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Amac

Bu kitapgikla amaglanan siz epidermolizis
biilloza (EB) hastalarina, ailelere veya
hastanin bakimiyla ilgilenen kisilere klinik
ve cerrahi uygulamalar oncesinde,
sirasinda ve sonrasi donemde yararl ve yol
gosterici bilgiler vermektir.

islemlerde Ozel Yaklasimin Onemi

Tim EB formlarinda klinik veya cerrahi
olarak uygulanacak kiiciik islemlerde bile
istenmeyen yan etkiler olusumu normal
popiilasyona gore daha sik karsimiza
cikabilmektedir. Bu nedenle islemler
oncesinde, sirasinda ve sonrasinda bazi
bakim 6nerilerine uymak gerekmektedir.

Siddetli Kklinik seyirli EB formlarinda
hastaliga bagh gelisen istenmeyen yan
etkiler nedeniyle cerrahi ihtiyac1 daha sik
dogmakta ve ozellikle de bu bireylerde
cerrahi islemler sirasinda daha ¢ok dikkat
gerekmektedir. Clinkii bu grup hastalar
klinik ve cerrahi islemler sirasinda
yaralanmaya daha hassas  bireyleri
olusturmaktadir.

EB’li Hastalarda En Cok ihtiya¢ Duyulan
islemler

EB hastalarinda en sik ihtiya¢ duyulan ve
uygulanan islemler yapisitk parmak
diizeltme operasyonu, kas sertliklerinin
duzeltilmesi, dis ¢ekimleri, yemek borusu
genisletilmesi  (dilatasyonu), = midenin
deriye agizlastirlmasi (gastrostomi), deri
kanserlerinin ¢ikarilip alinmasi, deri yamasi
(greft) uygulamalaridir. Daha ileri cerrahi
islemler de gerekebilir.
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Operasyon Oncesi Dikkat Edilmesi
Gereken Konular

Operasyon oOncesi hastanin  anestezi
doktoru tarafindan hava yolu, agr1 kontroli
ve damar yolu acgisindan degerlendirilmesi
ve karsilasilabilecek sorunlarin ¢6ziimii icin
6n degerlendirme yapmasi gereklidir.

Operasyon oOncesi bazi kan tetkiklerinin
yapilmast  gereklidir. Kansizlik; yara
iyilesmesi ve operasyon sonrasi iyilesmeyi
bozabilir. Bu nedenle de tedavi edilmelidir.

Kan alimi sirasinda turnike kullanilmamalj,
hastanin kan alinacak kolu iist kol
bolgesinde bir yardimcinin  elleriyle
yumusak bir kiyafet veya ortli lizerinden
nazikce sikilmali, kan alimi sonrasi
serbestlestirilmelidir.

Baz1 EB formlarinda kalp de etkilenebildigi
icin, bu durumu olan hastalar operasyon
oncesi kardiyoloji doktoru tarafindan
degerlendirilmeli, kalp fonksiyonlar1 gerekli
tetkiklerle kontrol edilmelidir.

Cogu EB hastasinda beslenme eksiklikleri
ve beslenme bozukluklar1 mevcuttur. Sorun
bulunanlarda  operasyon  Oncesi ve
sonrasinda gerekli besin destegi
saglanmaldir.

Operasyon oOncesi hastanin muayenesinde
enfeksiyon bulgusu varsa uygun sekilde
tedavi edilir.

Mide igeriginin mideden yemek borusuna
geri kacmasi olay1 olan gastroozefegeal
reflii (GOR) EB hastalarinda sik goriilen bir
durumdur. Bu nedenle operasyon sirasinda
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mide koruyucu tedavi verilmesi gerekli
olabilir.

Hastanin kullandig1 tiim yerel ve agizdan
alinan ilaglar doktora operasyon Oncesi
bildirilmeli ve bu ilaglar operasyondan 6nce
not edilmelidir.

Operasyon  oOncesi  yapilacak  islem
konusunda doktorunuz tarafindan
bilgilendirileceksiniz ve psikolojik olarak
hazir hissetmiyorsaniz bu agidan destek
alinmaldir.

Operasyon Sirasinda Dikkat Edilmesi
Gereken Konular

Operasyona girerken hasta kimligi hastanin
dogrudan cildine temas edecek sekilde
takilmamali, kiyafetine ve yara ortiisi
lizerinden bilegine takilmalidir.

Operasyon Oncesi-sirasi ve sonrasinda
gerekli olacak yara ortiileri, yara ortiisu
uzaklastirici spreyler hazir
bulundurulmalidir. Tim damaryolu ve
cerrahi  materyaller hasta {izerinde
yapiskan olmayan trtinlerle
sabitlenmelidir. Eger bunlar
saglanamiyorsa rutin yapiskan bantlar
kullanilabilir ancak bunlari ¢ikarirken hasta
ve yakinlarinin yavas yavas kendilerinin
cikarmasi1  beklenebilir veya yapiskan
bantlar i¢in uzaklastirici spreylerle hasar
vermeden ¢ikarilmalari saglanmalidir.

Hasta transferi sirasinda  kaydirma,
stiriikleme, cekme gibi islemler
yapilmamali, transfer sayisi azaltilmal ve
kaldirip yerine koyma seklinde transfer
uygulanmalidir.
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islemler sirasinda hastaya dogrudan temas
eden eldivenli eller deride hasara yol
acabilecegi icin eldivenler vazelin ile
kayganlastirilmalidir.

Operasyonlara girecek hastalarda viicutta
cok sayida deride kabarcik (biil) ve erozyon
alanlar1 bulunabilir. Uygun durumlarda yara
ortileriyle bu alanlar kapali kalmahdir.
Ancak yara  oOrtiilerinin  ¢ikarilmasi
gerekiyorsa yaralar ticari seffaf ince gergin
film (Stre¢ film) ile gecici olarak
kapatilabilir.

Operasyon Sonrasi Dikkat Edilmesi
Gereken Konular

Hastalara operasyon oncesi ve sonrasinda
beslenme destegi verilmesi gereklidir.

Operasyon sonrasi agrinin giderilmesinde
agr1  kesici tedaviler gerekli olabilir.
Hastalarin  uzun siireli agrn1  kesici
kullanimlarindan dolay1 daha ytiksek dozlar
gerekli olabilir.

Genel anesteziye ek olarak lokal veya
bolgesel anestezi kullanilmas1 da gerekli
olabilir.
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Bu bilgilendirme brosiiriiniin
olusturulmasinda EB ile ilgili asagidaki
kaynaklardan yararlanilmistir:

1. Guidelines for the practical care of adult
patients with Epidermolysis Bullosa during
clinical and surgical procedures

2. Ismail Cem T, Asli B, Dedee Frances M.
Ear, Nose and Throat Examination in
Epidermolysis Bullosa and Procedural
Approach. Biomed ] Sci&amp;Tech Res
9(5)-2018. BJSTR. MS.ID.001866. DOI:
10.26717/ BJSTR.2018.09.001866.

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

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

5. https://www.debra.org.uk/

6.DEBRA-international-CLINICAL
PRACTICE GUIDELINES (CPGS)

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

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

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