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Amac

Bu kitapgikla amaglanan siz epidermolizis
biilloza (EB) hastalarina hastalik seyrinde
deride ortaya ¢ikan yaralarin bakimi
konusunda Kkendilerinin, ailelerinin veya
bakimda yardimc olan kisilerin bilgi sahibi
olmasi igin yararli ve yol gosterici bilgiler
vermektir.

Dogru Yara Bakimi i¢in Dermatolog
Basvurusu ve Diizenli Takibin Onemi

Her bir EB hastasinin bakiminda tek bir
dogru yol veya tek bir tedavi metodu
olmayip kisisel 6zellikler ve hastalik tipine
ait ek faktorler nedeniyle deri bakimi da
kisiye 6zel planlanmalidir. EB hastalar1 3-6
ayhk aralarla dermatoloji Kkliniklerinde
diizenli kontrol edilmelidir.

Yara Bakiminin Esaslari

Deride travmaya yol agmayan pansuman,
yara ortlleri ve kiyafetlerin kullanilmasi ile
yeni su dolu kabarcik (biil), agik yara ve iz
olusumunun 6niine mimkin olduk¢a
gecilmeye  calisilmahdir. Deride  biil
olusumu gorildigiinde steril bir igne
yardimiyla tabana yakin bolgesinde bir
taraftan diger tarafa dogru gecerek delik
olusturacak sekilde delinmelidir. Bu
alanlardan biil sivisinin bosalarak biiliin
genislemesi engellenmis olur. Bil ilizerine
steril gazli bezle bastirilarak tamamen
bosalmas1 saglanmalidir ya da steril bir
enjektorle bil sivisi bosaltilmahdir. Bir
diger yontem de steril bir makasla biiltin
bir kenarinin kesilmesidir. Boylece biilde
tekrar sivi toplanmamasi saglanir. Olusan
biilii bosaltmak icin tarif edilen yontemler
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doktorunuz tarafindan uygulanacak,
gereginde evde uygulamaniz i¢in size
doktorunuz tarafindan uygulamali olarak
anlatilacaktir.

Biiller bosaltildiktan sonra yara oOrtiisi veya
pansuman ile kapama yapilmaldir. Yara
ortiilerini sevmeyen kisilerde misir unu-
nisastas1 ile yilizey kaplanarak bl alani
kurutulabilir ve o bolgeye hasarlar
engellenebilir.

Giinliik Yasamda Dikkat Edilecek
Konular

EB tanis1 veya siiphesi olan Kkisilerin
kiyafetlerinin sert dikisler, diigme, ¢itcit,
fermuar gibi sert aksesuarlar icermemesi,
yumusak bir kumastan yapilmis olmasi
gereklidir.

Yumusak (pamuk gibi) ve dikissiz kiyafetler
tercih edilmelidir veya kiyafetler dikis ve
etiket kisimlar1 disa gelecek sekilde ters
giydirilmelidir. Kiyafetler cok  dar
olmamalidir.

Kiyafetleri giydirirken ozellikle kolay
cikarithp  giyilebilen  kiyafetler tercih
edilmeli ve bu degisimler sirasinda darbeye
acik olan bas, kulaklar, koltuk altlar1 ve
uzuvlara ozel dikkat gosterilmelidir.

Cocuklar biiyilirken evde yalinayak veya
uygun  coraplarla  adimlamalar1  bu
cocuklarinin kas giici gelisiminde, normal
biiylimesinde, daha dengeli olmasinda
faydalidir. Disarda ise hafif, yumusak,
biikiilebilir  ve dogal malzemeden
ayakkabilarin tercih edilmesi gerekir.
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Cocuklar bilyiirken 2-4 ayda bir sik sik
corap ve ayakkabi boyutunun uygunlugu
kontrol edilmelidir.

Ayakkabilarin sok emici 6zellikte olanlarn
tercih edilmelidir ya da ayakkabilar icine
sok emici tabanlar konulmalidir.

