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Amacg

Bu kitapg¢ikla amaglanan epidermolizis biilloza
(EB) hastaligi tanis1 konulan yenidoganlarin
bakimiyla iligkili olarak ailelere veya bakimda
yardimc1 olan kisilere yararll ve yol gosterici
bilgiler vermektir.

Deriye Travma ve Siirtiinmenin
Engellenmesi

Deriye olan travmanin ve silrtlinmenin yeni
actk yara olusumunu artirdig1 bilindiginden
bebegin tasinmasi, kaldirilmasi sirasinda
sunlara dikkat edilmelidir;

Bebek  kaldirilirken  koltuk  altlarindan
dogrudan kaldirmak yerine, bas ve kalca
bolgesi yumusak temiz bir ortii ve yastik ile
desteklenerek kaldirilmasi daha uygundur.

Bebegi  kaldirmak icin  o6nce  sirtiistil
pozisyondan yan pozisyona getirip, bas ve kalca
bolgesi yumusak temiz bir ortii ve yastik ile
desteklendikten sonra tek bu alana sirtiistii
getirilerek kaldirilmasi mimkiindiir.

Bebegin yara  ortiillerinin  degistirilmesi
sirasinda eldiven kullanilacaksa vazelin veya
yagh bir krem ile eldivenin kayganlastirilmasi
gerekir.

Plastik hastane kimlik etiketlerini dogrudan bir
uzuva takmaktan kaginmak gerekir. Kiyafetlere
veya karyolalara bu etiketin takilmasi cildin
tahrisini engelledigi icin tercih edilir.

Bebegin yataginin yumusak bir zemin olmasi
saglanmalidir.

EB tanist veya stliphesi olan bebeklerin
kiyafetlerinin sert dikisler, digme, citeit,
fermuar gibi sert aksesuarlar icermemesi,
yumusak bir kumastan yapilmis olmasi
gereklidir. Bazi kiyafetler ters c¢evrilerek
bebege giydirilebilir.
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Kalin ve dar kumastan kiyafetler tercih
edilmemelidir.

Kiyafetleri giydirirken o6zellikle kolay cikarilip
giyilebilen kiyafetler tercih edilmeli ve bu
degisimler sirasinda darbeye agik olan bas,
kulaklar, koltuk altlar1 ve uzuvlara 6zel dikkat
gosterilmelidir.

EB tanisi diisiiniilen bir yenidogan varliginda
eger yara oOrtiileri heniiz mevcut degilse bebek
ticari bir seffaf plastik stre¢ film kullanilarak
viicudu sarilip, kiyafetlere yaralarin yapismasi
engellenebilir.

Hastalarin yatak transferi kaldir- tasi ve yerine
yerlestir yontemi ile darbeye yol a¢madan
yapilabilir.

Beslenme ve Emzirme

EB tanisi olmasi emzirmeye engel
olusturmamaktadir.

Mimkiin oldugu durumda emzirme hem EB’li
yenidogana temel besinleri saglar, hem de anne
ile bebek arasinda bag olusmasina yardimci
olur. Agiz ici tutulumu olan EBli
yenidoganlarda emzirme en zararsiz beslenme
yontemlerinden biridir.

Bebekte emzirme miimkiin degilse besleme icin
bir Giivercin yarik damak sisesi (Pigeon cleft
palate bottle) kullanilabilir.

Eger emzirme veya anne siitii yeterli degilse
bebege uygun hazir mamalar ile bebegin yeterli
beslenmesi saglanabilir.

Yara Ortiileri ve Yara Bakimi

Bebekte bulunan deri kabarciklari (biiller) steril
bir igne ile bosaltilmalidir. Bu bosaltma sonrasi
antibiyotikli merhem ile steril gazli bez veya
daha uygunu yara ortiilerinin kullanilmasidir.
Ancak biillerin kurutulmasi i¢in bosaltildiktan
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sonra misir unu da kullanilabilir. Yalniz misir
unu ac¢ik yaralara uygulanmamalidir.

Bebek bezinin deriye degecegi kisimlar yara
ortiileri ile bebegin idrar ve biiylik abdestini
yaptigt  alanlar acikta kalacak sekilde
kaplanmalidir. Siki lastik igeren Kkisimlarin
deriye dogrudan temasinin engellenmesi icin o
kisimlara yumusak yara ortiileri koyulabilir.

