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UPUTE ZA RAD FIZIOTERAPEUTIMA |
VJEZBE ZA 0SOBE OBOLJELE OD BULOZNE
EPIDERMOLIZE

Ova knjizica napisana je jer smo zeljeli ukazati na vaznost redovitog
vjezbanja i aktivnosti oboljelih od bulozne epidermolize. Knjizica je
namijenjena fizioterapeutima, radnim terapeutima, roditeljima i prije
svega - nasim leptirima.

“Cjelovita vjesha na slobodnom zraku, pod sirokim nebom, najbolji je
lijek za tijelo i duh .”
- Sarah Louise Arnold

Bulozna epidermoliza naziv je skupine nasljednih bolesti koze ¢ija obiljezja
su preosjetljivost koze i stvaranje mjehura i nakon neke beznacajne
traume, primjerice kad je koza izlozena trljanju.

Tri su osnovna tipa bulozne epidermolize:
1. Simplex oblik

2. Junkcijski oblik

3. Distrofi¢ni oblik

Upute koje slijede prije svega preporucuju se djetetu koji ima distroficni
oblik bulozne epdiermolize. Kod distroficnog oblika bulozne epidermolize
savjet stru¢njaka je potrebniji.

Vecina ljudi svakodnevno pomice zglobove i ne osjec¢a bol, osim ako nisu
povrijedeni. Kod bulozne epidermolize karakteristi¢no je Sto su mjehuri
smjesSteni blizu zglobova ili na zglobovima, $to prije svega onemogucava
kretanje. Distrofi¢ni oblik bulozne epidermolize ima puno viSe rana i
oziljaka. Stvaranje rana i mjehura uzrokuje ukocenost zglobova, stoga je
vazno za sprijecavanje trajne nepokretnosti gibanje zglobova u podrucju
mjehura. Nase voljene pokusavamo zastititi od ranjavanja, prije svega jer
je koza osjetljiva. No, to moramo raditi odgovorno. Najteze je roditeljima
koji zbog specificnosti bolesti, svoju djecu zele zastiti od povreda vise
nego je potrebno. Djecu ne smijemo stavljati pod stakleno zvono nego im
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treba omogucditi slobodu normalnog razvoja i ucenja, kako bi se osjecali
razvnopravni sa svojim vrsnjacima. Takav pristup pomaze im u mobilnosti,
sjedenju, puzanju, hodanju i svim ostalim aktivnostima u zivotu.
Informaciju o njezi distroficnog oblika epidermolize osmislile su struc¢ne
osobe koje su upoznate sa stanjem same bolesti i koji vam zZele pomo¢i u
pronalasku najboljeg nacina kako se sigurno brinuti za dijete. Osnovno
pravilo koje treba nauciti je podizanje te nosenje djeteta. Dijete se treba
njezno primiti iza glave, leda ili koljena jer ¢e se tako izbjec¢i podizanje
ispod pazuhakojim pospjesujete stvaranje rana i mjehura. Roditelj najbolje
poznaje svoje dijete, a i ponajvise je upoznat sa osjetljivos¢u pojedinih
djelova tijela vaseg djeteta.Takoder je potrebnosavjetovati druge kako
da drze vase dijete. Strucne osobe takoder treba podsjetiti i one trebaju
prihvatiti vas savjet.

Ne savjetuje se da bebe spavaju potrbuske jer se u kombinaciji s ostalim
faktorima moze povecati mogucénost smrti u kolijevci. To nije lo$ polozaj
jer su mnogi od nas naucili vjestine pokreta lezec¢i na trbuhu. Taj polozaj
pomaze u prevenciji razvijanja zategnutosti bokova i koljena. Svoje dijete
treba poticati da svaki dan lezi potrbuske jer je to dobra navika i moze
mu pomoc¢i u buduénosti. Starija djeca usvojit ¢e ovaj polozaj prilikom
gledanja televizije, ¢itanja ili spavanja.

KONTRAKTURE

Neki pacijenti oboljeli od distroficnog oblika bulozne epidermolize
razvijaju ukocenost zglobova kao rezultat mjehura, oziljakailoSeg drzanja.
Ako se dopusti razvoj ukocenosti, koza, misi¢i te ostalo mekano tkivo
skracuju se oko odredenog zgloba pa on s vremenom moze izgubiti svoju
pokretljivost. Ako se to nastavi stanje se moze pogorsati i u potpunosti
moze onemoguciti dijete u odredenim aktivnostima. Primjetite li da vase
dijete ne moze pokretati bilo koji od zglobova trebalo bi ga poticati da
pokrece zglob do granica svojih moguénosti. Potrebno je redovito poticati
na pokretanje zgloba te traziti dijete da svaki put pokrece zglob Sto vise
moze. Upornost ¢e omogucditi brzi povratak zgloba u normalu izbjegavajuéi
pritom daljnje kontrakture. Ukoliko je jedan od zglobova ukocen ili je koza
pored zgloba bolna potrebno je odmah reagirati i zapoceti s jednostavnim
vjezbama Kkoje su prikazane u nastavku. Ova brosura Koristi se na nacin
da se biraju vjezbe za odredeno problemati¢cno podrucje dok ne bude
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bolje. Obavezno je i kontaktirati svog fizioterapeuta, radnog terapeuta
ili lije¢nika o promjenama. Fizioterapeuti su najkompetentiji za pracenje
napretka i prilagodbe kuénog programa za potrebe djeteta i pruzanje
odredenih savjeta po potrebi.

