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1. Geburt eines Babys mit
Epidermolysis bullosa

Babys mit Epidermolysis bullosa (EB) werden
haufig bereits mit Blasen, offenen Wunden
oder fehlenden Hautarealen geboren. Wurden
Infektionen und andere blasenbildende Er-
krankungen ausgeschlossen, wird bald die Ver-
dachtsdiagnose Epidermolysis bullosa gestellt
werden. Um diese Diagnose zu sichern und die
genaue EB-Form festzustellen, ist immer eine
genetische Untersuchung notwendig. Dazu
wird eine geringe Menge Blut bendtigt, oft ist
zusatzlich eine kleine Hautprobe sinnvoll. Es
kann eine Weile dauern, bis die Ergebnisse der
genetischen Untersuchung feststehen. Doch
auch bevor die Diagnose gesichert ist, kann die
Pflege des Babys bereits angepasst werden.

Es gibt eine Vielzahl an Unterformen von Epi-
dermolysis bullosa, die sich teilweise stark von-
einander unterscheiden. Bei einigen Formen
treten, neben der Blasenbildung an der Haut,
noch weitere Begleitsymptome auf.

2. Besonderheiten bei der
medizinischen Versorgung

e Rasche Diagnostik anstreben und andere
blasenbildende Ursachen ausschlieRen.

e Ein Brutkasten sollte nur verwendet wer-
den, wenn dies medizinisch unbedingt not-
wendig ist, da die Blasenbildung durch Warme
verstarkt wird.
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e Moglichst keine Pflaster oder andere kle-
bende Materialien verwenden — die EB-Haut
kann beim Abldsen daran kleben bleiben. Die
Fixierung kann stattdessen mit haftenden,
aber nicht-klebenden Materialien (z.B. Mepi-
tac®, Mepilex®) durchgeflhrt werden. Sollten
doch klebende Materialien verwendet worden
sein, diese sehr vorsichtig mit einem alkohol-
freien Pflasterabldsespray ablosen.

e Bei der Lagerung und Bekleidung auf wei-
che Polsterung und Vermeidung von Druck-
stellen achten.

e Bei Blutabnahmen und Injektionen soll-
te das Hautdesinfektionsmittel aufgespriht
oder getupft werden, Reibung ist zu vermei-
den. Statt einem Pflaster besser einen leichten
Druckverband anlegen.
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e Auch Babys mit EB brauchen Berih-

rung und Kontakt mit den Eltern! Ku-
scheln ist ausdricklich erlaubt, auch di-
rekter Hautkontakt mit den Eltern

ist moglich. Wenn modglich
sollte aber ein Hochheben
unter den Achseln ver-
mieden werden. Um
Verletzungen zu ver-
meiden, kann das Baby
auf eine weiche Unter-
lage gelegt und gemein-
sam mit dieser Unterlage
hochgenommen werden.

e Stillen ist oft moglich. Bei Nichtgelin-
gen kann die Verwendung von speziellen
Saugern (z.B. Haberman®-Sauger) hilf-

reich sein.

e Nicht alle Babys mit EB haben Schmerzen,
dennoch sollten sie gut beobachtet werden.
Bei Bedarf ist eine medikamentdse Schmerz-
therapie moglich (am besten in Tropfenform).

e Unbedingt geeignetes Verbandsmaterial
verwenden und dieses vorsichtig 16sen, um
Schmerzen zu vermeiden. Verbande lassen
sich besonders einfach l6sen, nachdem sie
beim Baden eingeweicht wurden. Das Wasser
sollte nicht zu warm sein. Ein Verbandswech-
sel jeden zweiten Tag ist Ublicherweise ausrei-
chend.
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e Die Verbandstechnik ist fur alle Wunden
grundsatzlich gleich:

1. Sanfte Wundreinigung/Wundspilung
2. Direkte Wundauflage: nicht-klebende
Wundgaze (mit oder ohne Vaseline),

wenn vorhanden kann auch Mepi-
lex®, ein fUr EB-Haut gut geeigne-
ter weicher Schaumstoffverband,
verwendet werden.
3. Polsterung: weiche Vlieskom-
pressen
4. Fixierung: weiche Mullbinde oder
Schlauchverband

(c) Viktoriia on AdobeStock

e Eine Kontaktaufnahme mit einem EB-Zen-
trum wird unbedingt empfohlen.
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Dieses Kapitel bezieht sich auf folgende EB-Formen:
EB simplex 7
- N
Lokalisierte EB simplex y \

Intermedidre EB simplex

Schwere EB simplex
EB simplex, andere seltene Formen
Junktionale EB
Intermediare junktionale EB
Schwere junktionale EB
Junktionale EB, andere seltene Formen
Dystrophe EB
Lokalisierte dominant dystrophe EB
Intermediare dominant dystrophe EB
Intermedidre rezessiv dystrophe EB
Schwere rezessiv dystrophe EB
Dystrophe EB, andere seltene Formen
Kindler EB
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