Yara ortiilerinin degisimi bebekte agriya neden
oldugu icin, evde ve/veya hastanedeki yara
ortiisii degisimi bebegin yatagindan farkli bir
alanda yapilmalidir. Bebegin uyudugu yerde bu
degisimin yapilmasi bebegin o alam1 agn
merkezi olarak gérmesine ve huzursuzluk, uyku
ve agr1 problemlerine sebep verebilir. Bebegin
yatag1 huzurlu ve giivenli olarak kabul edecegi
bir alan olmali, agrili deneyimlerle bu giivenli
alan hissi bozulmamalidir.

Yara ortiistii degisimi icin evde belirlenen alan,
bebegi bu degisim sirasinda gilivenle
koruyabilecek bir yumusak zemin icermeye ek
olarak, 2 Kkisinin (ana bakici ve bir yardimci)
durabilecegi ve yara ortlsii sirasinda
kullanilacak malzemelerin degisim oOncesi
hazirlanabilecegi bir biiyiikliikte ve yapida alani
kapsamalidir.

Yara oOrtiisii degisimi sirasinda yogun agri ve
huzursuzluk gosteren bebeklere uygun agri
kesici (parasetamol veya ibuprofen kiloya gore
uygun dozda) tedavi verilmelidir. Analjezik
tedavi, yara ortiislii veya bez degisiminden 45
dk 6nce kiloya uygun dozda tercih edilmelidir.

EB yaralari iizerinde asir1 biiyliyen yara dokusu
oldugunda (graniilasyon dokusu) o bolgeye
yerel  steroidli ~ kremlerin  kullanilmasi
granulasyon dokusu olusumunu sinirlama
konusunda fayda saglayabilir.

EB yaralarina antibiyotikli veya steroidli
kremler gibi yerel tedaviler kullanirken kremi
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deriye degil yara ortiisii veya pansuman lizerine
sirip daha sonra o Dbolgeye darbe
olusturmadan kapatmak en uygun yontemdir.

Ozellikle akintili yaralarda ilk tabaka olarak
temiz yaranin uzerine yapismayan yara oOrtusu,
daha sonra yumusak emici bir tabaka olarak
steril gazli bezler ve 3. Tabaka olarak da bu yara
pansumant ve Ortilerini yerinde tutmak icin
fiksasyon sargilar1 veya tiibiiler bandajlar
kullanilmalidir.

Eger yaradan yogun akint1 varsa, kot koku ve
iltihap (enfeksiyon) bulgusu varsa daha sik yara
ortiisli degisimi yapilmalidir. Enfeksiyon i¢in de
tedaviler kullanilmaldir. Enfeksiyon
tedavisinde allerji yan etkisi daha az olan
mupirosin  veya fucidik asitli pomadlar
kullanilabilir. Ancak bunlar 2-6 haftada bir
diren¢ gelisiminin engellenmesi icin degisim
yapilarak kullanilmalidir.

Enfekte goriniimlii yaralardan kiiltiir alinmali
ve uygun oral antibiyoterapi de baslanmaldir.

Enfekte bir yara varliginda diger acik yaralarin
da enfekte ve kolonize olmamasi icin bu yara
bolgesi ayri temizlenmelidir.

Kansizlik ve beslenme yetersizligi/ azlig1 varhigi
yara iyilesmesini giliclestiren ana sebeplerdir.
Tedavi edilmelidir.

Yapisan yara  oOrtiilerinin  ¢cikarilmasinda
banyoda yumusatarak  c¢cikarma islemi
yapilabilecegi  gibi, silikon yara Ortiisi
uzaklastirici hazir spreyler de kullanilabilir.

Yara ortiileri degisimi sirasinda agr1 ve
huzursuzlugu azaltmak i¢in miizik dinletmek
veya sevdigi bir video oyununu izletmek faydali
olabilir.

Katki maddeleri ¢ok bulunmayan nemlendirici
veya viicut yikama iriinleri kullanilmasi da
faydalidir. Ancak organik diye gecen bitki 6zleri
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iceren iirtinlerden de kaginilmalidir. Zira bunlar
yanma-kasinti vb sikayetlere ve allerjiye sebep
olabilir.

Banyoda Dikkat Edilmesi Gereken Konular

Banyo i¢in duslar yerine kiivette yavas yapilan
banyolar daha uygundur. Sadece dus alma
imkani varsa dus basligindan gelen basingl su
dogrudan deriye gelmemeli bir siinger lizerine
bu su yonlendirilerek siingerden su yavas ve
basingsiz  bir sekilde viicut yikamada
kullanilmalidir.

