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1. Definicija i karakteristike bulozne epidermolize

Bulozna epidermoliza pripada skupini rijetkin, genetskin bolesti za koje je karakterisiticna izuzetna
osjetljivost koze, a u nekih oblika i sluznice. Djecu oboljelu od bulozne epidermolize Cesto zovemo
djecom leptirima jer je njihova koza krhka poput leptirovih krila.

Koza osobe s buloznom epidermolizom izrazito je osjetljiva. VeC pri najmanjem pritisku, dodiru ili
trenju mogu nastati bolni mjehuri i rane. Klinicka slika bulozne epidermolize moze znatno varirati.
Postoje tri osnovna tipa bulozne epidermolize koji se razlikuju po dubini odvajanja slojeva koZe. To
su: simpleks oblik (epidermoliticki), junkcijski oblik (lucidoliticki) i distrofi¢ni (dermoliticki) oblik bolesti.
Simpleks oblik nastaje u epidermisu (povrsinskom sloju koze), dok junkcijski i distrofi¢ni oblici

bulozne epidermolize nastaju u bazalnoj membrani koze (u maticnom sloju).

KoZa je najveci organ i ima vitalnu vaznost za cjelokupno ¢ovjekovo zdravlje. Buduci da je buloznom
epidermolizom primarno zahvacena koza, djeca s tom boleS¢u izlozena su stalnoj i akutnoj boli.
Ovisno o tipu bulozne epidermolize, promjene se mogu pojaviti i na mnogim drugim organima |
organskim sustavima poput oka, gornjin diSnih putova te genitourinarnoga i probavnog sustava.
Zivotni vijek osobe oboljele od junkcijskoga ili distroficnog oblika bulozne epidermolize mozZe biti
skraCen zbog komplikacija koje donosi sama bolest.

Kao Sto svaka osoba ima drugaciju osobnost, tako i bolest jedne osobe ne mozemo usporedivati s
bole3¢u druge osobe. Cak i manje rane, nastale jednostavnim aktivnostima poput stajanja, hodanja,
lezanja ili sjedenja, mogu uzrokovati umjerenu do jaku bol. Rane unutar usne Supljine mogu znatno
narusiti kvalitetu oralne higijene, ali i proces hranjenja. Osim toga, mogu se razviti izrazito bolni
mjehuri na ocima, zbog kojih oboljele osobe danima ne vide. Naravno, bulozna epidermoliza i
njezine nuspojave uvelike utjeCu na svakodnevni zivot te ograni¢avaju sudjelovanje oboljele osobe i
U najjednostavnijim aktivnostima. Osnovni uvjet za zivot s kronicnom boles¢u kao Sto je bulozna
epidermoliza jest pozitivan odnos prema samome sebi.




2. Razvoj djeteta s buloznom epidermolizom
2.1. Rodenje djeteta

Odmah pri rodenju djeteta s buloznom epidermolizom roditelji dozive emotivni Sok. Kako postaju
svjesni ozbiljnosti dijagnoze, u njima se moze pojaviti mnostvo oprecnih emocija, od kojih su
najizrazenije tjeskoba, neizvjesnost, nemoc i nesigurnost. Tijekom tog stresnog razdoblja sve osobe
ukljucene u njegu novorodencadi prema roditeljima se trebaju odnositi s postovanjem te im pruziti
emocionalnu potporu, a nakon postavijanja konacne dijagnoze u sto kra¢em roku dati im Sto
konkretnije informacije o izazovima koji ih ¢ekaju ovisno o potrebama Sto Ce ih njihovo dijete imati.
Na primjer, Ceste hospitalizacije te zahtjevna i kompleksna zdravstvena njega (koja u prosjeku traje
od 3 do 4 sata) uvelike ¢e odredivati obiteljsku rutinu i biti velik fizicki, psihicki te emocionalni izazov
za roditelje. Vazno je Sto prije prepoznati potrebe roditelja i osigurati im svu pomoc¢ kako bi Sto prije
prihvatili dijagnozu svog djeteta i naucili se nositi s njom.

