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Amacg

Bu kitapcikla amaclanan siz epidermolizis
biillloza (EB) hastalarina, ailelere veya
hastanin bakimiyla ilgilenen Kkisilere spor
aktivitelerinde dikkat edilmesi gerekenler
konusunda yararl ve yol gosterici bilgiler
vermektir.

Spor Aktivitelerinin Onemi

EB’li cocuk ve yetiskinlerin iyi bir hareket
ve kas sistemine sahip olmalar1 genel
durumlari, psikolojik iyilik hali ve kemik
saglig1 acisindan gereklidir.

Eklem  hareket acikhigim1i  koruyucu
egzersizler ve kas giliciiniin devamini
saglamak ve iyilestirmek icin egzersizlere
erken yaslardan itibaren baslanmalidir.
Bunlardan baslicalari;

e Eller ile dizin hafif {izerinden
bacagin bas ve isaret parmag ile
kavranmasi

e Ellerin birbirine avuglar birbirine
olabildigince bitisik sekilde
birlestirilerek el bileginin
hareketinin korunmasi

e Her iki elin parmaklar1 birbiri
arasinda gegirilerek parmaklarin
disa ve ice dogru gerdirilmesi ve
hareketi

e Tam avug i¢ci kapatarak kavrama,
basparmak ve isaret parmak
uclariyla cimdikler gibi kavrama, dis
yan kavrama (isaret parmag i¢ yan
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ylz lizerine konulan bir maddenin
basparmak ile dis yan lstten
kavranmasi) hareketlerinin diizenli
yapilarak el kavrama fonksiyonunun
devaminin saglanmasi

Ayrica ek spor aktivitelerine ne kadar erken
baslanirsa sporun koruyucu ve giiclendirici
etkisinden de o kadar fazla yararlanilabilir.
Ancak ne zaman baslanirsa baslansin (ge¢
veya erken) duzenli spor genel saghk
acisindan EB’de ¢ok 6nemlidir.

Spor o6zellikle cocukluk ve ergenlik biiytime
evresinde oOnemli bir nokta olarak EB
tedavisinde yerini almalidir.

Spor  Aktivitesi Sirasinda  Dikkat
Edilmesi Gereken Konular

Hafif EB formlarinda pek ¢ok spor dikkatli
bir sekilde yapilabilirken, siddetli hastalik
formlarinda deride ciddi travmaya neden
olmayacak sporlar tercih edilmelidir.

Spor yaparken her zaman oldugu gibi EB
koruyucu giysi ve ekipmanlar
kullanilmalidir.

Yapilabilecek sporlar her hastanin klinik ve
fonksiyonel durumu g6z 6niine alinarak ele
alinmalidir. Bu form sadece genel bilgi
vermeyi amac¢lamaktadir.

Spora yavas ve dikkatli baslanmali ve
kondisyon durumuna gore yavas yavas
arttirlmalidir.

Spor ile beslenme ve enerji destegi
acisindan denge saglanmaldir.
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EB’de Uygun Spor Aktiviteleri

Macera ve adrenalin sporlar1 genellikle
onerilmez.

Yarismaci takim sporlar1 6zellikle agir EB
formlarinda 6nerilmemektedir.

Hizli1 hareket gerektiren sporlar genellikle
uygun degildir.

Yavas, sabit ve yumusak hareket gerektiren
sporlar tim EB formlari i¢in uygundur.

Tim EB formlarinda farkli oranlarda
yapilabilecek en uygun sporlar: Pilates,
yoga, meditasyon, farkindalik egzersizleri,
ylizme ve su aerobigidir.
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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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