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Hvad er Epidermolysis bullosa (EB) ?
Denne vejledning er udarbejdet at Jackie Denyer, specialuddannet sygeplejerske med stor erfaring i
pleje af patienter med EB i England. Vi har oversat pjecen, som er en vejledning til fagpersonale og
familier. Ved behov kan fagpersonalet hjeelpe med at forklare fagudtryk m.m.

Epidermolysis bullosa (EB) er en feelles betegnelse
for en gruppe af sjeeldne, arvelige og medfadte
hudlidelser.
Der findes fire hovedtyper af EB
- EBsimplex

Junctional EB

Dystrofisk EB

Kindlers syndrom

Feelles for alle typer er en tendens til dannelse af
vabler og sar pa hud og slimhinder ved tryk, friktion
og traume pé& huden. EB varierer i sin forekomst
fra relativt sma vabler p& haender og fadder (Lokal
EB Simplex) til stigende funktionsnedseettelse pga.
ardannelse pa savel hud som slimhinder.

Ved alvorlige former for EB, ses en tendens til at
udvikle kroniske sar, som kan vaere meget sveere
at hele.

P& nuveerende tidspunkt findes der ikke noget
middel eller nogen effektiv behandling mod denne
smertefulde og kroniske tilstand, men forskningen
ger fremskridt inden for bade gen- og celleterapi.
Behandlingen er symptomatisk med fokus pa
hud- og sérbehandling, smertelindring savel som
ernaeringsmaessig og psykologisk stette.

Nyfadte

Spaedbern med alvorlige former for EB fades
ofte med sar, typisk pad arme og ben, og disse
sar kan veere omfattende.

Sérene stammer fra beveegelser inde i
livmoderen og forveerres af traumer forérsaget af
fedslen. For mere omfattende pleje af speedbarn
med EB henvises til de nye retningslinjer for
spaedbern pa DEBRA International’'s webside.

Born og voksne

Nér der introduceres nye produkter, neerer zeldre
barn og voksne ofte en modvilie mod at preve
dem. Det skyldes tidligere dérlige erfaringer
med forbindinger, der giver traumer, smerter og
er ineffektive. Pga. sine unikke egenskaber og
seerlige virkeméde tilrddes det i starten at prove
PolyMem pé& sma isolerede sar, indtil man far
erfaring og tillid til produktet.

Generelt set vil voksne ofte veelge at bruge
mindre stykker af PolyMem for at daekke enkelte
sar frem for at forbinde hele armen eller benet.
Fremgangsmade for behandling med PolyMem
og skift af bandagerne er de samme som for
nyfodte, hvilket er beskrevet pad side 7 i dette
heefte.



Hvad er PolyMem?
PolyMem er en unik multifunktionel sérbandage specielt udviklet til aktivt at fremme sarheling, samt
reducere smerter.

Fordampning af fugt regulerer fugtbalancen
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Alle PolyMem bandager indeholder Surfactant F-68, Glycerin og Superabsorbant, som effektivt og
kontinuerligt renser, tilferer fugt og h&ndterer sdrvaeske under hele sérhelingsforlgbet.

Mindre inflammation - hurtigere sarheling

Ved skade i veevet opstar en naturlig proces kaldet inflammation. Denne er veesentlig for, at veevet
kan renses op og kan hele. De stoffer, der frigives fra cellerne ved inflammation, pavirker visse
nerveender. Denne pavirkning medfarer, at inflammationen spredes til det raske omkringliggende
vaev. Man ser redme, haevelse og varme i og omkring saret, ligesom der er aget smerter.

Synergien mellem komponenterne i PolyMem hsemmer inflammationen i veevet, ligesom den
uhensigtsmeessige pavirkning af nerveenderne reduceres. Inflammationen minimeres, forbliver lokal
og spredning til det raske veev reduceres. Dette mindsker haevelse og @ger blodgennemstrgmningen
i veevet, hvilket fremmer séarhelingen.