Obiteljski zivot lako postaje usmjeren iskljucivo na djetetovu bolest i njegove zdravstvene potrebe.
Najvazniji i najtezi zadatak roditelja je osigurati djetetu zdravo okruzenje koje ¢e prepoznati njegove
potencijale, a ne tretirati ga kao nemo¢nog. Neophodno je pronadi ravnotezu i uskladiti zahtjevnu
njegu sa svakodnevnim zivotom kako bi omogucili djetetu normalno djetinjstvo i odrastanje.

Roditelji i ostali ¢lanovi obitelji koji aktivno sudjeluju u zivotu djeteta s buloznom epidermolizom,
prolaze razne faze propitkivanja i uCenja o djetetovim potrebama te o nacinima koji mu pomazu da
ih zadovolji. Sve sto se dogada jednom clanu obitelji uveliko utjeCe i na njene druge ¢lanove zato Sto
je obitelj interaktivan sustav. Zato je vazno je da clanovi obitelji ne zanemare vlastite potrebe te da
uspjesno osiguraju vrijeme za sebe i pronadu ono Sto ih ispunjava.

2.2. Predskolsko doba

Najvaznije razdoblje u djetetovu zivotu jest predskolsko doba. Ono je obiljezeno ubrzanim rastom i
razvojem i u njemu se djeca i njihovi roditelji suoCavaju s nizom novih izazova. Kad god se pojavi
potreba za tim, roditeljima su na raspolaganju savjeti strucnjaka (medicinske sestre, fizioterapeuta,

radnog terapeuta, logopeda, edukacijskog rehabilitatora itd.), koji Ce procijeniti djetetovo stanje te
na temelju te procjene roditeljima i djetetu dati daljnje upute i pruziti im potporu.

2.2.1. Razvoj motorike

Djeca su po svojoj prirodi aktivna i znatizeljna, istrazuju okolinu koja ih okruzuje i sasvim je
normalno da se prilikom istrazivanja dogode razne nezgode koje mogu biti uzrok nastanka mjehura
i rana koje su popracene izrazitim osjec¢ajem boli. Upravo zbog tih razloga su roditelji, ali i ostali

¢lanovi obitelji, pod dodatnim pritiskom jer Zele zastititi dijete, a istovremeno mu omoguciti uredan
tijek razvoja.




Osobito je vazno za dijete da ono samo otkrije koje su njegove fizicke mogucnosti, a koje su njegove
granice. Strah od ozljede Cesto ogranicava dijete u igri i istrazivanju, sto je razumljivo, ali treba imati
na umu da je stjecanje iskustva u ranom djetinjstvu izrazito vazno za daljnji djetetov razvoj. Zbog
svega toga, unatocC stalnoj zabrinutosti, roditelji trebaju poduzeti odredene mjere zastite kako bi
stvorili okruzenje u kojemu dijete moze neometano istrazivati, rasti i razvijati se. Jedna od
preventivnih mjera jest upotreba zastitnih obloga na koljenima, laktovima i dlanovima kada dijete
pocne puzati, te na stopalima kada dijete krene hodati.

Ovisno o tipu bolesti, u djece se mogu pojaviti znatna ogranicenja pokretljivosti prstiju, ruku i jezika,
Cak i pri samom otvaranju usta. | uz takve se tesko¢e mogu izvoditi zabavne vjezbe kako bi se
odgodio ili sprijeCio nastanak kontraktura. Nazalost, praksa je pokazala da u svakog djeteta s tezim
oblikom bolesti nije moguce potpuno zaustaviti taj restriktivni proces, ali vjezbanjem se moze
odrzati postojeca mobilnost. Neki primjeri takvih zabavnih vjezbi za oralno podrucje jesu mrstenje i
smijanje pred zrcalom, puhanje mjehurica te pjevanje djecjih pjesmica. U tim vjezbama i/ili slicnim
aktivnostima koje mogu pridonijeti stvaranju obiteljske kohezije mogu sudjelovati i ostali clanovi
obitelji.