Ayakkabilar corapla giyilmelidir. Coraplar
havalanmay1 saglar, nem ve siirtiinmeyi
azaltir.

Corap olarak giimis lifler iceren pamuk
coraplar veya giimiis vinil kaplamasi olan
coraplar uygun ayakkabilarla birlikte
kullanilabilir. Bu c¢oraplar yukaridaki
katkilarma ek olarak antibakteriyel
(enfeksiyon gelisimini engelleyici) 6zellige
de sahiptir. Bu ¢orap tarzlar1 dag yiriytisi
ve tirmanis gibi sporlarla ilgili kiyafet satan
yerlerde hazir olarak diinyanin her yerinde
bulunabilmektedir.

Ayakkabilar topuk destekli, diiz, biikiilebilir
tabanli, o6n-u¢ kismi yuvarlak sekilli,
uzunluk ve genisligi uygun, rahat olmahdir.
Ayaklarin ayakkabi icinde kaymasini
onleyecek yapida olmali ve i¢ kisimda
ayakta travma yapacak ek  dikis
icermemelidir.

Ayakkabilar ayaga rahat bir sekilde
oturmali, ayak ayakkabi icinde kaymamaly,
bagcik veya yapiskan bantlar ile bilek
kismindan ayaga uygun sekilde
ayarlanabilmeye imkan saglamalidir.

Ayakkabilarin tist kismi plastik veya suni
materyalden olmak yerine deri ve kumas
kaplama olmali bdéylece ayaklarin hava
almasi saglanmalidir.
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Yara Ortiileri ve Dikkat Edilecek Konular

Hazir yara ortileri genelde 1-3 giinde
degistirilmelidir. Ancak yara ortiisiiniin ve
kullanilan yara tipi ve o6zelliklerine gore
degisim siiresi farklilasabilir.

Yara ortiilerinin degistirilmesi temiz elle
dogrudan yapilabilecegi gibi eldiven ile de
yapilabilir. Ancak eldiven kullanilacaksa
vazelin veya yagh bir krem ile eldivenin
kayganlastirilmasi gerekir.

Bez bolgesinde bez Oncesinde popo
bolgesine beyaz yumusak sivi vazelin 50/50
karisimi uygulanabilir. Bezin bacaklardaki
ve karin bolgesindeki daha siki alanlarinin
altina travmay1 onlemek igin yara ortiileri
yerlestirilebilir.

EB yaralarn tizerinde asir1 biyiiyen yara
dokusu oldugunda (graniilasyon dokusu) o
bolgeye yerel steroidli kremlerin
kullanilmasi granulasyon dokusu
olusumunu sinirlama konusunda fayda
saglayabilir.

EB yaralarina antibiyotikli veya steroidli
kremler gibi yerel tedaviler kullanirken
kremi deriye degil yara ortiisi veya
pansuman Uzerine surip daha sonra o
bolgeye darbe olusturmadan kapatmak en
uygun yontemdir.

Ozellikle akintil yaralarda ilk tabaka olarak
temiz yaranin uzerine yapismayan yara
ortiisii, daha sonra yumusak emici bir
tabaka olarak steril gazli bezler ve 3.
Tabaka olarak da bu yara pansumani ve
ortiilerini yerinde tutmak icin fiksasyon
sargilari veya tiibiiler bandajlar
kullanilmalidir.
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Yara ortllerinin hemen bulunamadig:
durumlarda a¢ik yara bulunan EB
hastalarinda ticari seffaf plastik filmler
yaranin Ortiilmesinde kullanilabilir. Bunlar
mutlaka ginlik veya kisa stre kullanim
sonrasl degistirilmelidir.

Eger yaradan yogun akinti varsa, kotii koku
ve iltihap (enfeksiyon) bulgusu varsa daha
stk yara ortiisi degisimi yapilmaldir.
Enfeksiyon icin de tedaviler kullanilmalidir.
Enfeksiyon tedavisinde allerji yan etkisi
daha az olan mupirosin veya fucidik asitli
pomadlar kullanilabilir. Ancak bunlar 2-6
haftada bir direng¢ gelisiminin engellenmesi
icin degisim yapilarak kullanilmaldir.