Faerre smerter

PolyMem haemmer aktiviteten af visse nerveender, som findes i hud, muskler og led, og reducerer
derved inflammationen, hvorved heaevelse, redme, varme og smerte minimeres.

Funktionen af de nerveender, der registrerer smerte, eendres og selve smerteoplevelsen reduceres.

Forbindinger, som sidder fast i séret, forvolder smerter og traumer nar de fiernes, hvilket endvidere
forsinker sérhelingen. PolyMem s&rbandager indeholder Glycerin, der forhindrer bandagen i at kleebe
til sérbunden og huden omkring séret. Bandagen kan derfor oftest fiernes smertefrit og atraumatisk.

Soignering af sar ved forbindsskift kan veere forboundet med mange smerter.
PolyMem sérbandager indeholder en sarrenser F-68, der kontinuerligt renser séret. Behovet for
manuel soignering af séret minimeres, og smerter forbundet med dette reduceres.



Generelle anbefalinger ved brug af PolyMem

PolyMem kan anvendes ved alle former for EB, hvor der er sér. Hvor huden er sérbar og sérdannelse
sandsynligvis vil opstd, kan PolyMem eller PolyMem MAX anvendes som beskyttende polstring.
PolyMem MAX er en tykkere og mere absorberende version af PolyMem.

Brug PolyMem, medmindre lazegen anbefaler at behandle infektion med PolyMem Silver. Selvom der
ingen seerlige begreensninger er for brugen af PolyMem Silver-bandager, anbefaler internationale
retningslinjer at begreense brugen af sglvbandager til to uger.

Da alle Polymem bandager, pé neer PolyMem WIC, har en film pa bagsiden, er det vigtigt, at vende
bandagen korrekt. Filmen med teksten "This side out” skal vende veek fra saret. PolyMem WIC har
ingen bagsidefilm og kan anvendes med begge sider mod saret. Idet PolyMem er en aktiv bandage,
vil séret vaeske mere i starten. Det er derfor vigtigt, at veelge en bandage, der sikrer, at man ikke skal
skifte bandagen for ofte. Det anbefales, at starte behandlingen med PolyMem MAX for at sikre et
leengere skifteinterval.
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PolyMem og PolyMem PolyMem-rullen fas i to PolyMem rulle 20 x 60 cm PolyMem WIC (uden PolyMem Silver (ogsa
MAX med trykt film pa sterrelser er den mest anvendte film pa bagsiden, ogsa tilgeengelig i en MAX
bagsiden ved EB tilgeengelig i selv) version)

Hvorledes anvendes PolyMem?

Det anbefales, at anvende store starrelser af PolyMem, som kan laegges pé i ét stykke. PolyMem
bar laegges rundt om arme og ben i sa stort et stykke, at den kan overlappe sig selv og fastgeres til
sig selv med silikonetape. For at sikre beveegelighed henover led, anbefales det at klippe slidser en
tredjedel ind i siderne af forbindingen. Denne foldes derefter over omradet med sér og fastgeres med
silikonetape eller tubegaze.

Hvis det er nedvendigt at anvende flere polymem-forbindinger, s& overlap hellere to stykker end
at anbringe dem kant mod kant. Derved minimeres risikoen for vabeldannelse ved samlekanterne
samt faren for heftning til séret eller skrgbelig hud. Serg for at polymem gér 2-3 cm ud over séret,
nar enkelte sar skal deekkes. Deek aldrig forbindingen med for meget tape eller bandage, da dette
reducerer bandagens &ndbarhed, og saret kan blive opbladt. Leeg den teet til, rundt om arm, ben,
finger eller t4, for at sikre direkte hudkontakt. For at undgé afsnering mé forbindingen dog ikke
lzegges for stramt,

Anbring armen eller benet pa en  Laeg den fast omkring, men ikke ~Slids forbindingen pa forhdnd Det feerdige resultat, en fast
stor PolyMem klippet p& forhand. for stramt. for at tillade beveegelighed over “stovle’, der beskytter foden og
leddene. benet.



