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Amac

Bu kitapgikla amaglanan siz epidermolizis
biilloza (EB) hastalarina, ailelere veya
hastanin bakimiyla ilgilenen kisilere oyun
aktivitesi sirasinda ve oyun alaninda dikkat
edilmesi gereken konular hakkinda yararh
ve yol gosterici bilgiler vermektir.

Oyun Alanlarinda Dikkat Edilecekler

EB’li ¢ocuklar asla koltuk altlarindan
kaldirilmamalidir. Kaldirirken bir elinizle
bebek bezi alt bolgesinden-kalga
bolgesinden diger elinizle boyun
bolgesinden destek alin.

Sert biskiivi veya yiyecek verilmemelidir.
Yiyecek bazen bogazda sikisabilir, ¢ocuk
boyle durumda oksiirtiiliir. Bazen ¢ocuk bu
oldugunda kusar ve kusmukta kan cizgileri
olabilir.

Bebek mendilleri ellerini silmek i¢in en
iyisidir.

Boya ile oynadiktan sonra, kum veya tutkal
kullanilan oyunlar sonrasinda elleri suyla
yikayin ve yumusak bir havluyla kurulayin-
kagit havlu uygun degil- Boya veya tutkal
cikmazsa ovalamayin, bir sonraki banyoda
cikacaktir.

Seloteyp, yapiskan etiketler, sivalar gibi
yapiskan malzemeler oyun alaninda
kullanilmamahdir. Bir sey yanlishkla
yapismissa ¢ikarmaya calismayin.

Miimkiinse yerde otururken yumusak bir
zemin lizerine oturun veya yastiklarla etrafi
yumusak hale getirin. Diger ¢ocuklar
ylriirken veya kalkarken EB hastalarinin
parmaklary, ayaklar1 ve  bacaklarina
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herhangi bir darbe gelmesinden
kaginilmalidir.

Masada otururken ayaklarin
tekmelenmemesi gerekir. Gerekirse
masanin altina bir puf veya yastik
yerlestirin.

Kum ile oynamak sadece nemli ise ve
ellerde  agriyan  bolge  yoksa izin
verilmelidir. Sonrasinda ellerin iyice
yikanmasi gerekir. Gozlere kum kagmamasi
icin de dikkatli olunmalidir.

Disarisi ¢ok aydinliksa veya cocugun gozleri
agriyorsa, cocugu gines gozligi ile karanhk
bir yere almaya c¢alisin. Boyle bir durumda
EB’li cocugun eve gitmesi gerekebilir. Asla
gozleri agmaya veya herhangi bir sey
cikarmaya ¢alismayin.

Hava c¢ok riizgarhiysa, iceride kalinmasi
daha uygundur veya gozleri korumak icin
glines gozligi takilmahdir.

Viicudunda kasintisi  olan ¢ocuklarda
dikkatini dagitmaya ve nemlendirici
kremleri yumusak hareketlerle uygulama
calisin.

Cocuk diiserse veya bayilirsa, su dolu
kabarcik olup olmadigini kontrol edin, bolge
kirmizi ise oniimiizdeki yarim saat iginde
bir kabarcik goriinebilir, su dolu kabarcik
olustugunda bunun patlatilmasi
gerekecektir.  Diistiigii  bolgede  cildi
kaybetmisse, siyrik ve yara olusmussa steril
bir su ile yikadiktan sonra antibiyotikli
kremlerle bu bolge gecici olarak bakim
yapilana kadar kapatilmalidir.
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Corap veya taytlar her zaman ters
giydirilmelidir (i¢ dikisli kisim varsa disa
gelmeli)

Diiz dikisleri yoksa pantolon ve yelek ters
cevrilerek giydirilmelidir.

Onliik giydiriliyorsa, boyun veya bogaz
kisminda  siirtiinen  kayislara  dikkat
edilmelij, bu alanlar korunmalidir.

Bebek bezini degistirirken veya pansuman
yaparken c¢iplak deri-erode alan ortaya
cikarsa, cocugun o bolgesinin yumusak
havlu veya yumusak bir zemin iizerinde
oldugundan emin olun- deriye
yapisabileceginden plastik zeminlerden
kaginin.

Giyinme sirasinda, fermuarlar, diigmeler,
lastikli kisimlara dikkat edin, bir seyleri
takarken ve oOzellikle basin {stiinden
cikarirken (burun, dudaklar ve alin ¢ok
savunmasizdir) deriye travma
uygulanmasindan kag¢inilmalidir.

Masalarda, odada yer alan esyalarda vb.
keskin veya ptiriizli kenarlara dikkat edin.

Gerekirse bunlar1 yumusak slinger ve
korumaliklarla kaplayin.

Oyun alaninda yerde kiiglk, sert, travma
yaratabilecek oyuncaklar ve pargalar
olmadigindan emin olun.

Takilan miicevher (kolye-bileklik gb) ve
saatler bu c¢ocuklarin cildinin araya
sikismasina neden olabilecegi icin yakin
temasta uygun degildir.
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Bu bilgilendirme brosiirtinin
olusturulmasinda EB ile ilgili asagidaki
kaynaklardan yararlanilmistir:

1. M. Dyer BA (Lond), Dip Ed (Liv).
Epidermolysis Bullosa: A Guide for Parents,
Schools and Playgroups Based on original
material by M. 2002.

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

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

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

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