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Amac

Bu kitapgikla amaglanan siz epidermolizis
biilloza (EB) hastalarina, ailelere ve bakim
veren Kkisilere hastalik seyrinde ortaya
cikabilen yaralara bagh olusabilen agrilarin
kontrolii ve tedavisi icin yararli ve yol
gosterici bilgiler vermektir.

Topikal (Sirme) Tedaviyle Agrinin
Azaltilmasi

Agr1 olusmasinin o6niline ge¢mek icin dar
olmayan kiyafetler secilmelidir.

Yara ortilerinin veya viicuda yapismayan
pansuman malzemelerinin  kullanilmasi
yara bakimindaki agrinin azaltilmasinda
faydahdir.

Banyo suyuna tuz eklenmesi, yara
pansuman ve ortilerinin 1lik sulu banyoda
degistirilmesi veya yara Ortiilerinin
yapiskanhigini bozarak yara ortiilerinin
kolay cikarilmasi icin silikon yapiskan yara
ortiisli serbestlestirici spreyler kullanilmasi
(flaster sokiicii sprey) agriy1 azaltabilir.

Enfekte olan yaralarda enfeksiyonun
tedavisi agrinin azaltilmasini saglar.

Akut yaralanma durumunda yara ortiileri
ile yara alaninin kapatilmasi diisiintilebilir.

Pansumanlara veya yara ortusu
degisimlerine baslanmadan once gerekli
tim malzemelerin hazir bulundurulmasi,
bu islem sirasinda islemleri hizlandirarak
agri suresini kisaltmaya yardimci olabilir.

Diizenli egzersiz yapilarak eklem hareket
acikliklarinin miimkiin olduk¢a korunmasi
yara Ortlisii, pansuman ve Kiyafet
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degisimleri sirasinda gelisebilecek agrilari
azaltir.

Topikal anesteziklerin (Anestol gibi) acik
yaralara kullanilmamasi gerekir.

Asetilsalisilik asit (aspirin) tedavisi gibi
kanamay arttirabilen tedavilerin kullanimi
uygun degildir.

Geleneksel Agn Kesici Tedavi
Ajanlarinin Kullanimi

Gunluk aktiviteler sirasinda agri
olusumunda parasetamol, ibuprofen,
naproxen gibi agr1 kesiciler ihtiyag
dahilinde kullanilabilir. Hafif olanlarin
tercih edilerek baslanmasi 6nerilmektedir.

Banyo ve yara ortiisi degisimlerinde ve
akut travma durumunda yine agr1 ve
huzursuzlugu engellemek icin parasetamol ,
ibuprofen, naproxen veya tramadol -opioid
analjezikler gibi agr1 kesiciler ihtiyag
dahilinde kullanilabilir. Hafif olanlarin
tercih edilerek baslanmasi onerilmektedir.
Daha agrili durumlarda ve ameliyat 6ncesi
ve sonrasl donemde doktorunuz tarafindan
onerilen gilicli etkili agr1 kesicilerin de
kullanilmasi gerekebilir.

Diger Tedavi Onerileri

Glnlik aktivitelerde diizenli agr1 veya
siddetli kasinti durumunda kasinti giderici
ozelligi olan baz1 ozel ilaglar (gabapentin,
pregabalin, trisiklik antidepresanlar
(amitriptilin, doxepin), SSRI'lar,
antikonviilzanlar, anksiyolitik (diazepam,
midazolam) kullanilabilir. Hangi ilacin sizin
icin uygun olduguna doktorunuz tarafindan
karar verilecektir.
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Psikolojik Tedavi

Gevseme egzersizleri, yoga, meditasyon gibi
yontemler EB hastalarinin kisisel bakim ve
yasamina uygulayarak agr1 deneyimini
azaltabilecegi yontemler olarak karsimiza
cikmaktadir. K¢tk ¢ocuklarda agrili
deneyimler sirasinda odak noktasini
degistirecek girisimlerde bulunmak da agr
deneyimini azaltabilir.

Operasyonlar ve Klinik Islemler
Sirasinda Agrinin Azaltilmasi

Ag1z i¢i, burun ici islemler, damar yolu
acilmas1 ve beslenme yolunun saglanmasi
icin yapilacak islemler i¢cin baz1 6zel teknik-
metodlar ile gerekli bolgelerin
uyusturulmasi saglanabilir.

Ameliyat sonrasi agr i¢in doktorun uygun
gordigi  bazi  agn  kesici  ilaglar
kullanilabilir.

Operasyon oncesi agr1 ve korkunun
giderilmesi icin endise giderici ilaglar
(anksiyolitik) kullanilabilir.
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Bu bilgilendirme brosiiriiniin
olusturulmasinda EB ile ilgili asagidaki
kaynaklardan yararlanilmistir:

1. Goldschneider et al. Pain care for patients
with epidermolysis bullosa: best care
practice guidelines BMC Medicine 2014,
12:178

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

3.https://www.eb-haus.org/en/eb-
handbook/DEBRA-international-CLINICAL
PRACTICE GUIDELINES (CPGS)

4 https://www.eb-clinet.org/clinical-
guidelines/

5.https://www.debra.org.au/health-
professionals/

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