2.2.2. Mijenjanje obloga

Zahtjevna dnevna njega izvor je emocionalnog stresa i iscrpljenosti roditelja i djeteta. Sama je
procedura Cesto bolna i dugotrajna te moze pridonijeti stvaranju osjeCaja nervoze i tjeskobe.
Tijekom previjanja mogu se primijeniti tehnike koje odvracaju djetetovu pozornost od osjecaja boli i
nelagode. Tehnike koje su se pokazale uspjesnima jesu pricanje prica, slusanje CD-a ili radija te
gledanje televizije, videozapisa na internetu ili DVD-a.

2.2.3. Odjeca i obucéa

Odjeca djece s buloznom epidermolizom trebala bi biti od mekanih materijala te Savovima i
gumbima ne bi smjela pritiskati kozu. Preporucuje se izbjegavanje preuske ili pretople odjece.
Materijali koje koza oboljelih tolerira jesu pamuk i svila. Usto, odjec¢a se moze izvrnuti naopako, da
Savovi i gumbi budu okrenuti prema van kako ne bi ostetili djetetovu kozu. Osobito pozorno treba
odabrati pravilnu obucu koja nece ostetiti kozu stopala. Obuca ne bi smjela biti premalena te bi
trebala imati dovoljno prostora za dodatni sloj obloga ako su oni potrebni. Mekana i anatomska
obuca Cesto je najbolji izbor za oboljelu osobu.

2.2.4. Predskolsko razdoblje

Svako dijete ima pravo na predskolski odgoj i obrazovanje. Medu prvim koracima na putu ka
samostalnosti jest odlazak u predskolsku ustanovu u kojoj dijete moze otkrivati i ispunjavati svoje
potencijale. Odlazak djeteta u vrti¢ tjeskoban je i za roditelje i za dijete zbog djetetova boravka izvan
zastiCenog doma i bez pratnje roditelja. lako su strahovi s kojima se roditelji susre¢u razumljivi,
potrebno je pronadi nacine kako se nositi s brigama, a da dijete pritom dobije priliku sudjelovati u
svim aktivnostima kao i njegovi vrsnjaci. Boravak u vrticu pomaze djetetu u razvijanju razlicitih

vjestina, ukljucujuci i razvoj socijalnih vjestina, koje su klju¢ne za stjecanje prvih prijateljstava.



Zadatak je roditelja pruziti odgajateljima sve informacije o posebnim potrebama njihova djeteta. Osim
roditelja, sve informacije odgajatelji mogu dobiti i od udruge DEBRA te od strucnjaka koji rade s
osobama oboljelima od bulozne epidermolize. Skrb za pacijente (male i velike) mora biti
multidisciplinarna i kontinuirana. Nekoj ¢e djeci s buloznom epidermolizom za vrijeme boravka u vrticu
trebati pomoc¢ asistenta, a to se moze ostvariti u dogovoru sa ustanovom. Suradnja roditelja,
odgajatelja i stru¢nog tima vrti¢a osigurat Ce djetetu kvalitetnu

integraciju u vrsnjacku skupinu te siguran boravak u vrticu.
2.2.5. Sportske aktivnosti

Sport i mobilnost nuzni su za izgradnju lokomotornog sustava, za odrzavanje i razvijanje tjelesnih
funkcija te za izgradnju djetetova samopouzdanja, samopostovanja i pozitivne slike o sebi. No za osobe
s buloznom epidermolizom sportske aktivnosti moraju biti konstruktivno reducirane jer postoji
opasnost od lakog nastanka rana. Unato¢ tome, oboljele osobe trebaju svakodnevno vjezbati i s time
treba zapoceti vec u djetinjstvu.