Fiksering af bandager

Man kan fiksere bandagerne pa flere forskellige méder afheengig af, hvor pa kroppen, der er sér,
og hvilke fikseringsmaterialer, der er til radighed. Eksempler pé fikseringsmaterialer: tubegaze,
silikonetape, elastiske bekleedningsstykker til fiksering, og overlapning og tapening af selve PolyMem.
Undgé tape med kraftig klaeber, nér PolyMem fastgeres til sig selv pga. risikoen for hudkontakt, hvis
tapen skulle lgsne sig fra forbindingen.

Tubegaze kan leegges oven pd PolyMem for yderligere fiksering og kan forebygge laesioner, hvis
barnet gnider péa forbindingen og/eller tapen. Anbring tubegazen ovenfor og nedenfor saret, inden
forbindingen leegges pa, sé den hurtigt kan treekkes pa plads.
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| For meget tape nedseetter
bandagens andbarhed og
@ger risiko for maceration.

Undga brugen af kraftigt kleebende
tape over PolyMem.

PolyMem fikseres med

silikonetape. Tubegaze over albue.

Skiftefrekvens

Skift forbindingen, ndr omrids af séret er pa ydersiden af forbindingen. Forbindsskift skal i starten
foretages dagligt, eller hvis saret veesker rigtigt meget, 2 gange dagligt.

PolyMem MAX kan anvendes, hvis man @nsker laengere tid mellem skiftene.

Hvis saret veesker ekstremt meget, kan PolyMem WIC leegges under PolyMem eller PolyMem MAX
for at @ge skifteintervallet. Meengden af sarvaeske vil reduceres/normaliseres efterhdnden som saret
renses og heler.

Né&r man anvender PolyMem, er det ikke nedvendigt, at soignere saret ved forbindsskift, da bandagen
indeholder et sérrensemiddel, der kontinuerligt renser séaret.

Overmeettet forbinding. Sérsekret, der er synlig p& ydersiden af forbindingen, og som falger sérets facon indikerer, at det er pa tide at

Skift oftere, eller anvend PolyMem  skifte forbindingen.
MAX



Eventuelle problemer og lgsninger
Lugt

N&r man starter behandling med PolyMem, ses der ofte
@get maengde af sarvaeske. Denne sarvaeske kan have
en seerlig lugt, hvilket ikke er usesedvanligt ved opstart af
behandling med PolyMem.

Ved lugtgener kan man skifte forbindingen oftere eller i
stedet anvende PolyMem MAX.

P& trods af lugt skal saret se rent ud, nar forbindingen
skiftes. Hvis der ikke er tegn pd infektion indikerer lugten
ikke infektion. Hvis det ikke er muligt at skifte PolyMem
oftere kan kulbandager anvendes for at reducere lugtgener.

Misfarvning

Bliv ikke bekymret, hvis PolyMem bandagen er misfarvet.
Dette er blot et tegn pé at bandagen arbejder aktivt med
oprensning af saret. | de fleste tilfeelde er sarbunden ren og
uden tegn pé infektion - péa trods af misfarvning af
bandagen.

Hyppige forbindsskift indtil meengden af sarvaeske aftager,
vil misfarvning aftage for helt at forsvinde.

Bladning

| lobet af sarheling kan der opsté bladning. Haev evt. armen
eller benet, leeg en ikke-kleebende bandage over og tryk
forsigtigt et par minutter indtil bledningen stopper.

Pafer eller spray evt. et fedtholdigt bledgeringsmiddel pa
omradet. Anvend evt. en lille sprajte og pafer en lille smule
saltvand pa PolyMem bandagen fer den leegges pé saret.
Derved nedseettes bandagens absorberende effekt, og
risikoen for bledning minimeres.

Ingen tegn pa infektion til trods for darlig lugt.

Nar forbindingen har en darlig lugt og er misfarvet,
men saret er rent, indikerer det ikke en sarinfektion.

