas om infektionen orsakar kliniska problem eller om infektionen
» Antibiotika ska endast tas pa inrddan av vardpersonal.
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Obehaglig lukt ar ett vanligt sarvardsproblem. Luktproblematiken kan férvarras om saret ar
infekterat eller om du inte har méjlighet att I1agga om séret s& ofta som du skulle behdva. Ibland
kan ett sar lukta fastan det inte ar infekterat och forbandet inte har suttit pa for lange. Pa grund av
hur sarvatskan ar beskaffad géller det sarskilt nar det &r varmt ute och i sma och tranga utrymmen.

Det finns ett antal saker du kan goéra for att atgérda problemet:

» Byt férband och rengoér saret genom att duscha eller bada om du tal det. Om du inte tal det, hall
eller spruta forsiktigt vatten pa saret med en spruta, eller 1agg forsiktigt en fuktig duk pa saret.
Det ar ocksa viktigt att rengdra huden runt saret.

» Lagg om séret vid behov och nér sarvatskan lacker igenom férbandet.

» Anvand nagot preparat som appliceras lokalt, till exempel honungssalva som &r bevisat effektiv
mot lukt.

» Forband som innehaller kol kan tillfalligt minska lukten.

» Metronidazolgel kan anvandas pa sar med sa kallade anaeroba bakterier. Den har typen av
bakterier producerar sarskilt illaluktande kemiska foéreningar i sadren och ska behandlas.
Metronidazol ska endast anvéndas pa din vardgivares inradan.

» Behandla alla infekterade s&r om de orsakar symtom, som till exempel obehaglig lukt eller
smarta (se avsnittet om infektion ovan).

L& En effektiv sarvard dr siklart obligatorisk. Det ar viktigt att man lr sig
bli bra pa det och anpassa sarvarden efter EB-typ och alder (for varje

person). L)

Anja Diem overlikare, EB-Haus, Osterrike
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VAD DU KAN GORA

Sarrelaterade faktorer som paverkar likningen och vad du kan gora nér

det uppstar problem

Faktorer

Beskrivning av problemet

Sar laker snabbare om de ar
fuktiga.

Vad du kan géra

Anvand férband som framjar
fuktig sarlakning.

Foérbandet ska inte absorbera
s mycket sarvitska att saret
blir torrt, men inte heller
absorbera for lite. Férsok hélla
saret fuktigt och "uppbl&tt”.

Om blodtillférseln till sarbadden
ar dalig tar det langre tid for saret
att l&ka.

Forsiktig tréning Okar
blodflodet. Vid sar pa
underbenen, sitt garna med
benen i upphojt lage sa ofta
du kan.

Undvik tajta bandage.

Att sluta roka eller réka mindre
goér blodcirkulationen mer
effektiv.

Nar sarbadden kyls ner
paverkas sarlakningscellernas
aktivitet.

Under saromlaggningarna
sjunker temperaturen i saret.
Det kan fordréja lakningen i
flera timmar, tills saret atergar
till normal kroppstemperatur.

Lagg om séren i ett rum dar det
ar varmt, men inte Averdrivet
varmt.

Lagg om saren sa snabbt
som mojligt. Det gbér du
enklast genom att férbereda
utrustningen och alla férband
som ska anvandas i foérvag.
Ge instruktioner till den som
eventuellt hjélper dig FORE
omlaggningen.

Skador - séar pa lederna eller
pa stallen dar de utsatts for
upprepade skador, som till
exempel pa handerna, tar
langre tid att laka.

Tryck — omraden som utsétts
for tryck, till exempel ryggen,
skinkorna och baksidan av
benen, kan ta langre tid att
laka.

Polstra (vaddera) omraden
efter behov.

Ror pa dig regelbundet.
Anvand en tryckavlastande
madrass eller kudde.

DEBRA INTERNATIONAL
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Faktorer

Beskrivning av problemet

Klader eller bandage som
sitter tajt kan orsaka tryck
pa saren, vilket kan leda till
ytterligare skador.

VAD DU KAN GORA

Vad du kan géra

Hypergranulation ar
véldigt vanligt vid EB och
ké&nnetecknas av att den
réda granulationsvdvnaden i
sarbadden hojer sig 6ver den
omgivande friska huden.
Hypergranulerade sar laker
inte, eftersom det hindrar nya
hudceller fran att véxa oOver
sarytan (de kan inte klattra
inte uppfor berg!)