Djeci s buloznom epidermolizom treba dopustiti igru i sport bez mnogo restrikcija kako bi mogla
spoznati vlastita ogranicenja te u isto vrijeme poboljSati svoju koordinaciju. To je izrazito vazno zato Sto
nedovoljna koordinacija dovodi do ogranicene mobilnosti, a ona pridonosi stvaranju osjecaja
nesigurnosti i povecanog rizika od nastanka rana.

Odabir sportske aktivnosti ovisi 0 ozbiljnosti stanja i opsegu zahvacene koze, ali i o djetetovu opcem
zdravlju. Moguce je prakticirati vecinu sportova i primjereno je djetetu dopustiti iskustvo takve
aktivnosti ako je to fizicki moguce te ako dijete moze shvatiti ogranienja Sto ih nosi njegova bolest.
Zbog ozbiljnosti bolesti izrazito je vazan individualan pristup oboljelome te primjena obloga na izrazito

osjetljiva podrudja.




2.3. Razdoblje Skolovanja

Dijete i roditelje tijekom prvih dana Skole prate mnogobrojni strahovi koji nisu povezani samo s
potrebama ucenja. Postavljaju se pitanja poput ovih: ,Hoce |i ostala djeca u razredu prihvatiti
moje dijete?”, ,Koliko ¢e dugo moje dijete morati hodati izmedu ucionica?“, ,Postoje li u ucionici
opasni predmeti kojima se dijete moZe ozlijediti?”, ,,Postoji li u Skoli mirno mjesto gdje se dijete
moze odmoriti?”, ,Hode li nastavnik biti empatic¢an, brizan i strpljiv?” te ,Postoji li u nastavnikovu
rasporedu dovoljno vremena da se moZe posvetiti potrebama djeteta s buloznom
epidemolizom?”. Odgovore na ta i sli¢na pitanja moguce je dobiti samo ako je uspostavljena
dobra veza izmedu Skole i roditelja.

Zadaca roditelja jest informiranje Skolskih nastavnika, kolega u razredu i njihovih roditelja te
ostaloga osoblja Skolske ustanove o buloznoj epidermolizi te o posebnim potrebama njihova
djeteta. Istodobno, roditelji ¢e se pobrinuti da dobiju dostatnu koli¢inu informacija od Skole i
drugih roditelja djece s buloznom epidermolizom kako bi mogli odabrati najbolju Skolu za svoje
dijete. Pritom e se sigurno suociti s mnogim pitanjima, primjerice: ,Koja je Skola najprikladnija
za moje dijete?” i ,Postoji li uopce prikladna vrsta Skole u okolici?“. Svakako se preporucuje
integriranje djeteta u redoviti Skolski sustav ako u okolici postoji kvalitetna Skola koja bi mogla
osigurati potrebne uvjete. Neka se djeca s buloznom epidermolizom vrlo dobro snalaze u
Skolskom sustavu, dok je drugima potrebna pomo¢ asistenta. To obicno ovisi o tipu bolesti, ali
moze ovisiti i 0 stupnju djetetova razvoja te o njegovoj osobnosti. Dosadasnja je praksa pokazala
da se vecina djece s buloznom epidermolizom bez vecih problema i uz kvalitetnu suradnju
roditelja i Skole moze integrirati u redoviti sustav.