Omréade pa fod med bledning efter fjernelse af
forbinding (ikke forarsaget af bandagen).



PolyMem sidder fast i saret

Det er usaedvanligt, at PolyMem sidder fast i saret, men
hvis det sker, kan det betyde, at forbindingen ber skiftes
hyppigere. Brug en kleebefjerner, hvis forbindingen haefter
til séret.

Laeg et ikke-heeftende sarkontaktlag under PolyMem, hvis
forbindingen fortseetter med at heefte til saret. (silikone
sarkontaktlag eller fedtholdigt (lipocolloid) sarkontaktlag).

Saret er tert og har dannet skorpe

Ved skorper i sarkanten, eller hvis de helede sarkanter er
terre, kan en fedtet creme forhindre bandagen i at kleebe til
sarkanten. Anvendes PolyMem MAX skift da til PolyMem.
Pafer evt. lidt saltvand pa& huden fer PolyMem leegges
over saret, Dette sikrer, at der er tilstraekkelig fugt under
bandagen, séledes at den ikke heenger i.

Né&r séret er helet og omrédet ikke har brug for en
beskyttende bandage, vil det ikke laengere veere ngdvendigt,
at anvende PolyMem. (Bemaerk: Hvis der ikke er noget
problem med ter hud med skorper, kan man fortseette med
at anvende PolyMem som en beskyttende polstring).

Tegn pa sarinfektion

Ved tegn pé infektion i séret bar man altid kontakte leegen
mhp behandling af infektionen. Vaer specielt opmaerksom
pa sarinfektioner med streptokokker, eller hvis der er almen
pavirkning af patienten med tegn pé systemisk infektion.

Til lokal behandling af sarinfektion kan PolyMem Silver
anvendes.

Selvforbindinger bar hajst anvendes i 2 uger.

(Generelt anbefales det ikke, at anvende selvbandager til
barn under 1 &r. Til starre barn kun for kortere perioder af
max. 2 uger).

Lipokolloid sarkontaktlag under PolyMem for at
forhindre tilheeftning.

Tor hud og skorpedannelse efter for lang tids brug af
PolyMem Max pa et lettere veeskende sar.

PolyMem Silver bruges pa et inficeret knee



Generelle anbefalinger ved brug af PolyMem
Nyfodte

Der kan veere ngdvendigt, at begreense bergring af syge nyfedte mest muligt, hvilket vanskeligger
hyppige skift af forbindinger. Det kan anbefales, at anvende PolyMem Max, hvis bandagen skal
skiftes mere end én gang om dagen. Man kan endvidere lave nogle klip i PolyMems udvendige film,
og leegge en absorberende forbinding ovenpa. Den yderste forbinding kan séledes skiftes, nér den
er vad, og PolyMem-forbindingen forbliver pa plads, hvorved skiftefrekvensen kan reduceres til én

gang dagligt.

Hvis der er hudlgse omréder pa fingre eller teeer, kan der veere risiko for at huden, og dermed
fingrene eller teeerne, vokser sammen. En gelfiberbandage og/eller et tyndt sérkontaktlag bar
anbringes i strimler rundt om og imellem fingre og teeer, for at modvirke sammenvoksning. Skift
gelfiber-bandagen ved hvert skift af PolyMem. Hvis kanterne péa forbindingen nager og forarsager
vabler, anbringes en strimmel af gelfiber-bandage under kanterne af PolyMem for at beskytte huden.
Det kan veere en god idé at affase kanterne pa forbindingen inden anlaeggelsen.