Finmaskigt nat eller
skumférband kan férhindra
granulationsvavnaden fran
att alltfér snabbt védxa genom
héalen i férbandet.

Applicera en steroidkram pa
saret under nagra dagar.

Om dessa atgarder inte l6ser
problemet kan det behoéva
undersokas narmare.
Overskott av  sérvitska
eller infektion kan bidra till
hypergranulationen och ska
behandlas.

Alla frammande kroppar som
kommer in i séret framkallar en
inflammatorisk reaktion, vilket
férlanger 1akningstiden. Darfor
ska frammande kroppar alltid
avlagsnas om det ar mgjligt.
En vanlig frammande kropp
vid EB ar harstran, sarskilt i
sar i nackomradet.
Férbandsrester framkallar
ocksd samma reaktion.

Undvik férband som féller
|6sa trddar i saret, och
avlagsna forsiktigt eventuella
férbandsrester genom  att
skolja saret med vatten.

Om du har langt har ska du
alltid satta upp det nar du
lagger om sar pa nacken,
axlarna och ryggen.

D6d vavnad i saret kan vara
svart nekrotisk vavnad (nekros)
eller — vilket ar vanligare vid
EB - en gulaktig/kramfargad
belaggning pa séarbadden
som kan vara svér att fa bort.
Séret kan inte laka forran den
nekrotiska vavnaden tagits
bort.

Den nekrotiska vavnaden
kan ocksd agera som
infektionshard.

Vissa forband eller preparat
som appliceras lokalt anvands
fér att avldagsna nekrotisk
vavnad fran saret, exempelvis
hydrogeler och preparat som
innehaller medicinsk honung.
Nekrotisk vavnad kan ockséa
forsiktigt tas bort med
en mjuk kompress eller
en monofilamentsvamp
(Debrisoft).
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Faktorer

Beskrivning av problemet

Starka antiseptiska |6sningar,
vissa receptfria behandlingar och
kramer eller langvarig anvandning
av steroidkram kan vara giftigt for
nya celler.

VAD DU KAN GORA

Vad du kan géra

Om mgjligt, anvand endast
nya preparat i samrdd med
din vardgivare.

Dessa preparat ska anvandas
med forsiktighet.

Ett forband som fastnar i saret
tar bort de nybildade cellerna.
Forbandet ska vara latt att
avlagsna. Om det har fastnat
kan du behdva bléta upp det
i vattenbad innan det tas bort.

Anvéand icke-sjalvhaftande
sarvardsprodukter.

For att ta bort férband som har
fastnat, anvand vatten, 50/50
(50 % vitt mjukt paraffin och
50 % flytande paraffin) eller en
speciell spray fér borttagning
av limrester fran huden
exempelvis Niltac.

Lyft forsiktigt pa kanten pa
forbandet, 1at det rulla tillbaka
sjalv och applicera vatten,
50/50 eller en speciell sprayen.

Overskott av sarvitska ar ett
vanligt problem vid kroniska
och/eller infekterade sar.
Sarvatskan i kroniska sar ar
starkt alkalisk och kan ha en
nedbrytande effekt pa huden
runt saret. Starkt alkaliska
l6sningar har en liknande
nedbrytande effekt som starkt
sura lésningar.

Anvand ett absorberande
forband och byt det sa ofta
det behodvs.

Skydda den 6mtéliga huden
runt saret med en barriarkram
eller -spray.

Se avsnitten om maceration
och exkoriation.

Se avsnittet ovan om infektioner

>

Maceration beror pa den effekt
som Overskott av sarvatska
har pa den friska huden runt
saret.

Huden blir vit (lite som nar du
har legat foér lange i badet)
och bryts s& smaningom
ner. Darmed Okar sérets
utbredning.

Byt ut det absorberande
ytterférbandet till ett férband
som rymmer mer sarvatska.
Byt férband oftare.

Skydda den friska huden med
ett barriarpreparat.