Prema Pravilniku o osnovnosSkolskom i srednjoskolskom odgoju i obrazovanju ucenika s
teSkocama u razvoju (NN 24/2015/510), dijete ima pravo na redoviti program uz
individualizirane postupke, uz prilagodbu sadrzaja i individualizirane postupke, na poseban
program uz individualizirane postupke te na programe za stjecanje kompetencija u aktivnostima
svakodnevnoga Zivota i rada uz individualizirane postupke. Postoje i privremeni oblici odgoja i
obrazovanja (nastava u kudi, nastava u zdravstvenoj ustanovi te nastava na daljinu) za one
ucenike koji zbog zdravstvenih razloga ne mogu redovito sudjelovati u nastavi. Kada se dijete ne
osjeCa dobro i osjeca veliku bol zbog koje ne moze fizicki sudjelovati u nastavi, ucitelj moze
organizirati praenje nastave putem web kamere tako da dijete moZe vidjeti koje se gradivo
obraduje tog dana. Osim toga, u takvim situacijama za ucenike koji pri pisanju Skolskih zadataka
ne mogu brzo tipkati od velike koristi moZe biti raCunalo koje prepoznaje glas.




Ostale prilagodbe koje olakSavaju djeci s buloznom epidermolizom sudjelovanje u nastavi jesu
prilagodene Skare i olovke te upotreba mekanih jastuka za udobnije dugotrajno sjedenje. Svakako
valja izbjegavati naguravanje djeteta oboljeloga od bulozne epidermolize s ostalom djecom prilikom
odlaska na pauzu za rucak ili pri odlasku kuci. Kada god je moguce, dijete s buloznom
epidermolizom trebalo bi sudjelovati u nastavi tjelesne i zdravstvene kulture, pri Cemu treba uzeti u
obzir njegove posebne potrebe i ograniCenja koji su posljedica bolesti. Dijete s buloznom
epidermolizom lako se umori zbog boli ili anemije te bi stoga ono trebalo samo odluciti moze |i
nesto uciniti ili ne.

Male su ozljede u Skolskom okruzenju neizbjezne. Izuzetno je vazno da Skola ima zaposlenu osobu
koja zna pruziti prvu pomoc¢. Nadalje, osoba odgovorna za pruzanje prve pomodi treba imati znanje
0 buloznoj epidermolizi te bi kutija prve pomodi trebala biti opskrbljena oblogama i zavojima koje
mogu koristiti osobe s buloznom epidermolizom. Vecina ucitelja i suucenika brzo usvoje nuzna
znanja o potrebama osoba s buloznom epidermolizom te zahvaljuju¢i tome dijete s buloznom
epidermolizom moze dozivjeti normalan Skolski dan, sa svim usponima i padovima.

Osim s prethodno navedenim izazovima, djeca s buloznom epidermolizom susrecu se i sa izazovima
unutar socijalne interakcije s vrsnjacima. Kako bi se sprijecilo vrsnjacko nasilje i stigmatiziranje
djeteta s buloznom epidermolizom, osobito je vazno ostale ucenike u razredu informirati o toj
bolesti. Sto je vise informacija o buloznoj epidermolizi dostupno osobama iz okruZzenja oboljele
osobe i javnosti, to se viSe podize razina svjesnosti i senzibilizacije, Sto pridonosi lakSem ostvarivanju
komunikacije i stvaranju novih prijateljstava. Vec¢ina djece uspije izgraditi kvalitetna prijateljstva
upravo zbog adekvatne edukacije njihovih suucenika, u cemu klju¢nu zadacu imaju roditelji i ucitelji.
Nezaobilaznu ulogu u pruzanju potpore djetetu oboljelome od bulozne epidermolize imaju ucitelji i
ucenici u razredu, ¢ime pridonose osvjes¢ivanju i ostvarivanju potencijala na svim podrucjima
djetetova Skolskoga i osobnog Zivota.




