SAGLIKLI VUCUT VE DERI




Hayat EB’li insanlara
boyle hissettirir.
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GENEL BILGILER

INFOGRAFIKLER NEDEN

EB grafikli bilgilendirme kitap¢iklari, EB’nin klinik ve sosyal bakimu ile ilgili farkli konularda bilgi icerir. Bunlar yazili metinlerden daha ¢ok resimlerle anlatimlidir ve gelir kaynaklari sinirl bélgelerdeki
EB’li insanlara yénelik hazirlanmistir.

EB grafikli bilgilendirme kitapciklar, gelistirme fikri DEBRA Uluslararasi Sinir Tanimayan EB ekibinden gelmistir. Bu ekibin misyonu, EB’li insanlara destek olacak DEBRA grubunun bulunmadigi ve
EB’nin klinik ve sosyal bakimina dair yeterince bilginin bulunmadig tlkelerde, EB’li insanlara, onlarin ailelerine ve doktorlara yardimci olmaktir.

EB GRAFIKLI BILGILENDIRME KITAPGIKLARI

EB grafikli bilgilendirme kitapc¢iklarn herhangi bir EB tipiyle yasayan kisiler veya bu kisilerin bakimiyla ilgilenenler icindir. EB grafikli bilgilendirme kitapgiklari, disuk gelirli alanlardaki insanlar
hedeflese de, bilgiler herhangi bir EB’li veya EB’li biriyle ilgilenen herkese hitap etmektedir.

BU KITAPCIKTAKIi

Bu kitapciktaki bilgilerin kaynaklar “ULUSLARARASI KONSENSUS: EPIDERMOLIZIS BULLOSA'da Deri ve Yara Bakimi icin En lyi Uygulamalar Kilavuzlan”, Epidermolizis biilloza hastalarinda
derinin yassi hticreli karsinomunun yénetimi: En iyi klinik uygulama kilavuzlari” ve “Epidermolizis bulloza hastalarinda ayak bakimi: Kanita dayali kilavuz” gibi yayinlar ve bu alanda uzman kigilerdir.
Kilavuzlardaki bilgiler ve oneriler, klinik arastirmalar ve uzman gérusleri dahil olmak tzere gesitli kaynaklardan saglanmistir.

Kilavuzlar klinik bakim igin éneriler sunarlar. Bu kilavuzlar, tibbi bilimlerden elde edilen kanitlara dayalidir, kanit bulunmadiginda ise uzman gériistine dayanirlar.

BU BILGILER A

EB grafikli bilgilendirme kitapc¢iklan kullanmadan énce doktorunuzla veya EB alanindan uzman bir saglik calisani ile gériismenizi tavsiye ederiz ki buradaki bilgileri sizinle karsilikli mizakere
edebilsinler.

SORUMLULUK REDDI

Bu EB grafikli bilgilendirme kitapgiginda yer alan bilgiler, 6zel bir tedavi secenegini gdstermez veya bir tibbi bakim standardi olarak kullanilmaz. Kisisel farklliklar ve bireysel kosullari dikkate
almak daha uygun olabilir. Bu kitap¢igi kullananlarin, bagimsiz kaynaklara basvurarak kitap¢igin icerdigi bilgilerin dogru oldugunu dogrulamalari 5nemle tavsiye edilir. Bu EB infografik kitapciginin
gelistirme grubu, icerikteki bilgilerin dogru ve giincel olmasini saglamak igin blylk gaba gdstermistir. Gelistirme grubu ve Uluslararasi DEBRA dernegi herhangi bir hatadan, yanlis olarak
algilanabilecek bilgilerden, veya bu kitapcikta ayrintilar verilen herhangi bir tavsiye, fikir, veya 6nerinin basarisindan dolay! sorumluluk kabul etmemektedir.

TELIF HAKKI

© Telif Hakki DEBRA International 2019. Tim haklar saklidir. Bu ¢alisma, orijinal galismanin uygun sekilde belirtiimesi, kullanimin ticari olmamasi ve herhangi bir degisiklik yapiimamasi kosuluyla,
herhangi bir ortamda kullanima ve dagitima izin veren Creative Commons Attribution-NonCommercial-NoDerivatives License kosullarina gore lisanslanmistir.

daha fazla bilgi: www.debra-international.org EB Without Borders: ebwb@debra-international.org

EB hastalari i¢in hazirlanmis bu grafikli bilgilendirme kitapgiginda yer alan bilgiler, 6zel bir tedavi segenegdini gdstermez veya bir tibbi bakim standardi olarak
kullaniimaz. Kisisel farkliliklari ve bireysel kosullar dikkate almak daha uygun olabilir. Bu kitapcigi kullananlarin, bagimsiz kaynaklara basvurarak kitapcigin
icerdigi bilgilerin dogru oldugunu dogrulamalari énemle tavsiye edilir. Bu EB grafikli bilgilendirme kitapcigini gelistirme grubu, icerikteki bilgilerin dogru ve
. . . glincel olmasini saglamak igin biiylk ¢aba gdstermistir. Gelistirme grubu ve Uluslararasi DEBRA dernegi herhangi bir hatadan, yanlis olarak algilanabilecek
DEBRA INTERNATIONAL SAGLIKLI VUCUT VE DERI bilgilerden veya bu kitapgikta ayrintilari verilen herhangi bir tavsiye, fikir, veya énerinin basarisindan dolayi sorumiuluk kabul etmemektedir.