Ratta  till orsaken till
Overskottet av sarvatska, till
exempel infektion.
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Klada &r ett av de stdrsta problemen vid EB, eftersom svér kldda som goér att man kliar ger upphov
till manga nya blasor och hudskador. Det kan ocksa leda till att ndstan lakta sar bryts ner igen. Vid
epidermolysis bullosa pruriginosa (vilket betyder "kliande” EB) &r kldadan som svarast. Nagra av de
basta rdden kommer ursprungligen fran UK National Eczema Society.

Vad forvarrar

Temperatur och svett
Alla temperaturférandringar kan framkalla kldda. En del personer med svar EB kan inte svettas

effektivt pa grund av arrbildningar i svettkortlarna. | dessa fall minskar kroppens naturliga férmaga
att kyla ner sig. Har féljer nagra forslag pa hur du kan halla dig sval:

» Anvand géarna latta sangklader som du enkelt kan anpassa.

» Anvand om mgjligt latta klader som sitter 16st och med material av naturliga fibrer. Kla dig i lager
pa lager, sa att du kan ta av och pa dig klader efter behowv.

» Undvik varma bad.

» En béarbar AC kan vara en bra investering for varma sommarmanader.

Sar under lakning

Alla sér har en benéagenhet att klia mer medan de laker.

Smartstillande lakemedel med opiater eller opioider

Vissa opiater och opioider kan dka kladan, exempelvis preparat som innehaller morfin.

Tvatt av klader

Anvand garna allergivanligt tvattmedel och undvik starkt parfymerade produkter. Det kan vara bra
att veta att det kan ta lite tid fér kroppen att vanja sig vid en ny produkt. Darfér kan det dréja lite
innan kladan foérvarras efter att du har bérjat med en ny produkt.

Tvalar och hudkramer

Anvand i stérsta mojliga man milda, parfymfria produkter.

Kanslomassiga faktorer

Stress kan forvarra klddan. Olika strategier for stresshantering, som avslappningsévningar eller
meditation, kan vara till hjalp.
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Praktiska
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Smodrj in huden ofta med aterfuktande krdm. Manga med EB sager att de maste
hitta en balans mellan mjuk hud och hud som ar s& mjuk att det |attare bildas blasor.
Dar det &r mojligt, applicera fuktkram med jamna nedatgaende drag i samma riktning
som haret vaxer.

Klappa huden torr med en mjuk handduk efter bad och dusch. En del tycker att
det hjélper att applicera fuktkramen nar huden fortfarande ar fuktig sa att fukten
“innesluts”.

| havre finns ett &mne som minskar kldda. Du kan tillsétta det till badet genom att fylla
en strumpa med havregrynsgrét och knyta ihop éppningen — en “havrebadbomb”.
Om du har naglar, hall dem korta och jamna.

Forsok att distrahera dig om begéret att klia blir dvervaldigande.

Du kanske kan ersatta kliandet med att trycka eller blasa pa huden.

Om du absolut maste klia, prova med en massageapparat med rundade kanter mot
huden.

Kyl ner huden med exempelvis en pase frysta artor. Linda in artorna i tyg (till exempel
ett 6rngott) sa att du inte far frostskador.

Applicera fuktkram som du har férvarat i kylskap.

Prova att applicera hydrogelforband p& omraden med sarskilt mycket klada.
Forsok att kla dig i lager pa lager sa att du kan ta av klader om du blir varm.

Om jarnhalten i blodet &r 1&g (vilket &r vanligt vid svar EB) kan du fa extra mycket
besvar med klada. En jarnrik kost och jarntillskott kan vara till hjalp. Med regelbundna
blodprover kan man halla koll pa om jarnhalten i blodet skulle blir mycket 1&ag. Da
kan man behdéva fa behandling med intravendst dropp.
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&L | november 2014 hade jag ett litet sar mellan hoger tumme och pekfinger
som inte ville Iaka. Eftersom jag har dystrofisk epidermolysis bullosa (DEB)
hander det saklart ofta. Men det har saret orsakade ocksa en stickande
smarta. Det gjorde mig orolig. Jag akte in till sjukhuset, men behandlingen
med kramer, speciella forband och lakemedel hjalpte inte. Tvartom blev
saret och smartan vérre. | slutet avdecember akte jag tillbaks till sjukhuset.
Dar tog hudlakaren ett vavnadsprov som undersoktes i mikroskop.
Resultatet av biopsin var inte bra; vavnaden innehdll maligna celler. Jag
hade fatt skivepitelcancer. o)

Stief Dirckx, fodd med recessiv dystrofisk EB, (1978-2018), Belgien
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Skivepitelcancer (SCC) &r en vanlig komplikation vid svar EB. SCC kan utvecklas var som helst men
férekommer oftast i omraden dar huden ofta skadas, till exempel pa anklarna, knana, hdnderna och
pa stallen med kronisk blas- och arrbildning.