Enfekte gortinimli yaralardan kiiltiir
alinmali ve uygun antibiyotik tedavisi de
baslanmaldir.

Enfekte bir yara varliginda diger acik
yaralarin da enfekte ve kolonize olmamasi
icin bu yara bolgesi ayr1 temizlenmelidir.

Kansizlik ve beslenme yetersizligi/ azhigi
varligl yara iyilesmesini glglestiren ana
sebeplerdir. Tedavi edilmelidir.

EB yaralarinda o6li doku varsa mutlaka
doktor kontroliinde temizlenmelidir.

Yara ortiisii degisiminde parasetamol veya
ibuprofen gibi daha sik kullanilan agn
kesici (analjezik) tedaviler hafif agrilar i¢in
yeterlidir. Yara ortiisii degisimi sirasinda
agr1  kesici tedavi verilmesi gereken
cocuklarda islemden 45 dakika 6nce agri
kesiciler (parasetamol, ibuprofen) verilmis
olmalidir.
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Siddetli agrilarin yatistirlmasinda doktor
kontroliinde 6nerilen baska ilaglar gerekli
olabilir.

Yapisan yara Ortiilerinin ¢ikarilmasinda
banyoda yumusatarak ¢ikarma islemi
yapilabilecegi gibi, silikon yara ortiisi
uzaklastiric1 hazir spreyler de kullanilabilir.
Ayrica beyaz yumusak sivi vazelin-parafin
50/50 karisitmi da yara Ortllerinin
uzaklastirilmasinda kullanilabilecek diger
bir yontemdir.

Yara ortiileri degisimi sirasinda agr1 ve
huzursuzlugu  azaltmak i¢in  miizik
dinletmek veya sevdigi bir video oyununu
izletmek faydali olabilir.

Yara oOrtillerinin ¢ikarilmas1  sirasinda
deriye travma uygulanmasindan
kacinilmalidir.  Hastalarin  bu  ortiileri
kendilerinin ve bakim yapan kisilerin yavas
bir sekilde ¢ikarmasi da tavsiye edilebilir.
Yara ortiileri ve pansuman degisimi banyo
ile de yapilabilir.

Banyoda Dikkat Edilmesi Gereken
Konular

Bazi uzmanlar giinlik banyo oOnerse de
banyo ve yara Ortiilerinin giinliik yapilmasi
cok zaman alicidir. Bu nedenle, bu durum
doktor Onerisiyle hastaya ve yaralarin
ozelliklerine gore ayarlanmalidir.

Katki maddeleri ¢ok  bulunmayan
nemlendirici veya viicut yikama triinleri
kullanilmasi1 da faydahdir. Ancak organik
diye gecen bitki 6zleri iceren ilirlinlerden de
kacinilmalidir. Zira bunlar yanma-kasinti vb
sikayetlere ve allerjiye sebep olabilir.
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Banyo icin duslar yerine kiivette yavas
yapilan banyolar daha uygundur. Sadece
dus alma imkam varsa dus basligindan
gelen basingh su dogrudan deriye
gelmemeli bir siinger {lzerine bu su
yonlendirilerek slingerden su yavas ve
basingsiz bir sekilde viicut yikamada
kullanilmalidir.

Banyoda 10-15 dakikallk bir siire
kalinmahidir. Banyoda belirtilenden daha
uzun siire kalmayin. Hiicreler su alabilir ve
daha sonra disar1 sizarak sargiyi 1slatabilir.
Tuz banyolar1 bunu 6nlemeye yardimci
olur.

Banyo icin kiivet icine yumusak bir havlu
serilmeli boylece derinin yapismasi1 veya
kiivet kenarlarindan derinin hasar gérmesi
engellenmelidir.

Banyo sonrasi hastalar1  kurularken
dokundurarak kurulama yapilmasi gerekir,
sert slirtme ve ovalama hareketlerinden
kaginilmalidir.