https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/

HIJYEN

Ellerinizi islatin ve Avug iclerinizi Her bir elinizin Parmaklariniz birbirinin Parmaklarinizin Parmaklarinizin Bas parmaklarinizi ve Ellerinizi temiz
yeterince sabun birbirine slrterek arkasini ovun arasina gececek sekilde arkalarini ovun uclarini ovun bileklerinizi ovun suyla durulayin
kullanin ovun kenetli olarak ellerinizi ovun
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o ) Bebek bezini Alt bélgeyi Ust bslgeyi
Yemek pisirme Banyo yapma Yara bakimi Disardan eve Evcil hayvanlara degistirip o bolgeyi  temizledikten ve temizledikten ve sargi
gelme dokunma temizledikten = sargi yaptiktan sonra yaptiktan sonra (Kollar,
sonra (Ayaklar ve bacaklar) govde ve bas-boyun)

daha fazla bilgi: www.debra-international.org EB Without Borders: ebwb@debra-international.org

EB hastalari i¢in hazirlanmis bu grafikli bilgilendirme kitap¢iginda yer alan bilgiler, 6zel bir tedavi segenegdini gdstermez veya bir tibbi bakim standardi olarak

kullanilmaz. Kisisel farkliliklari ve bireysel kosullari dikkate almak daha uygun olabilir. Bu kitap¢igi kullananlarin, bagimsiz kaynaklara basvurarak kitap¢igin

icerdi@i bilgilerin dogru oldugunu dogrulamalari énemle tavsiye edilir. Bu EB grafikli bilgilendirme kitapg¢igini gelistirme grubu, igerikteki bilgilerin dogru ve

glincel olmasini saglamak igin buylik caba géstermistir. Gelistirme grubu ve Uluslararasi DEBRA dernegi herhangi bir hatadan, yanlis olarak algilanabilecek . .. )

bilgilerden veya bu kitapgikta ayrintilari verilen herhangi bir tavsiye, fikir, veya énerinin bagarisindan dolayr sorumluluk kabul etmemektedir. SAGLIKLI VUCUT VE DERI DEBRA INTERNATIONAL




BANYO iGiN GUVENLI OLAN GUVENLI OLMAYAN SUYU

Suyun banyo icin temiz ve glvenli oldugundan emin olun. Temiz suya
erisiminiz yoksa, kendi temiz ve glivenli suyunuzu yapmak icin talimatlarimizi

izleyin.
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Temiz musluk suyu

Dus basligindan
gelen temiz su

ICMEK iCiN GUVENLI OLAN

Temiz goriinse bile nehirlerden, gbllerden veya diger kaynaklardan su kullanmayin
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Nehirler Goller Kirli banyo suyu Kirli su Kirli musluk suyu

TEMIZ SU

Suyun igcmek igin temiz ve glvenli oldugundan emin olun. Temiz suya

erisiminiz yoksa, kendi temiz ve glivenli suyunuzu yapmak icin talimatlarimizi

izleyin.

Siselenmis su Filtrelenmis su
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Kaynatilmis su

Suyu 3 dakika kaynama noktasina getirin ve igmeden ve banyodan dnce sogutun

3 dakika kaynatin Tamamen sogutun. Yikanmak icin icmek icin
Buz kullanmayin glvenli temiz su guvenli temiz su

daha fazla bilgi: www.debra-international.org EB Without Borders: ebwb@debra-international.org

EB hastalari i¢in hazirlanmis bu grafikli bilgilendirme kitapgiginda yer alan bilgiler, 6zel bir tedavi segenegdini gdstermez veya bir tibbi bakim standardi olarak
kullaniimaz. Kisisel farkliliklari ve bireysel kosullar dikkate almak daha uygun olabilir. Bu kitapcigi kullananlarin, bagimsiz kaynaklara basvurarak kitapcigin
icerdigi bilgilerin dogru oldugunu dogrulamalari énemle tavsiye edilir. Bu EB grafikli bilgilendirme kitapcigini gelistirme grubu, icerikteki bilgilerin dogru ve
glincel olmasini saglamak igin biiylk ¢aba gdstermistir. Gelistirme grubu ve Uluslararasi DEBRA dernegi herhangi bir hatadan, yanlis olarak algilanabilecek
bilgilerden veya bu kitapgikta ayrintilari verilen herhangi bir tavsiye, fikir, veya 6nerinin basarisindan dolayi sorumluluk kabul etmemektedir.



