dlouhodobymi dasledky predevsim pro ko-
jence, pro jejich emocni a behavioralni vyvoj.
Lécba bolesti u déti s EB je vysoce komplexni
avyzaduje jak medikamentdzni, individuélné
koordinované postupy, tak nemedikamentéz-
ni |éCebné strategie. Dosavadni standardni
lécebné postupy k prevenci bolesti pfi preva-
zech spocivaji v nastaveni spravné premedi-
kace pfed vykonem a v aplikaci dostupnych
opioidnich i neopioidnich analgetik (neste-
padné paracetamol). Viskézni lidokainovy gel
2% vede k rychlé analgezii, ale mize zpocatku
bolest zhorsit (34, 35). Morfin neposkytuje
adekvatni analgezii pro akutni proceduralni
bolest u pred¢asné narozenych novorozencd.
Topicky ropivakain 0,2 % se zda byt zajimavym
koznim analgetikem s dobrou klinickou tole-
ranci a rychlou analgezii pfi vykonu pfevazu
u détskych pacientl i u novorozenct (35, 36).

Dalsi postupy pfispivajici

ke snizeni bolesti:

B pro hodnoceni bolesti u malého ditéte
pred a po vyméné obvazl je doporuceno
pouziti vékové adekvatnich skal bolesti
(napf. obli¢ejova Skala, vizudlni analogova
skéla, numerickd hodnotici skala);

B zasadni roli hraje prevence, v¢asna de-
tekce, efektivni péce o rany na kuzi,
sliznicich, dutiny Ustni a 1é¢ba infekci;

B na rany pouzivat vhodnou techniku
prevazl a neadhezivni obvazy;

B pro minimalizaci bolesti, Uzkosti a nasled-
né fobie déti z pfevazu se tyto odstranuji
vyhradné ve vihkém prostiedi;

B odstranovani obvazd béhem koupele
muze ditéti zpFijemnit proces prevazu
ran, voda m{ize pomoci rozpustit pfilnavé
krusty. Neexistuje zadny zavedeny stan-
dard péce tykajici se frekvence koupani.
Béhem hospitalizace je doporuceno
koupani kazdy den nebo kazdy druhy den
pfi vyméné obvazy;

B sopatrnosti odstrafovat ulpivajici naplasti
napf. také ve vodni lazni nebo za pomoci
prostfedkd na bazi 100 % silikon (sprej,
napustény polstarek aj.);

B pied zahajenim koupeli nebo prevazl
je nutné vyckat Gcinku analgetik, kterd
byla pouzita také s ohledem na cestu
aplikace;
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PREHLEDOVE CLANKY (
SPECIFIKA PECE 0 DETI S EPIDERMOLYSIS BULLOSA

Obr. 1. Klinické ptiznaky EB. a) Eroze na levé tvdri a uchu u novorozence postizeného junctional epider-
molysis bullosa (JEB). b) Léze na hyZdich a genitdini oblasti u stejného pacienta. c) Eroze na zddech ditéte
(8let) s recesivni dystrofickou epidermolysis bullosa. d) Deformace palcdkd v disledku dplného syndaktylie
achronické eroze s cetnymi krustami na ruce a predlokti 17letého chlapce s recesivni dystrofickou bulézou
epidermolysis. €) Spinoceluldrni karcinom na levém koleni (stejny pacient)

Zdroj obrdzku: Retrosi et al. 2022. Dostupné z: doi:10.1186/513052-022-01252-3

B pro eliminaci anxiolyzy pfed prevazem
je vhodné sedovat dité benzodiazepiny.
Midazolam je lék s rychlym nastupem
uc¢inku a malym poctem nezadoucich
ucink(, ktery lze pouzit peroralné, intra-
vendzné nebo intranazalné dle indikace
Iékare (2, 3,5, 18, 27).

Rany

Adekvatni posouzenirany a jeji morfologie
(neporusené puchyfe versus eroze; chronicka
versus akutni; exsudativni versus neexsudativ-
ni) je zasadni determinant pro nastaveni kom-
plexniho planu péce. Obvazy chrani kiizi jako
fyzickd bariéra, snizuji riziko infekce rany a zajis-
tuji prostredi pfiznivé pro hojeni ran. Specifické
aspekty rezimu odetfovani rany, jako je etnost
vymén obvazll a typy pouzivanych pomucek
se u jednotlivych osob lisi v souvislosti s rozsa-
hem postizeni, charakteristiky rany, preferenci
pacienta a pfitomnosti ¢i nepfitomnosti infek-
ce. Pro minimalizaci antimikrobidlni rezistence
jsou preferen¢né aplikovana lokalni antiseptika
nebo lokalni antibiotika. V pfipadé neefektivni
lokalInilé¢by jsou pacienti s EB Ié¢eni systémo-
vymi antibiotiky na zakladé verifikace vysledk
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bakterialni kultivace. Nejc¢astéjsim plvodcem
zanétu je zlaty stafylokok, Streptococcus species
aPseudomonas aeruginosa. Systémové infekce
jsou méné Casté, nejcastéji vznikaji na zakladé
kozni infekce. Z dlivodu chronické podvyzi-
vy a oslabeni imunitniho systému organismu
mohou imunosuprimované dité ohrozit na
zivoté (5, 27). Bakterialni rezistence v{ci anti-
biotiklim stale nardstd, coz obecné vyvolava
vazné obavy (5, 21). Pro hojeni ran ma zasadni
vyznam udrzovani adekvatni vyzivy ditéte.
Management fizeni vyzivy u déti s EB je velmi
komplikovany, predevsim kvuli vysokym ka-
lorickym naroklim sekundérné zpdsobenym
zrychlenym hojenim ran, opakovanymi ztra-
tami krve a bilkovin pres rany a nizkym pfijem
Casto zpUsobenym prolongovanou dysfagii
azacpou. Také deplece zeleza, zinku, selenu, fo-
latu a vitamin( A, D a B, se vyznamnou mérou
podileji na zhorseném hojeniran, osteoporéze
a poruchach metabolismu (1, 3, 6, 12, 27).

Dalsi doporuceni pro prevenci vzniku

ran a jejich hojeni:

B jetfeba vcas zajistit spravnou pécioranu
a techniku prevazuy;