Banyonuz yoksa, sisme havuz
kullanabilirsiniz. Kullanimdan sonra iyice
temizlenmelidir.

Deri kuru olursa daha ¢abuk hasar gorecegi
icin hastalar banyo sonrasi yara ortilerini
kullanmadan once nemlendiriciler
kullanilmalidir. Sodyum lauril siilfat iceren
nemlendiriciler cildi tahris edebilecegi i¢cin
kullanilmamalidir.  Antimikrobiyal ajan
(benzalkonium klorid, klorheksidin) igeren
nemlendiriciler tercih edilebilir.

Bazi bakteriyel enfeksiyonlarin
engellenmesi i¢in antimikrobiyal banyolar
(Klorheksidin iceren gibi) veya sirkeli
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banyolar yapilabilir. Yalniz bu banyolarda
kullanilan klorheksidin ve sirke
sulandirilmis halde kullanilmahldir. Sirkeli
banyo sonrasi mutlaka temiz suyla viicut
temizlenmelidir.

o Sirkeli banyo yapilacaksa;

Standart bir kiiveti yariya kadar temiz 1lik
su ile doldurun ve bu suya 2 galon (7 litre)
%>5 lik sirke ekleyin.

Bebek banyo kiiveti kullanilacaksa oransal
olarak 12 olgek suya %3 liik sirkeden bir
Olgcek ekleyebilirsiniz veya 20 o6lcek suya
%?5 lik sirkeden bir 6lgek eklenebilir.

Tuzlu su banyolar1 da baz1 hastalarda
agrinin azaltilmasinda fayda saglamaktadir.
90 gram sofra tuzu 10 litre su ile
karistirllarak bu banyolar hazirlanabilir.
Antiseptikler de bu banyo suyuna
eklenebilir. Veya 15 litre 1lik suya 6 yemek
kasig1 tuz (135 gr) eklenerek karistirilir ve
15-20 dakika bu suda banyo yapilabilir (bas
ve yiiz sokulmamali).

e (Camasir suyunun c¢ok seyreltilmis
cozeltileri de deri enfeksiyonlarinin
engellemesinde kullanilabilir.

Bu banyonun hazirlanmasi su sekildedir;

Bu yontemde yarim bardak (120 mL) evde
kullanilan %6’lik  ¢amasir suyu tam
doldurulmus (150 litre) kiivet igine
konularak yogunlugu azaltilir. Yiiz ve boyun
kiivetin icine sokulmadan yapilan 5-10
dakikalik banyo, haftada 2 kez tekrarlanir.
Diger bir hazirlama yontemi 15 litre 1hik
suya 30 ml kadar %2.1 lik konsantrasyonda
normal c¢camasir suyu eklenip Kkaristirilir.
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Yiz ve boyun kiivetin icine sokulmadan
yapilan 5-10 dakikalik banyo, haftada 2 kez
tekrarlanir. Camasir suyu iceren banyo
sonrasi mutlaka temiz suyla viicut
temizlenmelidir. 1 yas altinda ¢amasir sulu
banyo yapilmasi uygun degildir.

e Enfekte yaralarin tedavisinde
karisim banyolar da kullanilanilir;

15 litre 1ik suyu 30 ml ¢amasir suyu
(%2.1'lik) ve tuz (135 g) ile karistirin ve
yara enfeksiyonu kontrol altina alinana
kadar her giin yaray: yikayin. Sert basinch
duslardan ve Kkese lif yapilmasindan
kacinilmalidir. Banyonuz yoksa, temiz gazh
bezi banyo suyu karisiminda islatin ve en az
15 dakika boyunca yaralarin tzerinde
birakin. Gazli bezin kurumasina izin
vermeyin.

Tirnak Bakimi

Tirnak bakimi icin 5 litre temiz suya 2
yemek kasig1 (45 gr) sofra tuzu eklenir,
karistirthip ayaklar bu suya sokulup
yaklasik  10-15 dk bekletilir. Sonra
tirnaklara torpi, kesim gibi islemler daha
kolay yapilabilir.