TUZ BANYOSU - AGRIYI AZALTMAYA YARDIMCI OLUR
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EL BANYO KURULAMA SULU KABARCIKLARI
YIKAMA ZAMANI HAVLUSU PATLATMA
Sayfa 2’deki 15-20 dakika Temiz bir havluyla Sayfa 6 veya 7’deki
talimatlar izleyin hafifce dokunarak talimatlar izleyin
kurulayin
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Sayfa 6 veya 7’deki
talimatlari izleyin

06,

NEMLENDIRjCi
KREM/YAG

Kasintiyr azaltmak icin deriye
uygulayin. Acik yaralara
uygulamayin

___________________________________________________________________________________________________________________________________________________________
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15 litre temiz ik 6 yemek kasigi tuz (135 g) iyice karistirin
suyu koyun ekleyin

Sicakligi kontrol edin

(iIlk olmali)

15-20 dakika. Banyo sirasinda

bandajlarin ¢ikariimasi daha kolaydir
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Q IPUGLARI A onemi

Zamandan kazanmak ve miktari Zamandan kazanmak ve miktari Bandajlarin Banyoda otururken kaymayi Deri ile dogrudan temasi  Banyo, glinlik veya
daha dogru ayarlayabilmek igin daha dogru ayarlayabilmek igin cikariimasi banyoda onlemek igin kivetin tabanina ve 6nlemek i¢in suyu banyo gunasiri olabilir
keceli kalem ile banyo kivetini keceli kalem ile dlci kabinizi ’ daha kolaydir yanlarina temiz havlu(lar) serin stingerinin Uzerine dokun

onceden isaretleyin 6nceden isaretleyin

daha fazla bilgi: www.debra-international.org EB Without Borders: ebwb@debra-international.org

EB hastalari i¢in hazirlanmis bu grafikli bilgilendirme kitap¢iginda yer alan bilgiler, 6zel bir tedavi segenegdini gdstermez veya bir tibbi bakim standardi olarak
kullanilmaz. Kisisel farkliliklari ve bireysel kosullari dikkate almak daha uygun olabilir. Bu kitap¢igi kullananlarin, bagimsiz kaynaklara basvurarak kitap¢igin
icerdi@i bilgilerin dogru oldugunu dogrulamalari énemle tavsiye edilir. Bu EB grafikli bilgilendirme kitapg¢igini gelistirme grubu, igerikteki bilgilerin dogru ve
glincel olmasini saglamak igin buylik caba géstermistir. Gelistirme grubu ve Uluslararasi DEBRA dernegi herhangi bir hatadan, yanlis olarak algilanabilecek
bilgilerden veya bu kitapgikta ayrintilari verilen herhangi bir tavsiye, fikir, veya énerinin basarisindan dolayi sorumluluk kabul etmemektedir.

SAGLIKLI VUCUT VE DERI
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AMASIRSUYU BANYOSU - DERI ENFEKSIYONLARINI ONLEMEYE YARDIMCI OLUR
Dop De O, 04 05, 06,
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EL BANYO KURULAMA SULU KABARCIKLIKLARI YARA NEMLENDIRICI
YIKAMA ZAMANI HAVLUSU PATLATMA BAKIMI KREM/YAG
Sayfa 2’deki 10 ila 15 dakika Temiz bir havluyla Sayfa 6 veya 7’deki Sayfa 6 veya 7’deki Kasintlyi azaltmak igin cilde
talimatlan izleyin hafifce dokunarak talimatlari izleyin talimatlar izleyin uygulayin. Acik yaralara
kurulayin uygulamayin
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15 litre temiz ilik su 30 ml normal camasir suyu (%2.1) iyice kanstirin Sicakligi kontrol edin 10 ila 15 dakika. Banyo Kasinti ve tahrigi 6nlemek
koyun ekleyin. Olgmek icin tek kullanimlik (ihk olmal) sirasinda bandajlarin icin cildi banyodan sonra
bir sirnga kullanin ¢ikariimasi daha kolaydir temiz suyla durulayin.
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Bandajlarin banyoda Banyoda otururken Deri ile dogrudan Haftada 2 kez banyo Odanin iyi 1 yasin altindaki Bu suyu icmeyin! Gozler ile
cikariimasi daha kaymamak icin kivetin temasi 6nlemek icin (en fazla) havalandiridigindan bebeklere camasir Cocuklardan uzak temasindan
kolaydir tabanina ve yanlarina suyu banyo stingerinin emin olun suyu banyosu tutun! sakinin!
temiz havlu(lar) serin Uzerine dokun yaptirmayin

daha fazla bilgi: www.debra-international.org EB Without Borders: ebwb@debra-international.org

EB hastalari i¢in hazirlanmis bu grafikli bilgilendirme kitapgiginda yer alan bilgiler, 6zel bir tedavi segenegdini gdstermez veya bir tibbi bakim standardi olarak
kullaniimaz. Kisisel farkliliklari ve bireysel kosullar dikkate almak daha uygun olabilir. Bu kitapcigi kullananlarin, bagimsiz kaynaklara basvurarak kitapcigin
icerdigi bilgilerin dogru oldugunu dogrulamalari énemle tavsiye edilir. Bu EB grafikli bilgilendirme kitapcigini gelistirme grubu, icerikteki bilgilerin dogru ve
. . . glincel olmasini saglamak igin biiylk ¢aba gdstermistir. Gelistirme grubu ve Uluslararasi DEBRA dernegi herhangi bir hatadan, yanlis olarak algilanabilecek
DEBRA INTERNATIONAL SAGLIKLI VUCUT VE DERI bilgilerden veya bu kitapgikta ayrintilari verilen herhangi bir tavsiye, fikir, veya énerinin basarisindan dolayi sorumiuluk kabul etmemektedir.