Banyoda 10-15 dakikalik bir siire kalinmalidir.
Banyoda  belirtilenden daha uzun siire
kalmayin.

Hiicreler su alabilir ve daha sonra disar1 sizarak
sargiyl 1slatabilir. Tuz banyolar1 bunu énlemeye
yardimci olur.

Banyo icin kiivet icine yumusak bir havlu
serilmeli boylece derinin yapismasi veya kiivet
tabani veya kenarlarindan derinin hasar
gormesi engellenmelidir.

Banyo sonrasl hastalar1 kurularken
dokundurarak kurulama yapilmasi gerekir, sert
slirtme ve ovalama hareketlerinden
kaginilmahdir.

Banyonuz yoksa, sisme havuz kullanabilirsiniz.
Kullanimdan sonra iyice temizlenmelidir.

Deri kuru olursa daha cabuk hasar gorecegi icin
hastalar banyo sonrasi yara Ortiilerini
kullanmadan once nemlendiriciler
kullanilmalidir. Sodyum lauril siilfat iceren
nemlendiriciler cildi tahris edebilecegi igin
kullanilmamalidir. Antimikrobiyal ajan
(benzalkonium klorid, klorheksidin) iceren
nemlendiriciler tercih edilebilir.

Baz1 bakteriyel enfeksiyonlarin engellenmesi
icin antimikrobiyal banyolar (Klorheksidin
iceren gibi) veya sirkeli banyolar yapilabilir.
Form — 7001210072

Yalniz bu banyolarda kullanilan klorheksidin ve
sirke sulandirilmis halde kullanilmaldir. Sirkeli
banyo sonrasi mutlaka temiz suyla viicut
temizlenmelidir.

e Sirkeli banyo yapilacaksa;

-Bebek banyo kiiveti kullanilacaksa oransal
olarak 12 6l¢cek suya %3 liik sirkeden bir 6l¢cek
ekleyebilirsiniz veya 20 o6lgek suya %5 lik
sirkeden bir dlcek eklenebilir.

Daha biyiik ¢ocuklar i¢in standart bir kiiveti
(150 litrelik) yariya kadar temiz ik su ile
doldurun ve bu suya 2 galon (7 litre) %5 lik
sirke ekleyin.

Tuzlu su banyolar1 da bazi1 hastalarda agrinin
azaltilmasinda fayda saglamaktadir. 90 gram
sofra tuzu 10 litre su ile karistirilarak bu
banyolar hazirlanabilir. Antiseptikler de bu
banyo suyuna eklenebilir. Veya 15 litre ilik suya
6 yemek kasig1 tuz (135 gr) eklenerek
karistirthir ve 15-20 dakika bu suda banyo
yapilabilir (bas ve yiiz sokulmamali).

e (Camasir suyunun c¢ok seyreltilmis
cozeltileri de deri enfeksiyonlarinin
engellemesinde kullanilabilir.

1 yas altinda camasir sulu banyo yapilmasi
uygun degildir. 1 yastan biiylik ¢ocuklarda bu
banyonun hazirlanmasi su sekildedir;

Bu yontemde yarim bardak (120 mL) evde
kullanilan %6’k ¢amasir suyu tam
doldurulmus (150 litre) kiivet icine konularak
yogunlugu azaltilir. Yiiz ve boyun kiivetin icine
sokulmadan yapilan 5-10 dakikalik banyo,
haftada 2 kez tekrarlanir. Camasir suyu iceren
banyo sonrasi mutlaka temiz suyla viicut
temizlenmelidir.

Diger bir hazirlama yéntemi 15 litre ilik suya 30
ml kadar %?2.1 lik konsantrasyonda normal
camasir suyu eklenip karistirilir. Yiiz ve boyun

Rev.No: 00



kiivetin icine sokulmadan yapilan 5-10
dakikalik banyo, haftada 2 kez tekrarlanir.
Camasir suyu iceren banyo sonrasi mutlaka
temiz suyla viicut temizlenmelidir.

o Enfekte yaralarin tedavisinde karisim
banyolar da kullanilanilir; 15 litre 1lik
suyu 30 ml camasir suyu (%2.1'lik) ve
tuz (135 g) ile karistirin ve yara
enfeksiyonu Kkontrol altina alinana
kadar her giin yaray1 yikayin.

