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1. Unfall mit Epidermolysis bullosa

Zunéachst gelten bei jedem Unfall die folgen-
den Regeln:

e Ruhe bewahren

e Hilfe holen

e Der Erhalt des Lebens geht vor

Dieses Vorgehen hat auch bei Betroffenen
mit Epidermolysis bullosa (EB) Prioritat. Sind
lebensrettende Malknahmen und ein schnel-
les Handeln notwendig, ist die Verletzlichkeit
der Haut zweitrangig. Eventuell entstehende
Blasen mussen dann in Kauf genommen und
spater versorgt werden. Ist der Unfall weniger
ernst, sollte das medizinische Personal sofort
Uber die erhdhte Verletzlichkeit der Haut infor-
miert werden. Dann kann mit verstarkter Vor-
sicht vorgegangen werden. Es gibt auch Not-
fallkarten speziell fur EB, die Betroffene mit
sich Tragen und bei Bedarf vorzeigen kdnnen.
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HIER finden Sie die Notfallkarte

2. Besonderheiten bei der medizinischen
Versorgung

e Wenn moglich medizinisches Personal
Uber die erhohte Verletzlichkeit der Haut in-

formieren.

e Eine Intubation kann, durch Engstellen im
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Mund und Rachen, deutlich erschwert sein.
Daher kleineres Intubationsbesteck, Beat-
mungsschlauch mit geringerem Durchmesser
und viel Gleitgel verwenden und vorsichtig
vorgehen.

o SELTENE ERKRANKUNG
Notfallkarte

Epidermolysis bullosa hereditaria

ACHTUNG: meine Haut und
LVERSITATS Schleimh3ute sind verletzlich

A\

e Moglichst keine Pflaster oder andere kle-
bende Materialien verwenden — die EB-Haut
kann beim Ablosen daran kleben blei-
ben. Die Fixierung kann stattdessen
mit haftenden, aber nicht-klebenden
Materialien (z.B. Mepitac®, Mepilex®,
Schlauchverband) durchgefiihrt wer-
den. Sollten doch klebende Materiali-
en verwendet worden sein, diese sehr
vorsichtig mit einem alkoholfreien
Pflasterablosespray ablosen.

e Scher- und Reibungskrafte bei der Lage-
rung vermeiden. Auf gute Polsterung achten.

e Beim Anlegen von Blutdruckmanschetten
und Stauschlauchen sehr behutsam vorgehen.
Druck wird von der EB-Haut gut toleriert, Rei-
bung nicht.
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e Bei Ultraschalluntersuchungen auf mog-
lichst geringe Reibung achten. Eventuell eine
nicht-klebende Schutzfolie auflegen (z.B. Me-
pitel Film, notfalls Haushaltsfolie).

e Nahte sollten eher tief angesetzt werden,
da oberflachliche oder intrakutane (in der
Haut liegende) Nahte sich leicht [6sen.

e Rissquetschwunden kénnen genaht oder
mit Gewebekleber behandelt werden.

e Gipse bei Knochenbriichen missen beson-
ders sorgfaltig unterpolstert werden.

e Die Verbandstechnik ist fur alle Wunden
grundsatzlich gleich:

1. Sanfte Wundreinigung/Wundspulung
2. Direkte nicht-klebende
Wundgaze (mit oder ohne Vaseline), wenn

Wundauflage:

vorhanden kann auch Mepilex®, ein fur EB-
Haut gut geeigneter weicher Schaumstoffver-
band, verwendet werden.

3. Polsterung: weiche Vlieskompressen
Mullbinde  oder

4. Fixierung:  weiche

Schlauchverband
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EB-Betroffene bzw. ihre Be-
treuenden sind

gut mit der eigenen Wundpflege vertraut.

tiblicherweise sehr

Die Versorgung der EB-Wunden sollte auf die
bei ihnen iibliche Art durchgefiihrt werden.

e Eine Kontaktaufnahme mit einem
EB-Zentrum 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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