YARA BAKIMI - YOZEYSEL YARALAR
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SARGININ BANYO SULU KABARGIKLIKLARI BIRINCI KATMAN NEMLENDIRICI BANDAJ
ACILMASI ZAMANI PATLATMA BANDAJLAMA KREM/YAG FILESI
Giysileri, bandajlarn ve Sayfa 4 veya 5’teki Kabarciklari bulun, delin Yaralari korumak ve nemli Kasintiyr azaltmak icin Sargiyi yerinde tutmak icin
sarglyl gok yavasga c¢ikarin talimatlar uygulayin ve bosaltin. Talimatlar tutmak igin yapigskan olmayan deriye uygulayin. Acik bandaj filesi kullanin. Bant
asagidadir sargl bezleri kullanin yaralara uygulamayin kullanmayin!

Daha buyik kabarciklar = daha buytk yaralar! Bir kabarcigi gorir gérmez patlatin. Kalintilarin/éli dokunun temizlenmesi ve
cikariimasi, yaralardaki bakterileri azaltmaya ve yara iyilesmesini desteklemeye yardimci olur

: SIRINGA @ :
i WeESH KABARCIK i
i I DERI YOZEYi i
. Sargi degistirme siirelerini daha kisa tutmak Sivinin bosaltiimasinda giris Siviyi disari atmak icin kabarcik Yarayi korumak icin kabarcigin Acik yaranin etrafindaki |
; icin tim pansuman malzemelerini uygun ve ¢ikis deligi olusturmak Uzerine yumusak ve temiz bir Ust kismi yaranin Uzerinde OlU deriyi uzaklastirin ;
! boyutlarda ve miktarlarda énceden hazirlayin icin temiz bir igne kullanin bez serin ve hafif baski yapin birakilmalidir (kaldirimamalidir) !

A ONEMLI!
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Sirekli strtinmeye Cok sicak Ayaklardaki kabarciklarin Makaslari sabunlu su Girig ve c¢ikis deligi Savas veya dogal Yara enfekte olmussa
maruz kalabilen Ulkelerdeki bazi kurumasina yardimci olmak ile yikayin ve alkol bazli olusturmak icin siringa afetler gibi olaganustu antimikrobiyal krem
bélgelerde koruyucu insanlar bandaj ve surtinmeyi azaltmak i¢in bir Grtinle ylzeyini ovun. ignesi yerine sivri uglu durumlarda, sayfa 11 kullanilabilir. Ama
bandajlar kullanin kullanmamay misir nisastasi kullanilabilir. Aletler sadece kisiye 6zel olmayan bir makas ve 12’de siralanan her zaman dnce
tercih etmektedir Bebeklerde, bebek bezinin kullanilmalidir kullanilabilir secgenekleri uygulayin. doktorunuza danisin

(4

baglandigi alanda kullanmayin

daha fazla bilgi: www.debra-international.org EB Without Borders: ebwb@debra-international.org

EB hastalari i¢in hazirlanmis bu grafikli bilgilendirme kitap¢iginda yer alan bilgiler, 6zel bir tedavi segenegdini gdstermez veya bir tibbi bakim standardi olarak

kullanilmaz. Kisisel farkliliklari ve bireysel kosullari dikkate almak daha uygun olabilir. Bu kitap¢igi kullananlarin, bagimsiz kaynaklara basvurarak kitap¢igin

icerdi@i bilgilerin dogru oldugunu dogrulamalari énemle tavsiye edilir. Bu EB grafikli bilgilendirme kitapg¢igini gelistirme grubu, igerikteki bilgilerin dogru ve

glincel olmasini saglamak igin buylik caba géstermistir. Gelistirme grubu ve Uluslararasi DEBRA dernegi herhangi bir hatadan, yanlis olarak algilanabilecek . .. )

bilgilerden veya bu kitapgikta ayrintilari verilen herhangi bir tavsiye, fikir, veya énerinin bagarisindan dolayr sorumluluk kabul etmemektedir. SAGLIKLI VUCUT VE DERI DEBRA INTERNATIONAL




YARA BAKIMI - ORTA YUKSEK AKINTILI
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SARGILARI BANYO SULU KABARGIKLIKLARI BIRINCI KATMAN IKINCI KATMAN NEMLENDIRICI BANDAJ
CIKARMA ZAMANI PATLATMA BANDAJLAMA BANDAJLAMA KREM/YAG FILESI
Giysileri, bandajlar ve Sayfa 4 veya Kabarciklari bulun, Yaralar korumak ve nemli Emici sargilar yaradaki Kasintiyr azaltmak igin Sarglyi yerinde tutmak
sargilarl yavascga cikarin 5’teki talimatlan delin ve bosaltin. tutmak icin yapigkan sivlyl emer, tampon ve cilde uygulayin. Acik icin bandaj filesi kullanin.
uygulayin Talimatlar asagidadir olmayan sargilar kullanin koruma saglar yaralara uygulamayin Bant kullanmayin!