For at forhindre, at nyfedte og spaedbearn bliver kolde og barnets kernetemperatur bliver for lav, er det
vigtigt at skifte forbindingerne far disse bliver for vdde og overmeettede. Det anbefales at starte med
PolyMem MAX for at sikre et leengere skiftenterval, og undgé for hyppige skift,

Bledt silikone sarkontaktlag og Gelfiber bandage mellem teeerne  Badning af nyfedt med abne sar Kold fod forarsaget af overmeettet
gelfiber bandage mellem fingrene. ~ for at hindre sammenvoksning. anbefales ikke. forbinding.
Badning

Det anbefales at bade barnet regelmeessigt. Bordsalt
kan tilsaettes badevandet for at reducere smerter. Det
anbefales ikke, at bade nyfedte med udtalt hudlgshed, for
de medfedte skader og fodselsskader er helet. Dette for
at undgéd smerte og yderligere traumer, nér man forsager
at rere ved spaedbarnet uden forbindinger.

Mange eldre barn og voksne fraveelger, at tage bad pga.
besveeret med at komme ind og ud af badet, smerter
samt ubehaget ved, at alle sérene eksponeres samtidigt.
Generelt set er brusebadning for smertefuldt for personer,
der lider af EB.




Hvorledes handteres vabler

| modseetning til hvorledes vabler behandles p& normal hud,
er det yderst vigtigt ved EB, at vablerne straks punkteres.
Trykket fra veesken i vablen lafter huden omkring vablen, og
ger vablen endnu sterre. At prikke hul pd og temme vablen
for veeske, reducerer spredning af skaden.

Det er vigtigt, at bibeholde huden pé vablen, da den tjener Tryk blidt p& vablen for at sikre fuldsteendig
som en naturlig beskyttelse og deekning af omrédet. Vablen fomning.

perforeres med en steril nal eller klippes op med en meget

skarp, ren saks. Er huden over vablen hel, er det ikke

nedvendigt med en forbinding. Er der et starre hul forbindes

vablen med en PolyMem bandage.

Gastrostomisonde og tracheostomi

Hos personer med dystrofisk EB er det ofte nedvendigt, at supplere med ernzering, der gives gennem
en sonde i maven (gastrostomisonde). En af komplikationerne ved en gastrostomisonde er sivning
af mavesaft ud pa den séarbare hud. Vedvarende leekage kan medfare hudlgshed og kroniske sar
omkring sonden.

Nogle gange har barn med alvorlig EB behov for en tracheostomi for at lette vejrtreekningen. Ved
tracheostomier er det overskyggende problem, at denne skal fikseres stramt, enten med et band
omkring nakken eller tape. Tryk kan forekomme pd huden omkring tracheostomien eller ved bandet
om nakken, og det er vigtigt at beskytte mod tryk begge steder.

PolyMem Tube er en klar-til-brug bandage, som er klippet til og passer til forskellige starrelser sonder/
tuber. En PolyMem Tube-bandage lagt rundt om en gastrostomisonde eller en tracheostomitube vil
beskytte mod traumer, og reducere risiko for infektion og hypergranulation.

PolyMem Tube kan fastgeres ved hjeelp af silikonetape eller tubebandage. | tilfeelde med ekstrem
leekage (navnlig ved gastrostomier) er PolyMem Tube maéske ikke tilstraekkelig. Veelg i stedet en
superabsorberende forbinding sammen med et tyndt, skdnsomt sérkontaktlag.

PolyMem Tube rundt om en PolyMem Tube bandagerne findes i to Eksempel p& hud med eksem og
gastronomisonde sterrelser: 7x 7 cmog 9 x 9 cm. sar rundt om en gastronomisonde.



Tips og rad

- Det kan veere en god idé, at tilklippe forbindingerne pé forhand, og opbevare disse i en ren,
lukket kasse. P4 den made har man altid klar-til-brug bandager ved h&dnden og kan forkorte
tiden til forbindsskift. Man kan ogsé have tilklippede silikonetape, tubebandager mm klar i kassen.

Ved at affase kanterne pad PolyMem-bandagerne reducerer man risikoen for dannelsen af vabler.
Klip og afrund de kleebende kanter, hvis der anvendes klaebende versioner af PolyMem. Nar der
bruges kleebende produkter, skal en medicinsk silikone kleebefjerner bruges inden fiernelsen.