Méanga med EB som har haft cancer har vetat att nagot varit fel och uppmarksammat sin vardgivare
pa det. Se upp for foljande:

sar som inte laker som de brukar

sar som "k&nns” annorlunda

sar som beter sig annorlunda eller &r ovanliga for dig

sar som vaxer snabbt, sarskilt om de ar upphdjda eller blomkalsliknande

sar som &r djupt "utstansade”, sarskilt med upphojda eller upprullade kanter

sar med en tjock upphojd skorpa eller skorpor som inte gar att lyfta

sar med en annan typ av kanselférnimmelser &n i dina vanliga EB-sér. Det kan till exempel vara
stickningar, 6kad smaérta eller ingen smaérta alls

» sar som inte har ndgon kansla.

vVVvyVYyVvVYVYYVY

Om du har ett omrade du kénner dig orolig fér, kontakta din vardgivare sa att de kan boka in ett
akut besok at dig. Eventuellt tas d& ett antal sma biopsier (vdvnadsprov). Om det visar sig vara
cancer tas den bort kirurgiskt. Eftersom EB-huden ser s& "annorlunda” ut i mikroskop behdéver du
f& komma till en enhet med specialistkompetens.
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ORDLISTA

Har ar nagra av de termer du kan héra vardpersonal anvénda.
Biofilmer

Biofilmer kan finnas i kroniska sar, men de ar vanligt férekommande &verallt i naturen. En biofilm
som vi nog alla kanner till &r plack pa tédnderna. Biofilm innehaller manga olika bakterier som lever
ihop som ett litet samhalle och som har inneslutit sig i en sorts skyddande slem. Det gor att det ar
svart bade att identifiera dem med sérodling och att behandla dem effektivt. Biofilmer gér inte att se
med blotta 6gat, men om saren inte svarar pa lamplig behandling finns det anledning att misstanka
sadana.

Effektiva behandlingar for biofilmer kan besta av:

» PHMB-preparat
» oktenidinpreparat
» monofilamentsvamp (Debrisoft) (kan vara svart vid EB-sar pa grund av smarta)

Epitelisering

Epitelisering ar goda nyheter eftersom det uppstar nar ny hud bildas, antingen runt sarkanterna eller
som sma 6ar — bada ar vanligtvis synliga i ett s&r som héller pa att Iaka. Epiteliseringen kannetecknas
av antingen sma vita dar pa ytan av den réda granulationsvdvnaden eller av en rosa eller vit kant
invid saret. Denna nya hud ar dmtalig och det &r viktigt att ha det i atanke nar du skoter den. Klada
kan uppstéd i samband med epiteliseringen. Prata med din EB-vardgivare om kladan blir svar att
hantera..

Exkoriation

Detta avser det réda torra omrade som kan bildas runt ett sdr och som kan orsakas av den effekt
sarvatska har pa frisk hud. Effekten av bindemedlen i sjalvhaftande férband och vissa kramer och
geler (som appliceras lokalt) kan ocksa orsaka exkoriation. Mjuka fettbindande sarvardsprodukter
och sarvardsprodukter av silikon kan skydda den friska huden runt séret, liksom olika barriarpreparat.
Vid 6verskott av sarvatska behodver du fundera pa om du anvander ratt forband (fler rad finns i
avsnittet om maceration).
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Sarvatska

Sarvatska &r den vatska som kommer ut ur séret. | ett friskt sar &r sarvatskan vanligen halmfargad
och klar. Allméant sett framjar sarvatskan séarlakningen, eftersom den tillhandahaller naringsamnen
och tillvaxtfaktorer. Sarvatskan underlattar ocksa for nya celler att migrera (flytta sig) 6ver saret.
Men det ar viktigt att fa till en lagom fuktbalans. Saret ska varken vara for blétt eller for torrt, utan
fuktigt. Att valja ratt férband ar den viktigaste faktorn fér att uppna en bra fuktbalans. Sarvatskan
kan ocksa beratta ndgot om sérets tillstdnd. Om sarvéatskan plétsligt 6kar i mangd eller borjar lukta
eller se obehaglig ut kan det tillsammans med andra symtom vara tecken pa att saret ar infekterat
(se avsnittet om sérinfektion).