Daha buylk kabarciklar = daha buylUk yaralar! Bir kabarcigr gérir gérmez patlatin. Kalintilarin/éli dokunun ¢ikariimasi ve
temizlenmesi, yaralardaki bakterilerin azaltiimasina yardimci olur ve yara iyilesmesini destekler

Sargi degistirme suresini daha kisa tutmak
icin tim pansuman malzemelerini uygun
boyut ve miktarlarda énceden hazirlayin

Siviyl gcikarmada giris ¢ikis
deligi olusturmak icin temiz
bir igne kullanin

Siviyl disar atmak icin kabarcik
Uzerine yumusak ve temiz bir
bez serin ve hafif baski yapin

IESI KABARCIK @
[D>—=r— 9 &
DERI YUZEYI

Yaray! korumak icin kabarcigin
Ust kismi yaranin Uizerinde
birakilmalidir (kaldirimamalidir)

Acik yaranin etrafindaki
OlU deriyi uzaklastirin

b 44

Cok sicak ulkelerdeki
bazi insanlar bandaj
kullanmamayi tercih

etmektedir

Makaslari sabunlu su ile yikayin

ve alkol bazli bir Grtinle ytzeyini

ovun. Aletler sadece kisiye 6zel
kullaniimalidir

Giris ve cikis deligi
olusturmak icin siringa ignesi
yerine sivri uclu olmayan bir

makas kullanilabilir

Savas veya dogal afetler
gibi olaganusti durumlarda,
sayfa 11 ve 12’de siralanan

secenekleri uygulayin

Yara enfekte olmussa
antimikrobiyal krem
kullanilabilir. Ama her zaman
oénce doktorunuza danisin

Siddetli resesif distrofik EB
(siddetli RDEB) tanisi olan kisilerde
YHK gelisme riski ytksektir. YHK
belirtileri icin sayfa 9’a bakin

DEBRA INTERNATIONAL

SAGLIKLI VUCUT VE DERI

daha fazla bilgi: www.debra-international.org EB Without Borders: ebwb@debra-international.org

EB hastalari i¢in hazirlanmis bu grafikli bilgilendirme kitapgiginda yer alan bilgiler, 6zel bir tedavi segenegdini gdstermez veya bir tibbi bakim standardi olarak
kullaniimaz. Kisisel farkliliklari ve bireysel kosullar dikkate almak daha uygun olabilir. Bu kitapcigi kullananlarin, bagimsiz kaynaklara basvurarak kitapcigin
icerdigi bilgilerin dogru oldugunu dogrulamalari énemle tavsiye edilir. Bu EB grafikli bilgilendirme kitapcigini gelistirme grubu, icerikteki bilgilerin dogru ve
glincel olmasini saglamak igin biiylk ¢aba gdstermistir. Gelistirme grubu ve Uluslararasi DEBRA dernegi herhangi bir hatadan, yanlis olarak algilanabilecek
bilgilerden veya bu kitapgikta ayrintilari verilen herhangi bir tavsiye, fikir, veya 6nerinin basarisindan dolayi sorumluluk kabul etmemektedir.



YARA BAKIMI - ENFEKTE YARALAR
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BANYO SULU KABARCIKLIKLARI  ANTIMIKROBIiYAL  BIRiNCi KATMAN iKINCi KATMAN  NEMLENDIRCi BANDAJ FiLESi
ZAMANI PATLATMA KREM BANDAJLAMA BANDAJLAMA KREM/YAG
15 litre 1lik suyu 30 ml camagir suyu Sayfa 6 veya 7’deki Enfekte yaralara Yaralari korumak ve Emici sargilar Kasintlyr azaltmak Sargly! yerinde
(%2.1) ve tuz (135 g) ile karistirin talimatlar izleyin antimikrobiyal kremi nemli tutmak igin yaradaki siviyl icin cilde uygulayin. tutmak icin bandaj
ve yara enfeksiyonu kontrol altina uygulayin yapiskan olmayan emer, tampon ve Acik yaralara filesi kullanin. Bant
alinana kadar her gun yarayi yikayin sargilar kullanin koruma saglar uygulamayin kullanmayin!
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DERI ENFEKSIYONUNUN
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Kizariklik ve 1si artigl Sivi artisi Sisme Kotu Koku iyilesmeyen yaralar veya Artan agri
yaranin yarilip aciimasi
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Bas dénmesi

r
Enfeksiyon belirtileri Yara enfekte oldugunda Agr kontroll Takip \ /‘ A
3-4 glnden fazla antimikrobiyal krem
devam ederse doktora kullanilabilir. Her zaman Kalp hizinda artig Hizli nefes alip verme Bulanti/kusma

gidin once doktorunuza danisin

daha fazla bilgi: www.debra-international.org EB Without Borders: ebwb@debra-international.org

EB hastalari i¢in hazirlanmis bu grafikli bilgilendirme kitap¢iginda yer alan bilgiler, 6zel bir tedavi segenegdini gdstermez veya bir tibbi bakim standardi olarak

kullanilmaz. Kisisel farkliliklari ve bireysel kosullari dikkate almak daha uygun olabilir. Bu kitap¢igi kullananlarin, bagimsiz kaynaklara basvurarak kitap¢igin

icerdi@i bilgilerin dogru oldugunu dogrulamalari énemle tavsiye edilir. Bu EB grafikli bilgilendirme kitapg¢igini gelistirme grubu, igerikteki bilgilerin dogru ve

glincel olmasini saglamak igin buylik caba géstermistir. Gelistirme grubu ve Uluslararasi DEBRA dernegi herhangi bir hatadan, yanlis olarak algilanabilecek . .. )

bilgilerden veya bu kitapgikta ayrintilari verilen herhangi bir tavsiye, fikir, veya énerinin bagarisindan dolayr sorumluluk kabul etmemektedir. SAGLIKLI VUCUT VE DERI DEBRA INTERNATIONAL




YASSI HUCRELI KANSER (YHK) BELIRTILERI

Siddetli resesif distrofik EB (siddetli RDEB) tanisi olan kisiler icin YHK (cilt kanseri) gelisme riski yuksektir. Diger tani gruplari i¢in (baskin distrofik EB, intermediate RDEB, RDEB inversa, pretibial
distrofik EB, EB pruriginosa, intermediate junctional EB ve Kindler EB), risk o kadar ylksek degildir, YHK ortaya ciksa da genellikle o kadar erken ortaya ¢gikmaz. Bu disuk riskli gruplar igin klinik

tarama genellikle 20 yasinda baslamali ve her 6-12 ayda bir yapilmalidir.

