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Verksamhet Hud- och konssjukvard Information

skapad av professor Sirkku Peltonen

Information vid nyfott barn med epidermolysis bullosa (EB)

Till foraldrar och personal pa vardavdelningen.

Skydda huden fran nya skador

Anvand ingen tejp eller annat "klistrande” material (t.ex. elektroder for
hjartévervakning).

Om man av misstag satt pa férband som sitter fast, dra inte bort férbandet.
Anvand TrioNiltac silikonspray.

Om nagot behdver fixeras anvand Mepitac.

Inget plastband med hummer/namn.

Lat barnet ligga p& mjukt underlag; farskinn, annan mjuk dyna etc. Lyft barnet
under dynan. Ta forsiktigt i barnet, lyft inte under armarna.

Barnet ska vara helt pdklatt fér att minska risken att barnet skadar sig sjalvt.
Vand kladerna med sémmarna utdt och se till att det inte finns ndgra knappar
som kan skava.

Var forsiktig med bldjorna och se om skydd under "bléjkanterna” behdvs.

Skot om bldsorna

Stick hal pd bldsorna med en steril kanyl, skar med skalpell eller klipp med sax s
snart de uppkommer. Tém ut vatskan, men spara bldstaket. Ligg pa ett férband
for att halla blastaket nere.

Lagg om alla sariga ytor och bldsor med Mepitel eller Mepilex. Vatskande sar
Idggs om med Mepilex Transfer eller Polymem.

Om saren &r rena och fina omlaggning hdgst varannan dag.

Om forband sitter fast, badda med fysiologiskt koksalt.

Smartlindring — konsultera barnldkare.

Munnen och matning

Amma om mbdjligt. Fuktning (med vatten) av bréstvartan kan forhindra att
barnets mun fastnar i bréstvartan.

Mata med specialnapp (Habermann Feed), fukta med vatten forst, eller mata med
tesked.

Anvand inte tréstnapp.

Kontakta dietist om det finns utbredda sar, vid svarigheter med matningen eller
dalig viktuppgang.

Infektionsévervakning

Fo6lj infektionsparametrar

Smetiga sar - antibiotika

Ev. odling

Tvattning med svag kaliumpermanganat-lésning
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- Barnlakare ansvarar for barnets allméantillstdnd, t.ex. kuvésvard, antibiotika och
matning
- Kuvdsvard sd lange barnet behéver det for sitt allméantillstand
- Barnsjukskéterskor ansvarar for omvardnaden
- Féraldrar lars upp att skdta barnets hud sa snart som mojligt
- Hudlakare ansvarar for hudens skoétsel och provtagning fér diagnos
- Dietist
- Kurator
- Kamratstod for foraldrar: DEBRA Sverige https://ebforeningen.se/
Dlagnostlk

For diagnostik tar man i forsta hand blodprov (i EDTA-rér) som skickas till Klinisk
genetik (SU) for genpanel avseende epidermolysis bullosa

Om denna utfaller negativ kan man senare évervaga hudbiopsi

Vid fragor om DNA-provtagning kan man pa dagtid ringa till Klinisk genetik pa
telefonnummer: 031-3435770

Mer information om sarvard, DEBRA patientguide Hud- och sarvard:
https://ebforeningen.se/wp-content/uploads/2020/12/Hud-och-

5%C3%A5rv%C3%A5rd.pdf

Kamratstod:
https://ebforeningen.se/wp-content/uploads/2020/02/Informationsbroschyr.pdf

https://ebforeningen.se/leva-med-eb/nyfodda/

Kallor:

Akademiska Sjukhusets information, Svenska EB-féreningen/DEBRA Sweden

Oversyn 2025-07-25 av specialistldkare Frida Appelqvist och specialistlikare Rahime Inci
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