Granulation

Med granulation menas den réda bottenvavnaden i djupare sér. Granulation ses normalt inte pa
stéllen med ytliga bl&sor. Granulationsvdvnaden ska vara réd och &r den "fabrik” dar ny vavnad att
fylla saret med tillverkas. Granulationsvavnaden bildar en grund 6ver vilken epiteliseringen kan ske.
Hypergranulation ar ett vanligt problem vid EB och kénnetecknas av att sarets réda grund hojer sig
over den omgivande huden. N&r hypergranulation uppstar maste den minskas eftersom den hindrar
nya hudceller att migrera 6ver saret. Om granulationsvavnaden blir morkréd eller blaaktig, bléder
latt eller &r valdigt skor kan det vara tecken pa sarinfektion. Kontakta din vardgivare for att fa rad
om vad du ska gora.

Nekros

Nekros dr dod vavnad som maste avlagsnas fran sarbadden for att saret ska kunna laka. Nekrosen
ar ofta svart till utseendet.

Hypergranulation
Se ovan. Radgoér med din vardgivare om eventuell behandling med steroidkram.
Sjuklig granulationsvavnad

Om granulationsvavnaden inte ser frisk ut kan det vara tecken pa infektion. Man kan ocksa behéva
kontrollera att det inte rér sig om skivepitelcancer.

Nekrotisk vavnad (debris)
Nekrotisk vavnad, eller "debris” som det dven kallas, ar en klibbig, tjock, limaktig belaggning pa
sarbadden. Till skillnad fran var kan nekrotisk vavnad vara svar att fa bort. Den bestar av déd

vavnad och maste avlagsnas for att saret ska kunna laka. Den nekrotiska vdvnaden kan ocksa
agera som infektionshérd.
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Beratta for oss vad du tycker

Gor din rést hord i framtida patientversioner av de kliniska riktlinjerna for epidermolysis
bullosa (EB)

Syftet med enkéten ar att:

» beddma kvaliteten pa patientversionernas information, presentation och leverans
» fa hjélp att utveckla en standard for samtliga patientversioner nu och i framtiden.

Uppgifternasomsamlasinkommeratt hjélpaossattférbattrainformationenochanvandarupplevelsen
i alla framtida patientversioner av de kliniska riktlinjerna. Uppgifterna kan anvandas for att redovisa
vilka atgarder som vidtagits for att utveckla och forbattra kvaliteten pa patientversionerna. Denna
redovisning kan ske i form av konferenspresentationer, affischer, abstrakt eller studier.

Vi vill foérsakra oss om att all patientinformation som tillhandahalls uppfyller behoven hos manniskor
som lever med EB.

Hjdlp oss att skapa nya kliniska riktlinjer och patientversioner

Alla svar pa enkaten ovan ar konfidentiella sdvida du inte valjer att g& med i natverket for kliniska
riktlinjer, DEBRA International. Om du &r intresserad av att vara med och utveckla kliniska riktlinjer och
patientversioner i framtiden, fundera géarna pa om du skulle vilja ga med i natverket. For att ga med i
natverket fyller du i frdga 1 pa sidan 7. Om du inte fyller i den héar fragan far vi inga personuppgifter
om dig och du foérblir anonym. Det &r helt frivilligt att g& med i natverket for kliniska riktlinjer, och du
kan nar som helst vélja att ga ur. Det gér du genom att kontakta DEBRA International.

Om det dyker upp nagra fragor nar du fyller i enkaten, eller om du har frdgor om att ga med i
natverket for kliniska riktlinjer, &r du vdlkommen att kontakta koordinatorn fér DEBRA Internationals
kliniska riktlinjer, Kattya Mayre-Chilton, via e-post: kattya.mayre-chilton@debra-international.org

BERATTA FOR 0SS VAD DU TYCKER!