Siddetli RDEB’li kisilerde Siddetli RDEB'li kisiler 10 YHK acisindan klinik olarak Klinik tarama mumkunse bir YHK tanisi konulmasini
YHK gelisme riski yuksektir yasindan itibaren her 3-6 stipheli deri bélgelerinden, dermatolog ve/veya EB yara muteakiben taramalar 3
ayda bir tam deri muayenesi histolojik degerlendirme deneyimi olan uzman hemsire ayda bir yapilmalidir
olmalidir icin, biyopsi yapilmalidir tarafindan yapilmaldir

YASSI HUCRELi KANSER (YHK)

Siddetli RDEB’li kisiler deri kanseri belirtileri agisindan kontrol i¢in dlizenli olarak doktora gitmelidir.

Q.ﬂ

Normal EB yaralarindan daha uzun Hizli blytyen bir yara, ézellikle bol Normal EB yaralarina gére
suren, iyilesmeyen bir yara (6rnegin granilasyonlu dokuya benzeyen normal farkll hissi olan bir yara (6rnegin
4 hafta veya daha fazla) cilt dokusundan ylksek gelismis bir yara karincalanma veya artan agr)

daha fazla bilgi: www.debra-international.org EB Without Borders: ebwb@debra-international.org

EB hastalari i¢in hazirlanmis bu grafikli bilgilendirme kitapgiginda yer alan bilgiler, 6zel bir tedavi segenegdini gdstermez veya bir tibbi bakim standardi olarak
kullaniimaz. Kisisel farkliliklari ve bireysel kosullar dikkate almak daha uygun olabilir. Bu kitapcigi kullananlarin, bagimsiz kaynaklara basvurarak kitapcigin
icerdigi bilgilerin dogru oldugunu dogrulamalari énemle tavsiye edilir. Bu EB grafikli bilgilendirme kitapcigini gelistirme grubu, icerikteki bilgilerin dogru ve
. . . glincel olmasini saglamak igin biiylk ¢aba gdstermistir. Gelistirme grubu ve Uluslararasi DEBRA dernegi herhangi bir hatadan, yanlis olarak algilanabilecek
DEBRA INTERNATIONAL SAGLIKLI VUCUT VE DERI bilgilerden veya bu kitapgikta ayrintilari verilen herhangi bir tavsiye, fikir, veya énerinin basarisindan dolayi sorumiuluk kabul etmemektedir.




AYAKKABI VE TIRNAK BAKIMI

AYAK VE EL PARMAKLARINDA
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5 litre temiz ilik suya 2 yemek Tirnaklari tuzlu 1lik suya Tirnak ytzeylerini tirnak térpusu ile Yetiskinler ve kalin tirnaklar icin = gtinluk
kasigi tuz (45 g) ekleyin batirarak yumusatin torpuleyin ve tirnaklar dimdiz kesin Cocuklar icin = haftada bir kez
6 mm
o *
AR
Cikintih noktalar ? ? O @@
Ayak tarak kemiginin bas kisimlari —>
Ayak tabaninda tarak kemiginin En uzun ayak parmaginin Bagcik, cirt cirt veya tokali Ayak topugu ayakkabinin ideal olani, ayakkabinin adim
parmaklara yakin kisimlarindaki ve 6nlnde en az 6 mm bosluk ayakkabi stilleri ayaga uyumu artirir icinde yukari ve asagi biciminin tim taban ve topuk
kenarlarindaki bombelikler bullerin en ¢ok olmalidir kaymamalidir bolgesi boyunca uzanmasidir

olustugu noktalardir

@.:;

%

Ayagin ayakkabi icine tam yerlesmesi icin Ici koyun derisi ile kaplanis ayakkabilar Yaz i¢in ayaklarin nefes Saglik calisanlar ve EB’li kisiler, asirn nemi kontrol
yeterli genislik olmalidir; baski noktalar carpmalara karsi koruyucu yastik gorevi almasina izin veren altina almak ve slrtiinmeyi azaltmak icin ayak
olmamalidir gorebilirler. Ancak ayakkabi icerisinde agiri ayakkabilar segin tabanlarinda ve ayak parmaklari arasinda misir
sicakliga da yola acabilecekleri akilda tutulmahdir nisastasi kullanmanin fayda sagladigini bildirmiglerdir
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YARA BAKIMI - OLAGANUSTU DURUMLAR

