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Amac

Bu kitapgikla amaglanan siz epidermolizis
biilloza (EB) hastalarina, ailelere veya
hastanin bakimiyla ilgilenen kisilere goz
bakimi1 konusunda yararh ve yol gosterici
bilgiler vermektir.

EB formlarinin bazilarinda goézlerde, goz
kapaklarinda, deride su dolu kabarcik (biil)
ve yaralar gelisebilir. Bunlarin bazilan
yuzeyel yapisiklik ile sonlanarak goérme
yetisinin bozulmasina neden olabilir.

Tiim EB formlarinda ancak 6zellikle de bazi
alt tiplerinde (RDEB, JEB ve jeneralize EBS)
olmak tizere g6z hekimi kontrolii gereklidir.

GOz Bakiminda Dikkat Edilmesi
Gerekenler

GOz hasarinin onlenmesinde en oOnemli
nokta gozlerin kurumasina izin vermeden
surekli nemlendirilmesidir.

Suni gozyasi damlalarinin diizenli kullanimi
ve g6z nemlendirici kremlerinin kullanimi
gozlerde problem gelisimine engel olmak
icin siirecin basindan itibaren gereklidir.

Ozellikle uyku déoneminde goz yapilar ile
goz  kapaklar1 arasinda  istenmeyen
yapisikliklar gelisebilir.

Goz icin yagh kremler gorme bulanikligina
neden olabilecegi icin gece yatmadan
kullanilmali, giindliz ise suni goz yasi
damlalar1 kullanilmahdir.

Gozlere kullanilacak triinler ek katk:
maddeleri icermeyenlerden tercih
edilmelidir.
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Gozlerin tam kapanmasinda problem olmasi
da goz kurulugu ve gozde hasara neden
olabilir. Boyle durumlarda tam kapanmayi
saglamak icin operasyon gerekebilir.

Gozlerin dis etkenlerden (glines-i151k ve
rizgar) korunmasi icin duzenli gilines
gozligii veya gozlik kullanilmas1 da
gereklidir.

Oda havasinin kuru ve ¢evre sicaklig: fazla
oldugu kis doneminde g6z nemlendiricileri
bolca kullanilmalidir. Bu dénemlerde hasar
riski daha yiiksektir.

Sigara dumani, hava kirliligi ve kozmetik
spreylerin (parfiim, sa¢ spreyi) goz ile
temasindan uzak durulmaldir.

Gozde aktif tutulum oldugunda iyilesme
saglanana kadar g0z hareketinin
kisitlanmas1 ve agrinin giderilmesi en
onemli basamaklardir.

Gozlerdeki yaralarin iyilesmesi icin goz
hareketlerinin kisitlanmasi gerekir. Gozler
televizyon  izlerken  bilyik  oranda
hareketsiz olup operasyonlar sonrasi/yara
iyilesmesi déneminde televizyon
izlenmesinde sikinti yokken, bilgisayar
oyunlari ve okuma  aktivitesi goz
hareketlerini arttirdig1 icin yara iyilesmesi
déneminde 6nerilmemektedir.

Gozlik kullanimi sirasinda yara
olusumunun engellenmesi i¢in gozligin
temas noktalar1 (burun- kulak arkasi,
sakaklar) kiiglik silikon ortiilerle
korunabilir.

Gozlik materyali en hafif materyalden
secilmelidir.
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Biiyiime sirasinda gozligiin sik
degistirilmesi gerekebilir.

Kontakt lensler de goz ylizeyinde herhangi
bir hasar olmadigit durumlarda bol
nemlendirmeyle birlikte kullanilabilir.

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/

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

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