Svara pa enkéten och hjélp oss forbattra patientversionerna av de kliniska

riktlinjerna:
wWwWw.surveyhero.com/c/PatientVersionsSurve
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INFORMATION

Emanuel Kluge, lever med recessiv dystrofisk EB, 18 ar, Brasilien (foto: Suelen Szymanski)

Ansvarsfriskrivning A

Informationen i den har guiden utgdr inte ndgon exklusiv atgardsstrategi och fungerar inte som
en standard for hélso- och sjukvard. Med hansyn till individuella omsténdigheter kan atgarderna
behdva varieras. Forfattarna till den har guiden har lagt ner mycket arbete pa att sékerstalla
att informationen i guiden aterspeglar innehdllet i de riktlinjer som den bygger pa. Forfattarna,
Svenska EB-féreningen/DEBRA Sweden och DEBRA International tar inget ansvar for felaktigheter,
information som upplevs som vilseledande eller resultatet av att folja rekommendationer, rad eller
forslag som beskrivs i denna guide. Informationen pa féljande sidor kan dndras utan foregaende
meddelande. P4 www.debra-international.org finns den senast uppdaterade informationen om
tillgangliga kliniska riktlinjer, broschyrer och kontaktuppagifter.

Upphovsratt

© Copyright DEBRA International 2019. Med ensamréatt. Detta arbete ar godkant enligt villkoren
i Creative Commons Erkdnnande, icke kommersiell, inga bearbetningar, vilket tillater anvandning
och distribution i alla medier, férutsatt att det ursprungliga arbetet citeras korrekt, att anvandningen
ar icke-kommersiell och att inga andringar eller anpassningar gors.
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Kalla till informationen i denna guide

International Consensus Best Practice Guidelines for Skin and Wound

Care in Epidermolysis Bullosa 2017 é;‘
Detta &r inte DEBRA Internationals riktlinjer, men de har tagits fram i nara debrq
samarbete med DEBRA International.

Sverige.

Denna patientversion har godkénts av DEBRA International och har
finansierats av DEBRA Sweden.

Pa: www.debra-international.org Pa finns de kliniska riktlinjerna som anges
nedan samt broschyrer med patientversionerna.

Kliniska riktlinjer om narliggande amnen

» Clinical Practice Guidelines for Epidermolysis Bullosa Laboratory Diagnosis

Foot care in Epidermolysis bullosa: Evidence-based Guideline

Management of Cutaneous Squamous Cell Carcinoma in Patients with Epidermolysis Bullosa:
Best Clinical Practice Guidelines

Occupational therapy for epidermolysis bullosa: clinical practice guidelines

Oral Health Care for Patients with Epidermolysis Bullosa - Best Clinical Practice Guidelines
Pain care for patients with epidermolysis bullosa: Best care practice guidelines

Psychosocial recommendations for the care of children and adults with epidermolysis bullosa
and their family: evidence based guidelines

vy

vvyyvyy

Andra sprak

Vi tar gérna emot forfragningar om att denna guide ska ges ut pa andra sprak. Valkommen att
skicka alla férfragningar till: office@debra-international.org

Svensk dversattning av: Stina Dickens Freelance Translator, MSc, Advanced Nurse Practitioner
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Hur har hud- och sarvardsguiden tagits fram?

» Utvecklingen av de kliniska riktlinjerna har letts av sjukskéterskor med specialistkompetens inom
EB och granskats av en expertpanel av kliniker fran Danmark, USA, Indien och Storbritannien,
metodologer inom riktlinjer fran Storbritannien och Irland samt internationella EB-team fran
Great Ormond Street Hospital, London, St Thomas’ Hospital, London; Birmingham Children’s
Hospital, Heartlands Hospital, Birmingham; DEBRA Ireland och DEBRA International.

» En systematisk litteratursdkning har genomforts for att tillhandahalla ytterligare evidens for
rekommendationerna.

» Informationen har kompletterats med beréattelser fran vardagen fran manniskor som lever med
EB och deras vardare.