A ON EMLi| Asagida verilen alisiimadik yara bakimi segenekleri sadece savas veya dogal afetler gibi istisnai veya olaganUstt durumlarda kullaniimalidir. Diger tim durumlar igin lUtfen
® Deri ve Yara Bakimi kilavuzlarinda kullanilan malzemeleri takip edin
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i BANDAJLAMA Yaray! temiz ve nemli Acik yaralara veya zarar Antimikrobiyal krem Koruma icin iki streg film  Olasi asiri isinmaya  Yapismayi énlemek igin |
. tutar, bu da agriyi gbérmemis deri Uzerine uygulayin. Her zaman katmani arasinda dolgu dikkat edin glnlik olarak degistirin |
! azaltmaya yardimci olur koyun. Cok siki sarmayin  6nce doktorunuza danisin kullanin !
e SIGARA KAGIDI 5
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. BANDAJLAMA Acik yaralarin Uzerine Banyo yaparken sigara kagidinin Yapigmasini 6nlemek ; KREM/YAG

! koyulur kendiliginden gikmasini saglayin icin gunluk olarak .

! veya c¢ikarmak icin su kullanin degistirin !

: ; Zeytinyaginin iltihap dagrtici
i i ozelliklere sahip oldugu

: X bilinmektedir

: e Y !

: e vASELINE| > |

i BANDAJLAMA MUz Muz yapraklarini sicak suyla Kullanmadan énce sivi Sirtlarinda daha fazla yara olan |

| YAPRAGI temizleyin parafini veya vazelini bebekleri Gzerine yatirmak i¢cin |

! yapraga surin althk olarak kullanilabilir !

E e e e . Hindistancevizi yagi
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kullaniimaz. Kisisel farkliliklari ve bireysel kosullar dikkate almak daha uygun olabilir. Bu kitapcigi kullananlarin, bagimsiz kaynaklara basvurarak kitapcigin
icerdigi bilgilerin dogru oldugunu dogrulamalari énemle tavsiye edilir. Bu EB grafikli bilgilendirme kitapcigini gelistirme grubu, icerikteki bilgilerin dogru ve
. . . glincel olmasini saglamak igin biiylk ¢aba gdstermistir. Gelistirme grubu ve Uluslararasi DEBRA dernegi herhangi bir hatadan, yanlis olarak algilanabilecek
DEBRA INTERNATIONAL SAGLIKLI VUCUT VE DERI bilgilerden veya bu kitapgikta ayrintilari verilen herhangi bir tavsiye, fikir, veya énerinin basarisindan dolayi sorumiuluk kabul etmemektedir.




YARA BAKIMI - OLAGANUSTU KO

A 6NEMLi| Asagidaki alisiimadik yara bakimi segenekleri sadece savas veya dogal afetler gibi istisnai veya olaganUstt durumlarda kullaniimalidir. Diger tim durumlar igin Iitfen Cilt
® ve Yara Bakimi kilavuzlarinda kullanilan malzemeleri takip edin

GAZLI BEZ
s3s8ss 835858 n ,bl (EEEEEEE|
338330 530000 |
e } VASELINE
BANDAJLAMA Acik yaralara veya Yagli bir yumusatici Yapismayi énlemek
zarar gérmemis cilt kullanarak serin icin glnluk olarak
Uzerine koyun degistirin
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VAZELIN VE VAZELIN & IPUGLARI

Hindistan’da EB’li insanlarla calisma Makasi temizlemek icin alkol
deneyimi olan bazi saglk calisanlari, bazl bir Griin alamiyorsaniz,
vazelini balik kollajeninden elde edilen asagidaki ydontemi izleyin:
kollajen parcaciklar ile karistirmanin
yararli oldugunu fark etmislerdir.

Vazelin, bariyer olusturan urinler sinifindandir, bu nedenle strtiinmeyi de 6nler. Hem yagl bir merhem
oldugundan, yaralari nemli tutar ki bu yaralarin iyilesmesine icin gereklidir.

& e &

Ezilmis bu karnisim dogrudan yaralara
uygulanabilir. Bu karigim yaranin iyice
iyilesmesine yardimci olmak igin ince bir
zar tabakasi olusturacaktir.

L

VASELINE VASELINE
Al

Gerekli miktar almak icin Kremi kirleteceginden, Vazelini ylz, kulak Vazelini sik sik kirlenen = Makasi tekrar kullanabilmek

temiz bir kasik kullanin kreme parmaklarinizla ve boyun gibi sargi ve sargl yapllamayan <“<3 icin 15 dakika kaynatin. Bu

ve temiz bir tabaga veya dokunmayin yapmanin zor oldugu bdlgelere uygulayin. VASELINE = sadece Kisisel kullanim icin
kagida koyun bdlgelere uygulayin. 8 gecerlidir

Vazelin Balik kollajeni

________________________________________________________________________________________________________________________________________________________
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SIMGE ANAHTARI
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EB grafikli bilgilendirme Dus baghigini Banyoda belirtilenden daha Banyonuz yoksa, Banyonuz yoksa, temiz gazli bezi Kullaniimayan Bu simge,
kitapciklarini dogrudan cilde uzun sure kalmayin. Hicreler sisme havuz banyo suyu karisiminda islatin ve en az sargilari YAPMAMANIZ
kullanmadan énce dogru tutmayin su alabilir ve daha sonra digari kullanabilirsiniz. 15 dakika boyunca yaralarin tizerinde kullanilana gereken seyler
doktorunuza veya EB ¢cUnkul bu aci sizarak sarglyi 1slatabilir. Tuz Kullanimdan sonra birakin. Gazli bezin kurumasina kadar temiz bir konusunda énemli
alaninda uzman saglik verici olabilir banyolar bunu énlemeye iyice temizlenmelidir izin vermeyin. Banyo suyu karigimi kapta saklayin bilgiler verir
calisanlarina danisin yardimci olur secenekleri icin sayfa 4 ve 5’e bakiniz.

