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Déti s epidermolysis bullosa (EB) tvofi vzacnou populaci s vysokou morbiditou a mortalitou. EB ma hluboky dopad na kaz-
dodenni zivot pacienta a ¢lenl rodiny, na fyzické, psychické i dusevni zdravi ditéte vCetné naruseni jeho socialnich vztah(. Je
bézné, Zze o pacienty s EB pecuji zdravotnici, ktefi nejsou specializovani na tuto vzacnou poruchu. Zdravotnici edukuji rodice
0 bezpecnostnich a preventivnich krocich v péci o dité s EB, o tom, jak s ditétem zachdzet, jak rozeznat vlastnosti rany, jak
o rany pecovat, jak dité kojit, krmit atd. Prohloubeni znalosti vSech zdravotnickych pracovnikli o problematice EB véetné véku
v dobé klinické diagnoézy a zavaznych klinickych pfiznacich podpofi optimalizaci zdravotni péce a osetiovatelskych postupt
a prispéje ke zlepseni kvality zivota détskych pacient( s EB.
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Care for children with epidermolysis bullosa

Children with epidermolysis bullosa (EB) are a rare population with high morbidity and mortality. EB has a profound impact
on the daily life of the patient and family members, on the child’s physical, psychological and mental health, including dis-
ruption of social relationships. It is common for EB patients to be cared for by health professionals who are not specialized in
this rare disorder. Health professionals educate parents about safety and preventive steps in caring for a child with EB, how
to treat the child, how to recognize the characteristics of a wound, how to care for wounds, how to breastfeed and feed the
child, etc. Increasing the knowledge of all healthcare professionals on EB issues, including age at clinical diagnosis and severe
clinical signs, will support the optimisation of healthcare and nursing practices and contribute to improving the quality of life
of paediatric patients with EB.
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Prvni polovina tohoto pfispévku poskytla prehled klinického obrazu EP vcetné typli onemocnéni a souvisejicich symptomu a moznych
komplikaci. Déle byla rozebréna lécba, prevence a nejcastéjsi priznaky onemocnéni - pruritus, bolest, kozni eroze a rany a doporuceni
pro jejich mozné feseni s dirazem na praktické typy péce o tyto déti.

(Cit. zkr: Dermatol. praxi. 2023;17(1):8-12; https://doi.org/10.36290/der.2023.001)

Gastrointestinalni komplikace
Jicnové eroze a striktury jsou béznym
rysem DEB, zejména u recesivnich podtypd,
mohou se ale také vyskytovat i u typu KEB.
Postizeni sliznic dutiny Ustni a sten6zy nebo
dilatace jicnu zpUsobuji nociceptivni a neuro-
patickou bolest a vyznamné pfispivaji k ne-
prospivani a malnutrici ditéte (1, 2). Pacienti

s DEB postupuji diky ¢etnym relapstim jicno-
vych stenéz opakovanou invazivni dilataci
jicnu. Déti trpi ¢astou dysfagii a na zakladé
jizveni v okoli dolniho jicnového svérace
soucasné volnou regurgitaci kyselého zalu-
decniho obsahu do dolni ¢asti jicnu (1, 3, 4).
U junkéni EB dominuji projevy dystrofie, ne-
prospivani a enteropatie se ztratou proteind.

ZAacpa a celiakie jsou nejcastéji pozorovany
u pacientd starsich 10 let postizenych DEB.
Vyskyt celiakie je ale obecné vzéacny a sku-
te¢nd incidence tohoto onemocnéni dosud
neni zndma (1, 5). Chronicka zacpa je komp-
likace sekundarni k andInim Iézim souvise-
jicim s dietou s nizkym obsahem vlakniny,
snizenym pfijmem tekutin, protrahovanym

Magr. Petra Siménkova

Slezské univerzita v Opave, Fakulta vefejnych politik, Ustav nelékafskych zdravotnickych studif, Opava

petra.simankova@fvp.slu.cz

Cit. zkr: Dermatol. praxi. 2023;17(2):66-71
Clanek pfijat redakct: 8. 11. 2022
Clanek pfijat k publikaci: 29. 1. 2023

66 DERMATOLOGIE PRO PRAXI / Dermatol. praxi. 2023,17(2):66-71 /

www.dermatologiepropraxi.cz