Kasintiyla ilgili Bakim

Kasinti olusmamasi icin viicuda bol
nemlendirici siirtilmelidir. Deri kasintisi
icin mentol iceren yagh kremler de
kullanilabilir.

Kasintinin azaltilmasinda oda sicakliginin
fazla olmamasi da fayda saglar.

Kasintili alanlarda soguk kompres seklinde
yerel pansumanlar (siyah c¢ayla) faydah
olabilir.
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Ayrica yerel steroidli kremler kisa siireli
kullaniminda siddetli kasinti bélgelerinde
faydahdir.

Kasinti ilaclarindan (Antihistaminikler)
sadece uyku verici o0zelligi olanlar bir
miktar etkilidir.

Siddetli deri kasintisinda kasinti hissinin
diizenlenmesine yardimci bazi 6zel grup
ilaglar ~ kullanilabilir. ~ Bunlar  ancak
doktorunuz tarafindan onerilirse
kullanilabilir.

Atopik egzemada kasinti ve nemlendirme
icin kullanilan 1slak sargi yontemi EB
hastalarinda da kullanilabilir ancak bu
durumda oncesinde yara ortileri ile deri
korunmalidir.

Dikkat Edilmesi Gereken Diger Konular

Ates Olglimi kulak veya koltuk altindan
yapilabilir, rektal-anal bolgeden
yapilmamalhdir. Kisinin ve yaralarinin
durumuna goére uygun yontem secilmelidir.

Parmaklarda yapisiklik olusumunun
engellenmesinde her bir parmak arasinda
uygulanan hafif basingh yumusak yara
ortiileri bu araliklarin azalmasini
engellemeye yardimai olabilir.

Ozellikle Kindler sendromu tipinde giines
15181 hassasiyeti vardir. Bu yiizden ytliksek
koruma faktorlii glines koruyuculari
kullanmalari gereklidir.

Hastalarin yatak transferi kaldir- tasi ve
yerine yerlestir yontemi ile darbeye yol
acmadan yapilmalidir.
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EB hastalar1 ¢ocukluktan itibaren asilarini
diizenli  olarak  alabilirler.  Asilarin
vurulmasinda  herhangi  bir  sorun
bulunmamaktadir. Hatta rutin asilarinin
yapilmas1 c¢ocugun saglkli biiylime ve
gelismesi ve hastaliklara karsi korunmasi
acisindan da ¢ok 6nemlidir.

EB bakiminda en o6nemli nokta EBli
bireylerin ve  c¢ocuklarin  sevildigini
hissetmesidir. Ailelerin ¢ocuklariyla onlara
zarar vereceklerini diislinerek yakin
temasta bulunmamalar1 veya durumlarini
surekli negatif  ve kot olarak
yorumlamalar1 EB’li bireyleri ve g¢ocuklari
negatif olarak etkilemektedir. EB’li kisinin
psikolojik ve sosyal etkilenmesini en aza
indirmek dogru bilgiyle olacagindan yara
bakimi konusunda akliniza takilan her tirli
konuda dermatologlara basvurmay: ihmal
etmeyiniz.

Bu bilgilendirme brosiiriiniin
olusturulmasinda EB ile ilgili asagidaki
kaynaklardan yararlanilmistir:

1.https://www.eb-haus.org/en/eb-
handbook/

2.https://www.debra-international.org/eb-
healthcare-resources

3.DEBRA-international-CLINICAL
PRACTICE GUIDELINES (CPGS) for health
care professionals

4.DEBRA-international-CLINICAL
PRACTICE GUIDELINES (CPGS)-patient
versions

5.https://www.eb-clinet.org/clinical-
guidelines/
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6.https://www.debra.org.au/health-
professionals/

7. https://blisters.org.au/resources/

8.https://www.childrensmn.org/education
materials/childrensmn/article/16646/epid
ermolysis-bullosa-bathing-
recommendations/
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