» Totalt hittades 601 vetenskapliga artiklar. Sammanfattningsvis bedémdes 36 artiklar, var och en av
tva panelmedlemmar, enligt Critical Appraisal Skills Program (CASP) och kvalitetsbedémningen
Scottish Intercollegiate Guidelines Network (SIGN).

» Majoriteten av de vetenskapliga artiklarna graderades som niva 3, eftersom de var smaskaliga
fallstudier. Manga av de andra graderades som niva 4, dvs. expertutlatanden.

» Kunskapen om god sarvardspraxis, den evidens som presenteras har samt erfarenheterna
hos yrkesverksamma och personer med EB och deras vardare ger en betydande evidens som
stddjer den nuvarande sarvardspraxisen inom EB.

Panelgrupp for patientversionen

» E Pillay - medférfattare till de kliniska riktlinjerna, huvudférfattare till patientversionen av de
kliniska riktlinjerna (Storbritannien)
EB Advanced Nurse Practitioner and EB researcher - Guy’s and St Thomas’ Hospital NHS
Foundation Trust, London

» J Clapham - medfdérfattare till de kliniska riktlinjerna, huvudférfattare till patientversionen av de
kliniska riktlinjerna (Storbritannien)
EB-chefssjukskdterska — Guy’s and St Thomas’ Hospital NHS Foundation Trust, London

» K Snelson - huvudférfattare till patientversionen av de kliniska riktlinjerna (Storbritannien)
EB-specialistsjukskoéterska — Guy’s and St Thomas’ Hospital NHS Foundation Trust, London
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Extern granskningsgrupp
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K Thompson (Australien)

Person som lever med EB

B Faitli (Storbritannien)

Mamma till en person som lever med EB

R Jain (Singapore)

Mamma till en person som lever med EB

T Roberts (Sydafrika)

Person som lever med EB

A C Rocha (Brasilien)

Person som lever med EB

S Harris (Storbritannien)

Vardare

H George (Storbritannien)

Person som lever med EB

S Cassidy (South Island, Nya Zeeland)
EB-specialistsjukskoterska - DEBRA New Zealand
J Finnigan (North Island, Nya Zeeland)
EB-specialistsjukskoterska - DEBRA New Zealand
J C Duipmans (Netherlands)
EB-specialistsjukskoéterska - University Medical Center Groningen, Center for Blistering Diseases

DEBRA Internationals projektteam

>

>

K Mayre-Chilton - projektledare for patientversionen av de kliniska riktlinjerna (Storbritannien)
Koordinator fér de kliniska riktlinjerna - DEBRA International

O Mullins - huvudredaktdr och layout (Storbritannien)

Foretagsledare - DEBRA International

L A Taguchi - huvudansvarig fér varumarkesutveckling och design (Brasilien)

Mamma till en person som &r fédd med EB samt marknadsféringschef - DEBRA Brasil

M Cardoza - grafisk formgivare (Storbritannien)

A Winter - designassistent (Storbritannien)

Koordinator fér evenemang for penninginsamling - DEBRA United Kingdom
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DEBRA

DEBRA International &r en paraplyorganisation fér det varldsomspannande natverket av nationella
féreningar som arbetar for dem som drabbats av den séllsynta genetiska sjukdomen med
blasbildning i huden, epidermolysis bullosa (EB). Den férsta DEBRA-foreningen bildades for 6ver
40 ar sedan och finns i 6ver 50 lander runt om i varlden..

www.debra-international.org
office@debra-international.org

EB Without Borders &r ett av DEBRA Internationals huvudinitiativ. Dess uppdrag &r att hjélpa
personer med EB, deras familjer och ldkare i de lander dar det inte finns ndgon DEBRA-struktur
som stdd, samt att hjdlpa nya féreningar att bildas och utvecklas.

ebwb@debra-international.org

EB-
EB-CLINET &r det globala professionella natverket fér EB-enheter och experter.

www.eb-clinet.org
office@eb-clinet.org
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NATIONELLA DEBRA-FORENINGAR
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Argentina
www.debraargentina.org
info@debraargentina.org
+54 (011) 3965 4298
Australia
www.debra.org.au
admin@debra.org.au
+61 (0) 427 937 003
Austria
www.debra-austria.org
office@debra-austria.org
+43 1 876 40 30
Belgium
www.debra-belgium.org
info@debra-belgium.org
+32 (0) 4 267 54 86
Bosnia & Herzegovina
www.debra.ba
djeca.leptiri@hotmail.com
+387 33 328 284

