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ANASTHESIE UND LOKALISIERTE JUNKTIONALE EB

Dieser Abschnitt liefert Hinweise, was im Falle einer Anasthesie fur EB-Betroffene zu
beachten ist.

?G Das Wichtigste in Kiirze

¢ Unter Anasthesie versteht man eine Betaubung zur Unterdriickung
von Schmerzen bei Untersuchungen, Behandlungen und Operationen.

e Eine Andsthesie ist grundsatzlich bei Betroffenen von EB maoglich.
Allerdings miissen aus verschiedenen Griinden (dazu gehéren
beispielsweise die erhéhte Verletzlichkeit der Haut und oft auch der
Schleimhaute, eine eventell vorhandene eingeschrinkte
Mundoffnung, etc.) bestimmte VorsichtsmaBnahmen getroffen
werden.

e Eine gute Planung, mit der bereits ausreichend lange vor dem Eingriff
begonnen wird, ist wesentlich!

o Alle Beteiligten (Arzte, Pflegepersonal) miissen iiber die besonderen
Vorgangsweisen bei EB Bescheid wissen.

e Bei einem Notfall kann fiir diese Vorbereitungen nicht geniigend Zeit
sein — dann haben lebensrettende MaBnahmen Vorrang!

e Trotz aller Vorsicht und Erfahrung sind, vor allem bei schweren
Formen von EB, Blasen und Wunden nicht véllig zu vermeiden.
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1. Grundsitzliche Uberlegungen
Es gibt verschiedene Arten von Narkosen:

Allgemeinanasthesie:
Wird auch als Narkose bezeichnet. Diese fiihrt zu einem tiefschlafahnlichen Zustand.

Ortlich wirksame Ané&sthesieverfahren:

Diese werden Lokal- bzw. Regionalanasthesie genannt. Hier wird das
Untersuchungs- bzw. Operationsgebiet durch das Einspritzen eines 6rtlichen
Betdaubungsmittels betdubt.

Der Anasthesist (,Narkosearzt™) wird mit Ihnen besprechen, welches Verfahren fir
Ihr Kind bzw. Sie und flir den geplanten Eingriff am geeignetsten ist und auch, ob
moglicherweise noch andere Verfahren in Frage kommen und welche Vor- und
Nachteile diese haben.

Betroffene mit EB kdnnen aus unterschiedlichen Grinden eine Andsthesie
bendtigen: Einerseits machen Komplikationen der EB manchmal eine Operation
notwendig (Speiserbhrenverengung, Fingerverwachsungen, stark kariése Zahne,...),
und andererseits konnen auch anderen Grunden, die nichts mit EB zu tun haben,
eine Anasthesie notwendig machen (Blinddarmentziindung, Knochenbruch, ...).

Es gibt verschiedene Griinde, warum eine Anasthesie bei Betroffenen mit EB
herausfordernder ist, wie beispielsweise:

Die groBen Verletzlichkeit der Haut und, je nach Unterform der EB, auch der
Schleimhaute.

Ein vermehrter Warme- und FlUssigkeitsverlust durch die Hautwunden.

Je nach Unterform der EB, kénnen eine verkleinerte Mundéffnung und/oder
Kontrakturen der groBen und kleinen Gelenke vorliegen.

Somit gibt es verschiedenen Prozeduren, die bei Betroffenen mit EB etwas anders
durchgefiihrt werden miussen als bei hautgesunden Patienten:

Auf eine weiche Lagerung wahrend des Eingriffes und vorsichtiges Umlagern
ohne Reibung muss geachtet werden. Um das Umlagern schonend zu
gestalten, gibt es vielleicht die Mdglichkeit, dass der Patient selbst auf die Op-
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Liege wechselt, oder das Umlagern des Patienten geschieht mitsamt der
Unterlage, auf der er liegt, sodass der Patient selbst nicht angefasst wird.

Warmedecken und ein vorgewarmter Eingriffsraum verhindern den
Warmeverlust des Patienten mit EB.

Venenkantlen, Beatmungsschlauch und andere Schlauche, EKG-Elektroden
etc. dirfen nicht angeklebt werden. Stattdessen ist beispielsweise eine
Befestigung mit Hilfe von mikrohaftenden Materialien, durch Anwickeln mit
Mullverbanden oder auch durch Annahen maglich.

Je nach EB-Form kann es notwendig sein, dass ein dinnerer
Beatmungsschlauch verwendet wird, als dies bei einem Hautgesunden der
Fall ware.

und anderes mehr - oft ist Einfallsreichtum gefragt.

Ebenso wie der Ablauf vor und wahrend des Eingriffes muss auch die
Schmerztherapie nach dem Eingriff gut geplant werden. Oft ist es notwendig, nach
einem Eingriff ein Schmerzmittel Gber die Vene zu geben, wenn beispielsweise das
Schlucken noch schmerzhaft ist.

Falls wahrend des Eingriffes klebende Materialien verwendet wurden, kénnen diese
mit einem speziellen Spray, der das Klebemittel auflést (z.B. Niltac®, Sensi Care®,
etc.), vorsichtig abgeldst werden. Falls das nicht funktionieren sollte, belassen Sie
am besten diese Materialien. Sie werden sich in der Badewanne oder mit der Zeit
von selber ablésen.

2. Wer fiuihrt eine Anasthesie bei Betroffenen mit EB durch?

Jede Anasthesie bei Betroffenen mit EB erfordert bereits im Vorfeld eine gute
Kommunikation zwischen allen Beteiligten (Betroffene und deren Angehérige, Arzte,
Pflegepersonal) und eine gute, detaillierte Planung des Ablaufes.

Nehmen Sie zum Aufklarungsgesprach mit dem Andasthesisten (,Narkosearzt")
aktuelle Arztbriefe und Befunde mit, eventuell auch die Medikamente und Verbands-
materialien, die Sie verwenden.
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Da gerade Betroffene mit schweren Formen von EB aufgrund der Komplikationen
ihrer Erkrankung haufiger operative Eingriffe bendtigen, werden diese meist in
Zentren gemacht, in denen bereits Erfahrung mit EB-Patienten besteht.

Die Anasthesie kann aber grundsatzlich auch von einem Arzt, der bisher keine
Erfahrung mit EB hat, durchgefiihrt werden.

Wichtig ist in diesem Fall allerdings, dass sich der Arzt vor dem Eingriff ausfuhrlich
mit den speziellen Umstanden und VorsichtsmaBnahmen vertraut macht und sich
Informationen zum Handling von EB Patienten holt (beispielsweise Uber
Fachliteratur und/oder Kontaktaufnahme mit einem EB-Expertenzentrum).

3. JEB, lokalisierte Form

Bei lokalisierten Varianten einer junktionalen EB kann die Verletzlichkeit der Haut
sehr unterschiedlich ausgepragt sein. Besprechen Sie daher mit dem Narkosearzt
wahrend des Aufklarungsgespraches, auf welche Besonderheiten bei Ihnen zu
achten ist. Hilfreich ist es, wenn Sie die Kontaktdaten Ihres betreuenden EB-
Spezialisten, arztliche Befunde, evtl. auch verwendete Verbandsmaterialien u.a. zu
diesem Gesprach mitnehmen.

Wichtig ist, dass alle beteiligten Arzte und Pflegekréfte liber die besonderen
Vorgangsweisen und VorsichtsmaBnahmen bei EB Bescheid wissen.
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