SAVJETI ZA IZVODENJE VJEZBI

Ukoliko primijetite malu ukocenost bilo bi dobro odmah zapoceti viezbe.
Privremenu zategnutost moze uzrokovati mjehur koji se nalazi u podrucju
ili u blizini zgloba. Potrebno je navrijeme sprijeciti ukocenost/zategnutost
zgloba kako ona ne bi postala stalna. Vjezbe bi trebalo izvoditi nekoliko
puta na dan. Ako nema ukocenosti djetetu je potrebno dozvoliti uobicajene
aktivnosti jer ¢e mu to pomoci. Kod dojencadi i male djece vjezbanje koje
je pravilno i to¢no nije uvijek moguce izvoditi, stoga je preporucljivod da
se vjezbe provode kroz igru.

Svaku vjezbu u nastavku potrebno je ponoviti deset puta.

VJEZBA ZA USTA | JEZIK

Vjezbe za usta i jezik cCesto su zanemarene. Potrebno je da budu dio
svakodnevne rutine, ¢ak i ako nema postojeceg problema. Vjezbe ¢e prije
svega pomoc¢i u napretku rastezanja usta i fiksacije jezika.

Vjezbe je potrebno raditi uz svakodnevnu higijenu i njegu zuba.

Viezha 2.
Otvorite usta sto je vise moguce, koristeci
prste za njezno rastezanje rubova.




Viezbe 4.

Otvorite usta, stavite palceve ispod
gornje celjusti, a kaziprste na donje zube.
Njezno rastezite usta. Viezbu ponovite
desel puta.

Viezba 6.
Micite obroama. Ponovite vjezhu deset

puta.

Viezbe 3.
Otvorile usta najvise sto je moguce kako
biste formirali slovo ,0% i izgovarajte

slovo ,, 0"
Ove su vjezhe vazne kako bi odrzale usne

gipkima i olaksale posjete zubaru.

Viezha 5.

Gurajte celjust prema dolje opiruci se
rukama. Smijesite se.

Viezbu ponovite deset puta.




VJEZBE ZA VRAT

Ukoliko se javi ukocenost vrata, jednostavne vjezbe poput ovih u
nastavku mogu to sprijeciti.

Viezba 1.
Okrenite glavu desno do kraja, zatim
lijevo, ne pomicuci ramenima.

Viezha 2.
1. Glavu pomicite naprijed te ju vratite 2. Desnu stranu lica primicite desnom
ponovno u normalan polozaj. Viezhu ramenu. Ponovite postupak s lijevom
radite polako te pritom duboko disite. stranom.

Svaku viezbu ponovite deset puta.




VJEZBE ZA RAMENA

Odijevanje moze uzrokovati mjehure i pomicanje zavoja koje je tesko
zadrzati na mjestu. Djeca cesto izbjegavaju podizanje ruku zbog trljanja
koze. Izbjegavanje podizanja ruku moze voditi u dugotrajnu ukoc¢enost.

Viezha 1. Viezha 2.
Ruke prvo podignite u visini ramena, a Podignite ruke ispred tijela i ispruzite ih
zatim ih podignite visoko prema gore. u laktovima iznad glave.

Radite viezbu kao sto je prikazano na
slici i ponovite ju deset puta.

VJEZBA ZA LAKTOVE

Laktove je ponekad tesko potpuno rastegnuti ili dlanove okrenuti prema
gore. Sljedecu vjezbu takoder ponovite deset puta.

Viezha 1.

Savijte laktove i prstima dodirujte ra-
mena, a zatim rastegnite ruke dlanovima
prema gore. Provjerite mozele li polpu-
no, gore i dolje, pomicati zglobove ruke.
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VJEZBE ZA RUKE

Kod osoba s distrofi¢nim oblikom problemi se javljaju u zglobovima ruku
i prstiju. Potrebno je redovito provjeravati ispravnost prstiju djeteta.
Provjera se radi na ravnoj podlozi. Ukoliko su prsti skloni deformaciji, ili
su ve¢ takvi, potrebno je zapoceti dnevnu vjezbu jer u ovom stanju prsti
pocinju sraStavati. Vjezbe nece sprijeciti srastavanje prstiju, ali ¢e u tom
sluc¢aju zavoji pomod¢i. Za pitanja oko zavoja, budite slobodni obratiti se
zdravstvenom edukatoru.

Svaku sljedecu vjezbu potrebno je ponoviti deset puta.

Viezha 1.

Rasirite prste postupno, zatim u cijelosti.
Provjerite jesu li ispravijeni na radnoj
povrsini. Ponavljajte vjezbu deset puta.

Viezha 2.
Razmaknite palac od dlana i vjezbu
ponovite desel puta.