Brazil
www.debrabrasil.com.br
web@debrabrasil.com.br
+55 (047) 3237 6243
Bulgaria
www.debrabg.net
contact@debrabg.net
+359 (0) 882 919 167
Canada
www.debracanada.org
debra@debracanada.org
+1 800313 3012

Chile

www.debrachile.cl
info@debrachile.cl

+56 2 22 28 67 25
China
www.debra.org.cn
debra_china@163.com
+86 139 1850 3042
Colombia
www.debracolombia.org
info@debracolombia.org
+57 1 62 365 09
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Costa Rica
www.debracr.org
info@debracr.org

+506 2244 3318

Croatia

www.debra.hr
info@debra-croatia.com
+385 1 4555 200

Cuba
debra_cuba@yahoo.com

Czech Republic
www.debra-cz.org
info@debra-cz.org
+420 532 234 318
Finland

www.allergia.fi/suomen-eb-yhdistys-ry
suomenebyhdistys.debrafinland@gmail.com

+358 9 473351
France

www.debra.fr
contact@debra.fr

+33 (0)7 78 95 83 44
Germany
www.ieb-debra.de
ieb@ieb-debra.de
+49 (0) 6461 9260887
Hungary
www.debra.hu
posta@debra.hu

+36 1 266 0465
Ireland
www.debraireland.org
info@debraireland.org
+353 1 412 6924
Italy
www.debraitalia.com
info@debraitalia.com
+39 02 3984 3633
Italy (Siidtirol - Alto Adige)
www.debra.it
info@debra.it
+393351030235
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Japan
www.debra-japan.com
info@debra.sakura.ne.jp
+81 (0) 11 726 5170
Malaysia

www.debramalaysia.blogspot.com

debramalaysia@gmail.com
+60 12 391 3328
Mexico
www.debra.org.mx
debramexico@gmail.com
+81 8008 0352
Netherlands
www.debra.nl
voorzitter@debra.nl

+31 030 6569635

New Zealand
www.debra.org.nz
debra@debra.org.nz

+64 04 389 7316
Norway

www.debra.no

Poland

www.debra-kd.pl
sekretariat@debra-kd.pl
+48 501 239 031
Romania
www.minidebra.ro
contact@minidebra.ro
+40 0763 141 326

Russia

www.deti-bela.ru
info@deti-bela.ru

+7 (495) 410 48 88

Serbia

www.debra.org.rs
office@debra.org.rs

+381 (0)64 308 6620
Singapore
www.debrasingapore.com
debrasingapore@gmail.com
+65 9237 5823
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Slovakia
www.debra-slovakia.org
debra.slovakia@gmail.com
+421 940 566 667

Slovenia
www.debra-slovenia.si
info@debra-slovenia.si

+386 31 348 303

Spain

www.debra.es

info@debra.es

+34 952 816 434

Sweden
www.ebforeningen.se
malin.ch.net@gmail.com

+46 (0)703 146 048
Switzerland
www.schmetterlingskinder.ch
debra@schmetterlingskinder.ch
+41 62 534 16 90

Taiwan

www.eb.org.tw
taiwaneb2010@gmail.com
+886 03 5734493

+886 0966 521836

Ukraine
www.debra-ukraine.org
info@debra-ukraine.org
svitdebra@gmail.com

+380 50 331 94 97

United Kingdom (UK)
www.debra.org.uk
debra@debra.org.uk

+44 (0)1344 771 961

United States of America (USA)
www.debra.org
staff@debra.org

+1 (212) 868 1573
+1 (855) CURE-4-EB
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VARLDENS LEDANDE NATVERK FOR EB-INTRESSEORGANISATIONER OCH STOD TILL PERSONER MED EB

DEBRA INTERNATIONAL AR REGISTRERAD SOM VALGORENHETSORGANISATION | OSTERRIKE (ZVR 932762489)
@ www.debra-international.org

@ office@debra-international.org

@ @DEBRAInternational
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