Svenska Epidermolysis Bullosa Foreningen
Debra Sverige

Denna patientforening har féljande mal:

* Ge rad och stdd till drabbade och deras anhdériga

* Fungera som informell Iank mellan drabbade och
sjukvarden

* Informera allménheten och sjukvarden om EB

* Ge ut ett nyhetsblad till sina medlemmar

» Samla in medel till forskning om EB

Vi i EB Foéreningen hoppas kunna 6ka vardkvaliteten
genom ett battre informationsflode till sjukvardsinrat-
tningar, skolor samt andra manniskor i vart samhalle

Manga av medlemmarna i féreningen lever med EB
men vi har ocksa manga stddmedlemmar. Férenin-
gen hjalper dig med EB att fa information om vilka
mojligheter som finns samt att komma i kontakt med
andra i liknande situation.

Vartannat ar arrangerar foreningen ett lager for hela
familjen dar man traffas och har aktiviteter, delar
erfarenheter och far information om det senaste
som t.ex. nya forbandsmaterial och
behandlingsmetoder.

Vill du bli medlem i EB Fdreningen,
kopa nagon av vara produkter
eller fa tips och rad?

Kontakta oss garna!
Du hittar aktuell kontaktinformation till styrelsen

samt annan information pa var hemsida:
www.ebforeningen.se

Lakarkontakt:
Dr. Marie Virtanen
marie.virtanen@akademiska.se
Hudkliniken, Uppsala Universitetssjukhus

Bidrag pg: 417 60 55-4

Bidrag via SMS till nummer 72672:
Debra 50
Debra 100
Debra 300
dar siffrorna efter Debra anger
hur mycket du skanker.

dellg‘?a

Sverige.

Att leva med EB

med hud lika kinslig
som en fjdrilsvinge

Epidermolysis Bullosa (EB)
kdannetecknas av en arftlig benagenhet
for blasbildning i huden (och i vissa fall

aven i slemhinnor). EB kan forenklat

delas in i fyra olika grupper, beroende
pa i vilket hudlager blasorna finns,
svarighetsgraden och om det finns
tendens till arrbildning.




Vid EB Simplex upptrader
blasorna i éverhudens nedre
skikt. De ger inga &rr och
besvaren begransas ofta till
hander och fétter men kan ocksa
vara utbredda 6ver hela kroppen.

Behandling / Bot

| dagslaget finns inget botemedel mot EB.
Behandlingen begransas till att skydda huden med
sarskilda férbandsmaterial, motverka infektioner och
foérebygga blasbildning sa langt det ar majligt.

| de svaraste fallen behdver barnen specialistvard

Kindlers syndrom ar en
mycket ovanlig form av EB som
beskrivs som en blandning av
ovriga former eftersom blasorna
kan upptrada i alla hudlagren.
Patienter med denna variant ar

H?s de ﬂes“ta barn" k.ommer gg;zcgéogzzggicf,g{ ocksa ljuskansliga. Blasbildningen Zag';?de%?grgfdlzgz ar direkt eft?r fbd.s"eln. Vid sv?rare forme[ kan

blasorna nar de borjar krypa eller kan lindras med aren men pa Kindler syndrom. man behdva hjélp av hudlékare, barnlékare,

springa. Sarskilt pa fétterna kan ljuskansligheten gér inte det varfér dietist, arbetsterapeut, ortoped, égonlakare,

kraftiga, dmmande forhardnader (hyperkeratoser) det ar vanligt med férandringar i hudtonen (ljusare, specialisttandlékare, logoped, kurator, hemsjukvards-
upptrada pa omraden med upprepad blasbildning. morkare) och hudens struktur. team m.fl.

Ungefar halften med simplexformen har en lindrig Lindriga former av EB kraver sallan nagon

variant dar man framst far sa kallade sommarblasor specialisthjalp.

som forsamras av fotsvett och skoskav. Det finns
aven allvarligare former av EB Simplex som kan vara

livshotande. Vid svarare former av EB kan

ocksa 6gonen vara paverkade
vilket leder till smartsam sar-
och blasbildning med
efterféljande ljuskanslighet.

PEG med omgivande Smaértsam blodfylld Arrbildning och

sarig hud pga friktion blasa pa tungan sammanvaxningar kan paverka synen.
och lckage.

Vid Junktional EB upptrader
blasorna i dvergangen mellan
overhuden och laderhuden
(junktionen). De kan aven

finnas i slemhinnorna. Denna
form leder ibland till en utbredd
hudavlossning, som inte ger nagra

Junktional EB med

.. . utbredda blédande .
arr, men huden tunnas ut vid Sar éver hela Diagnos:
upprepad blasbildning. Junktional  y.op5pen, Det gar inte att bedéma hur allvarlig form av EB ett
EB kan vara livshotande i nyfétt barn har genom enbart klinisk undersokning. Ett
spadbarnsaldern, pa grund av vatskeforluster och hudprov (en biopsi) tas och skickas till ett laboratorium Daglig hud- och sarbehandling:
infektioner. for att bestamma vilken grupp av EB barnet har och Alla blasor bér punkteras
darefter vilket typ ur den gruppen. Smartsamma for att forhindra att de vaxer
Vid Dystrofisk EB upptrader blasor pa lappar, tungan och i munslemhinnan som okontrollerat vilket ger onddigt
blasorna i laderhuden strax laker langsamt med arrbildning som foljd férekommer stora sdromraden. Punkterade
under dverhuden, ibland &dven i vid bade junktional och dystrofisk EB. Arrlakning kan blasor och sar bér ldggas om
slemhinnorna. De &r &rrbildande, medfora minskad rérlighet i munregionen och paverka med férband som &r anpassade
ger ofta bara lokala besvar i gapférmagan, daven har kan sammanvaxningar ske. for EB, d.v.s. forband som inte
de lindrigare formerna men — Detta kan dels férsvara munvardsrutiner men ocksa fastnar i saret.
kan vid en svarare form bli ZZ’;;ﬂaf;'n‘sr);%nagzg gora det svart att ata. Det kan récka att ata mjuk mat Hud- och sarbehandling kan ta atskilliga timmar. |
funktionsnedséttande, sarskilt om o, RpEB hand. som skadar sa lite som mojligt men det kan ocksa i manga fall maste man inspektera, behandla och lagga
slemhinnorna ockséa paverkas. vissa fall bli nédvandigt att ge naring i flytande form. om flera ganger per dag. Omvardnaden kan vara
Sammanvéxningar (synekier) kan upptrada mellan Vid upprepad blasbildning kan det bli omdjligt for mycket sméartsam.
fingrar och mellan tar, svarlakta sar ar vanligt pa utsatta maten att passera matstrupen och en operation blir
stallen och kan vid extrema fall leda till hudcancer. da noédvandig. Vissa har PEG (knapp pa magen)

inopererad dar man far sin naring.