VJEZBE ZA KUKOVE

Kukovi su ¢esto ukoceni, posebno ako dijete ve¢inu vremena sjedi.
Lezanje potrbuske svaki dan pomaze u rastezanju (sve dok je dijete para-
lelno s krevetom ili podom i ne izvrée tijelo ).

Viezha 1.

Lezite potrbuske, ispruzite ruke. Podig-
nite desnu nogu prema gore. A zatim
postupak ponovite s lijevom nogom.

Viezha 2.

Druga mogucnost je vjezhanje iz stojeceg
polozaja. Oslonite ruke na naslon stolca
te podizite lijevu pa desnu nogu.

VJEZBE ZA KOLJENA

Vjezbe koljena ne bi se smjele zapustiti jer se tako moze izgubiti njihova
fleksibilnost. Ako se vjezbe zapuste na duze razdoblje to moze rezultirati
potpunom nemogucno$cu rastezanja.

Sljedece vjezbe potrebno je ponoviti deset puta.

Viezha 1.

Legnite na leda. Zategnile misice i
dignite stopala prema gore. U sebi brojile
polako do pet. A nakon toga ponovite

postupak deset pula. _’
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Viezha 2. t

Zategnite koljeno i stopala. Podignite

nogu u zrak, a nakon toga je spustite.

Postupak pritom ponovite drugom no-

gom. Nemojte nikada podizati obje noge

zajedno zhog problema koji mogu nastati

na kraljeznici. \ v

Viezhba s.

Uspravno sjednite na stolac i rukama se

primile sa strane. Zalegnite misice i sto-

pala te podignite noge u zrak. Postupak

ponovile s drugom nogom. ‘

VJEZBE ZA STOPALA

Mjehuri na stopalima ¢esto mogu obeshrabriti vase dijete u hodanju. Na-
josnovnije je djetetu omoguciti prikladnu obucu. Zavoji na stopalima ne
smiju biti precvrsto zategnuti preko vrhova prstiju kako bi se omogucio
normalan razvoj i rast stopala. Potrebno je provjeravati jesu li djetetovi
gleznjevi ukoceni. Djeca imaju ucestalu naviku hodati na petama i prsti-
ma jer tako izbjegavaju bol u podrucju rana i mjehura. Ukoliko se primi-
jeti napetost potrebno je vjezbati redovito vjezbu u nastavku.

Viezha 1.

Pomicite stopalo gore, zatim dolje. A
vjezbu ponovite deset puta.

Viezbe koje jos mozete raditi ako bol nije
prisutna su sljedece navedene
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Viezha 2.

Ispuzite nogu, zategnite stopalo te
kruznim pokretima pokrecite zglob.
Viezbu ponovile deset puta.

Viezba s.

Ispuzite nogu te prste stopala ispruzite, a
nakon toga skorcite. Vjezbu napravite s
obje noge i ponovile 10 puta.

VJEZBE ZA CIJELO TIJELO

Viezha 1.

Podignite se na prste, cijelo tijelo je
opusteno. Ruke gurajte prema natrag i
tako se njisite. Preporuceno je ovu vjezhu
napraviti trideset puta.

Viezha 2.

Stanite u raskoracni stav, tijelo je
opusteno te krenite cupkati na mjestu,
koljena probajte visoko dizati. Glava je
gore, gleda u smjeru Sunca, oci su zat-
vorene. Viezhu ponoviti trideset puta.
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HODANJE

Svakodnevno hodanje na kratkoj relaciji za dijete je od iznimne vaznosti,
bez obzira na mjehure i rane na nogama. Kada je bol prisutna, potrebno
je dijete ohrabriti da vozi trikolicu ili mu osigurati neku drugu motivira-
jucu igracku koja ¢e ga potaknuti na samostalno kretanje.

RUKAVICE

Nosenje rukavica i njihova vrijednost cesto je podcijenjena. Svrha rukavi-
ca je odrzavanje prstiju u sto boljem stanju kako bi se sprijecilo srasta-
vanje prstiju. Njihovim propisanim noSenjem postize se bolji rezultat.
Ako dijete preraste rukavice ili ga one zuljaju potrebno je na vrijeme
reagirati te napraviti nove.

PLIVANJE

Plivanje je jedan od najboljih nacina vjezbanje jer je tada cijelo tijelo
aktivno. Potrebno je poticati dijete da Sto ranije poc¢ne s plivanjem. Ali
prije kretanja na plivanje potrebno je posavjetovati se s dermatologom o
nacinima previjanja rana nakon treniranja.
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Ova knjizgica prije svega napravljena je kako bi pomogla u prepozna-
vanju mogucih problema koji se javljaju u svakodnevnom kretanju.
Pravodobnim reagiranjem i poticanjem na ucestalo vjezhanje pomaze se
sprijeciti moguce probleme. Za sve probleme, pitanja i dvojbe slobodno
se posavjetujte sa s lijecnikom koji ée vas uputiti fizioterapeutu, a on

ée za svako dijete osmisliti program vjezsbi prilagodenih potrebama i
moguénostima djeteta.
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