_______________________________________________________________________________________________________________

GAMASIR suvu 15 litre 1ik suyu ¢amasgir suyu ile karistirn. Her bir derisim i¢in camasir suyu miktarini
asagidaki talimatlarda gérebilirsiniz. Olgcmek igin tek kullanimlik bir siringa kullanin.

Tekrar kullanacaksaniz, etiketleyin ve sonra kullanmak Uizere, cocuklarin ulasamayacagi

o ‘ 6 : bir yerde saklayin.

op \\‘ : - -
oo | i i o5m°

Daha fazla bilgi icin Klinik ~ Yemek kasigi boyutlari ! 19.5 mi

g 110

Uygulama Kilavuzlarinin degisebilir. Bir yemek 4.2%
(KUK’lar) hasta kasigl = 22.5 g (tuz)
versiyonlarini okuyun 15L %2.1’lik icin her bir litre suya 2 % 3.71’lik icin her bir litre suya % 4.2’lik icin her bir litre suya
ml ekleyin. 15 L = 30 ml 1.3 ml ekleyin. 15 L =19.5 ml 1 ml ekleyin. 15 L =15 ml
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DiéER EB GRAFiKLi BiLGiLENDiRME EB’nin bakim igin multidisipliner bir ekibe ihtiyac duyulmaktadir. Tek basina yara tedavisi etkili degildir,

beraberinde saglikli bir diyet ve diger konular hakkinda da bilgi sahibi olmak gerekir. EB’li yasamla bas

etmenizde yardimci olmak i¢in olusturdugumuz diger grafikli bilgilendirme kitapgiklarini kontrol edin.
Dengeli yasam ve Yeni dogmus bir Saglikh viicut Saglikl yeme aliskanhgi Saglikl zihin Hamilelik ve Aktif ve hareketli EB nedir?

sosyal yasam bebegin bakimi ve cilt ve beslenme ve kontrol dogum kalma |

___________________________________________________________________________________________________________________________________________________________
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kullaniimaz. Kisisel farkliliklari ve bireysel kosullar dikkate almak daha uygun olabilir. Bu kitapcigi kullananlarin, bagimsiz kaynaklara basvurarak kitapcigin
icerdigi bilgilerin dogru oldugunu dogrulamalari énemle tavsiye edilir. Bu EB grafikli bilgilendirme kitapcigini gelistirme grubu, icerikteki bilgilerin dogru ve
. . . glincel olmasini saglamak igin biiylk ¢aba gdstermistir. Gelistirme grubu ve Uluslararasi DEBRA dernegi herhangi bir hatadan, yanlis olarak algilanabilecek
DEBRA INTERNATIONAL SAGLIKLI VUCUT VE DERI bilgilerden veya bu kitapgikta ayrintilari verilen herhangi bir tavsiye, fikir, veya énerinin basarisindan dolayi sorumiuluk kabul etmemektedir.




ILETISIM BILGILERI

DEBRA

Uluslararasi DEBRA dernegi, epidermolizis biilloza (EB) (kelebek hastaligi) olarak adlandirilan
ve nadir goérllen genetik derinin billéz hastaligi durumundan etkilenen kigiler icin calisan
ulusal gruplarin olusturdugu bir agin diinya capindaki semsiye kurulusudur. llk DEBRA grubu
40 yil 6nce kurulmustur; su anda dinya ¢apinda 50°den fazla tlkede DEBRA gruplar vardir.

www.debra-international.org
office@debra-international.org

Sinir Tanimayan EB, Uluslararasi DEBRA dernegi’nin énemli bir girisimidir. Bu girisimin
misyonu, onlar destekleyecek DEBRA kurulusunun olmadigi Ulkelerdeki hastalara, ailelere
ve doktorlara yardim etmek ve yeni gruplarin olusmasina ve gelismesine yardimci olmaktir.

ebwb@debra-international.org

EB GRAFiKLi BiLGiLENDiRME KiTAPGIKI_ARI Yeni Zelanda’daki DEBRA Uluslararasi Kongresi (2017) Fotograf: © Silver Ducl.(

EB infografiklerinin size nasil yardimci oldugunu degerlendirmede, Uluslararasi DEBRA
dernegi’ne yardimci olun. Gorus ve 6nerilerinizi sunmak i¢in anketi doldurun.

https://surveyhero.com/c/EBinfographics
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DEBRA INTERNATIONAL
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DEBRA INTERNATIONAL




‘ ]narasn DEBRA Dernegi’'ne katilin |

EB’Li HASTALAR iGiN DUNYANIN ONCU, DANISMANLIK VE DESTEK AGl

ULUSLARARASI DEBRA DERNEGI AVUSTURYA’DA KAYITLI BiR DERNEKTIR (ZVR 932762489)
@ www.debra-international.org

@ office@debra-international.org

@ @DEBRAInternational

deg?ra

International.
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