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Neue Wege der bedarfsgerechten Versorqung von Kindern mit Epidermolysis bullosa
Epidermolysis bullosa (EB) ist eine seltene, genetisch bedingte Hauterkrankung, bei der es
schon durch geringe mechanische Beanspruchung (Druck, Reibung) zu schmerzhafter
Blasenbildung und Verletzungen an Haut und Schleimhauten kommt. Die standige
Neubildung von Blasen und offenen Wunden flhrt bei einem Teil der Betroffenen, z.B. durch
den Verlust der Finger- und FuBnéagel, Narbenbildung und das Zusammenwachsen der
Finger und Zehen, zu erheblichen Funktionsstérungen und Einschréankungen im Alltag bis
hin zu einer Schwerstbehinderung.

Die Beschwerden EB-kranker Kinder sind vielfaltig und betreffen nicht nur die Haut. Durch
standige Blasenbildung kommt es zu Entziindungen und Flissigkeitsverlusten, zu
Schmerzen und Mangel an Néhrstoffen. Auch besteht ein erhéhtes Risiko fur die Entstehung
maligner Erkrankungen (Plattenepithel-Karzinom). Weitere betroffene Organsysteme:
Magen-Darm-Trakt: Schluck- und Erndhrungsstérungen, Obstipation und Schmerzen bei
der Stuhlentleerung durch Blasen- und Narbenbildung in Mund, Speiseréhre und
Analbereich. Oft ist die Zufuhr von Kalorien, Nahrstoffen und Flissigkeit tGber eine spezielle
Ernahrungssonde (PEG-Sonde) notwendig.

Zahne: Zahnpflege und Zahnbehandlungen sind regelmaBig nétig, besonders bei
Zahnschmelz-Veranderungen durch EB - werden aber durch eingeschrankte Mundéffnung
(Mikrostomie) infolge narbenbildender Hautveranderungen erschwert.

Augen: Narbenbildung durch schmerzhafte Blasenbildungen und Wunden an der Hornhaut
kann zu Bewegungs- und Sehstérungen des Auges bis hin zur Erblindung fihren.
Harntrakt: Beteiligung der ableitenden Harnwege mit Schmerzen beim Wasserlassen, Blut
im Urin, Verwachsungen, Verengungen der Harnwege, Harnstau, renal bedingtem
Bluthochdruck, Entziindungen und Nierenversagen.

Atemwege: Heiserkeit, erschwerte Atmung und Atemwegsverengungen.

Kinder mit EB und ihre Familien bendtigen daher eine umfassende und multidisziplinare
Betreuung durch Kinderéarzte, Dermatologen, Zahnarzte, Kindergastroenterologen, -
urologen, -pulmonologen, Augenérzte, Orthopaden, (Hand-)Chirurgen, Neuropadiater,
Schmerztherapeuten, Kinderkrankenschwestern (z. B. in Form hauslicher Krankenpflege),
Krankengymnasten, Didtassistenten, Ergotherapeuten und Psychologen.

Die Kinder-Epidermolysis-Bullosa-Initiative Berlin (KEBIB) hat sich zum Ziel gesetzt,
Kindern mit EB eine verbindliche, strukturierte Betreuung und Behandlung zu ermdglichen,
die auf ihre speziellen Bedurfnisse zugeschnitten ist und allen Problembereichen gerecht
wird. Hierzu erfolgt eine regelmaBige Vorstellung der Kinder in der EB-Sprechstunde.
Entsprechend der individuellen Bedurfnisse der Patienten werden weitere Spezialisten des
multidisziplindren KEBIB-Netzwerkes regelmaBig oder im Bedarfsfall hinzugezogen. So wird
EB-Kindern und ihren Familien eine langfristige, ambulante Betreuung auf hohem
medizinischem Niveau mit verlasslichen und erfahrenen Ansprechpartnern erméglicht.
(siehe auch: KEBIB-Ambulanz an den DRK Kliniken Berlin | Westend unter www.kebib.de)

Derzeit ist dieses Betreuungsangebot nur durch groBes persénliches Engagement aller
Behandler und die organisatorische und finanzielle Unterstitzung des Krankenhaustragers
sowie durch Drittmittelfinanzierung méglich. Eine adaquate, kostendeckende, finanzielle
VergUtung fur die medizinische Betreuung von Kindern mit EB ist bisher nicht gewahrleistet.