Né&r PolyMem leegges pa et sar med en flad overflade, kan den fastgares med en silikonetape.
Kleebefierner er meget nyttig, nar tape, forbindinger eller tgjet sidder fast i huden eller sarene.

At klippe tapen over inden fiernelse af forbindingen reducerer risikoen for treek i/friktion af huden.

Klip altid tapen over inden Overlap PolyMem, og fastger den  Forklippede forbindinger i Silikonetape fastger PolyMem pa
fiernelse. til sig selv. baggrunden. Sarkontaktlaget bagsiden.
bruges i kanterne.

Ved bandagering af et ben eller en arm, skal man sgrge for at leegge det tilpas stramt for at
undgd, at bandagen glider eller forarsager friktion.

Serg for, at PolyMem-forbindingen overlapper, frem for at det leegges kant mod kant, da det
vil reducere risikoen for vabler. Hvis den overlappende samling forarsager vabler, skal huden
beskyttes med et ikke-kleebende sarkontaktlag under samlingen (for eksempel en gelfiber).
Serg for, at bandagen gar minimum 2-3 cm ud over sarkanten.

Nar man fikserer PolyMem med en elastisk forbinding skal den slutte pa PolyMem-bandagen, da
den ellers kan forarsage friktion mod huden og dannelse af vabler.

Brug ikke honningprodukter i kombination med PolyMem, da man risikerer at bandagen haenger
fast i séret og den omkringliggende hud.

id,

Dannelse af vabler, hvor bandagen  Honningprodukter forarsager Vabler forarsaget af bandagen Vabler pa albuen pga. for lille en
blev samlet kant mod kant i stedet  klaebning og efterlader rester pa breder sig ud over PolyMem. forbinding, som ikke er blevet
for overlapning. huden. omviklet stramt nok.



- Det er en god idé at klippe slidser i forbindingen over "samle omraderne’, da det giver starre
beveegelsesfrihed.

- Brug PolyMem MAX pa omrader, som har brug for ekstra polstring, sdsom albuer og knee.

» Undlad at bruge kraftigt kleebende tape - selv ovenpa PolyMem - for at undga risiko for, at tapen
l@sner sig og seetter sig fast i huden eller saret.

- Kleebefjerner er meget nyttig, nar tape, forbindinger eller tejet sidder fast i huden eller sdrene

- Elastisk fikserende bekleedning (WEB fra Skinnies) kan veere meget brugbare til skdnsom
fiksering af bandagerne.

Klipningen af slidser i PolyMem  Tape, der har lgsnet sig og kleeber  Brug PolyMem MAX til ekstra PolyMem bandager fikseres
giver god bevaegelighed over til huden. Brug kleebefierner for at  polstring pa albuer og knae. med Skinnies* fikserende
leddet. fierne det. bekleedningstykker.

Eksempel pa skabeloner

\ Handled

@ a B ] Slidser
3 < I ,@ Slidser
©w
/ Slidser
Skabelon til en stevle lavet af Simpel haelskabelon Skabelon til handen

PolyMem 20 x 60 cm

Eksemplet viser en af mange forskellige I@sninger til, hvordan man skaber en "stgvle” til at deekke
et sar pa foden. Billederne er venligst stillet til radighed af Anna Ritchie, som ogsé skriver: "Tak for
at have lavet denne forbinding. | er nok den eneste &rsag til, at min datters heele helede, og at hun

"

forhabentlig en dag kan bruge sko

10 *Varemeerke tilherende Dermacea Ltd, England
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Ansvarsfraskrivelse:

Disse oplysninger afspejler forfatternes meninger. De praktiske lasninger er udviklet
af forfatterne under arbejdet med PolyMem-forbindinger til denne patientgruppe.
Disse oplysninger erstatter ikke vejledning fra sundhedsfaglige, ej heller eendrer det
indikationerne eller anvisningerne til brugen af PolyMem-forbindinger.
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