Sert basinghh  duslardan ve kese lif
yapilmasindan ka¢inilmalidir.

Banyonuz yoksa, temiz gazli bezi banyo suyu
karisiminda 1slatin ve en az 15 dakika boyunca
yaralarin lizerinde birakin. Gazli bezin
kurumasina izin vermeyin.

Kasinti

Kasinti  olusmamasi  i¢in  viicuda  bol
nemlendirici siirtilmelidir. Deri kasintis1 igin
mentol iceren yaglh kremler de kullanilabilir.

Kasintinin azaltilmasinda oda sicakliginin fazla
olmamasi da fayda saglar.

Kasintili alanlarda soguk kompres seklinde
yerel pansumanlar (siyah cayla) faydal olabilir.

Ayrica yerel steroidli kremler kisa siireli
kullaniminda siddetli kasinti bolgelerinde
faydaldir.

Kasinti ilaclarindan sadece uyku verici dzelligi
olanlar bir miktar etkilidir.

Ates Ol¢iimii

Ates Olcimii kulak veya koltuk altindan
yapilabilir, rektal-anal bolgeden
yapilmamalidir. Bebegin-cocugun ve

yaralarinin durumuna goére uygun yoOntem
secilmelidir.

Form—-7001210072

Asilanma

EB’li bebek ve cocuklar rutin asilarini diizenli
olarak alabilirler. Asilarin  yapilmasinda
herhangi bir sorun bulunmamaktadir. Hatta
rutin asilarinin yapilmasi g¢ocugun saghkl
biiylime ve gelismesi ve hastaliklara karsi
korunmasi agisindan da ¢ok dnemlidir.

Ayakkabi Secimi

Cocuklar biiylirken yalinayak veya uygun
coraplarla adimlamalar1 bu c¢ocuklarinin kas
giicii gelisiminde, normal biiyiimesinde, daha
dengeli olmasinda faydahdir. Disarda ise hafif,
yumusak, biikiilebilir ve dogal malzemeden
ayakkabilarin tercih edilmesi gerekir.

Cocuklar biiylirken 2-4 ayda bir sik sik corap ve
ayakkabi  boyutunun uygunlugu kontrol
edilmelidir.

Ayakkabilarin sok emici 6zellikte olanlari tercih
edilmelidir ya da ayakkabilar icine sok emici
tabanlar konulmalidir.

Ayakkabilar c¢orapla giyilmelidir. Coraplar
havalanmayi saglar, nem ve siirtiinmeyi azaltir.

Corap olarak glimis lifler igeren pamuk
coraplar veya gilimiis vinil kaplamasi olan
coraplar uygun ayakkabilarla birlikte
kullanilabilir. Bu coraplar yukaridaki
katkilarina ek olarak antibakteriyel (enfeksiyon
gelisimini engelleyici) 6zellige de sahiptir. Bu
corap tarzlar1 tirmanma ve dag ylriiyiisii gibi
sporlarla ilgili kiyafet satan yerlerde hazir
olarak diinyanin her yerinde bulunabilmektedir.

Ayakkabilar topuk destekli, diiz, biikiilebilir
tabanli, 6n-u¢ kismi yuvarlak sekilli, uzunluk ve
genisligi uygun, rahat olmalhdir. Ayaklarin
ayakkabi icinde kaymasini onleyecek yapida
olmali ve i¢ kisimda ayakta travma yapacak ek
dikis icermemelidir.
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Ayakkabilar ayaga rahat bir sekilde oturmali,
ayak ayakkabi icinde kaymamali, bagcik veya
yapiskan bantlar ile bilek kismindan ayaga
uygun sekilde ayarlanabilmeye  imkén
saglamalidir.

Ayakkabilarin st kismi plastik veya suni
materyalden olmak yerine deri ve Kkumas
kaplama olmali boylece ayaklarin hava almasi
saglanmalidir.

Unutulmamasi1 gereken en oOnemli seyse
yenidoganin gelisiminde EB tanist olsun
olmasin bebege dokunulmasi, ebeveynler ile
cocuk arasinda bag kurulmasi, bebegin kendini
glivende ve sevgi dolu hissetmesini
saglayacaktir.

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 (The newborn with EB-EB
Handbook)

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/

8.https://www.childrensmn.org/educationmat
erials/childrensmn/article/16646/epidermoly
sis- bullosa-bathing-recommendations/

Form—-7001210072

Rev.No: 00