2.4. Adolescencija

Adolescencija je jedinstveno razdoblje u ljudskom zivotu koje Cesto moze biti tesko za cijelu obitelj, a
ujedno je i razdoblje u kojemu prijatelji postaju iznimno vazne osobe. Svi se adolescenti zele uklopiti
u drustvo i istodobno izgraditi svoju neovisnost. Misli o uspostavljanju

fizickog kontakta s osobom suprotnog spola pojavljuju se joS od puberteta, a potaknute su tjelesnim
i emocionalnim promjenama u organizmu. Adolescenti s buloznom epidermolizom prolaze kroz iste
faze, ali oni usto nose teret i dodatne probleme prouzrocene boleS¢u. Vanjski im izgled postaje vrlo
vazan, a u isto vrijeme fizicka ograniCenja i nastanak novih rana, mjehura i oziljaka sve su cesci i sve
viSe dolaze do izrazaja. U tom razdoblju moze pomodi uspostava kontakta s drugim adolescentima s
buloznom epidermolizom jer je to prilika da shvate kako nisu jedini s tom boles¢u. Ali katkad u toj
razvojnoj fazi pojedinci mogu preferirati izbjegavanje kontakta s drugim adolescentima s buloznom
epidermolizom jer su tijekom cijelog zivota bili drugaciji te zele pokazati kako je njihovo pravo biti
drugadiji i jedinstveni, a da ih pritom okolina i dalje prihvaca kao svaku drugu osobu.

Za ostvarivanje autonomije i neovisnosti te za preuzimanju odgovornosti za sebe i viastite postupke
adolescentima s buloznom epidermolizom potrebna je roditeljska pomo¢, Sto se ne odnosi samo na
skrb 0 ranama, koja je dotad bila zadatak roditelja. To postaje izuzetno bitno za njihov bududi razvoj
te za uspostavu meduljudskin odnosa i ostvarivanje zadovoljavajueg nacina zivota. Roditeljima
djece s buloznom epidermolizom moze biti teSko prepustiti djeci kontrolu nad vlastitim zivotom, ali
to je klju¢na odluka za njihov razvoj u odgovorne mlade osobe.

Cesto se postavlja pitanje buduce karijere, zbog ¢ega je mlade osobe s buloznom epidermolizom
nuzno savjetovati o mogucnostima zaposljavanja i o poslovima koji bi im najbolje odgovarali, pri
Cemu se vodi briga o mogucnostima i ogranicenjima Sto ih namece bolest. Prilikom savjetovanja
takoder treba uzeti u obzir posebne interese i talente svake pojedine osobe jer oni mogu imati

odlucujucu ulogu u krajnjem odabiru karijere.




2.4. Odrasli

Za 0sobu s buloznom epidermolizom u toj zivotnoj dobi najvecu vrijednost ima osjecaj neovisnosti i
samopouzdanja. Vecina Zeli vlastiti stan, vozacku dozvolu, posao, partnera i obitelj. Zelje i postignuca
variraju, a prate ih mnoge prepreke na putu prema ispunjenju. Samostalnost je presudna za
izgradnju samopouzdanja jer je izuzetno vazno da oboljela osoba postane svjesna kako nesSto moze
uciniti sama. Stoga podrzite oboljele u postizanju samostalnosti kako bi stekli to vazno iskustvo i
izgradili povjerenje u vlastite sposobnosti.

2.4.1. Odabir karijere za osobe s buloznom epidermolizom

Pri trazenju poslova osoba s buloznom epidermolizom ne bi se trebala fokusirati na svoje
nemogucnosti i nedostatke uzrokovane boleS¢u, ve¢ na dostupne mogucénosti. Odabir posla Cesto
Ce ovisiti o tipu i ozbiljnosti bulozne epidermolize, ali i o stupnju edukacije bolesnika, o njegovoj
osobnosti te o posebnim vjestinama i talentima pojedinca. U vecine odraslih osoba osjeca;
samopouzdanja povezan je s odabirom i uspjeSnoscu njihove karijere. Osobama s tezim oblikom
bulozne epidermolize potrebno je pruzati ohrabrenje i poticaj, osobito ako njihovo zaposljavanje
nije moguce. Naime, dosadasnje iskustvo i primjeri pokazali su kako u takvim slucajevima i hobi

moze unijeti ravnotezu u njihove zivote.

10



2.4.2. Upravljanje motornim vozilom

Bolest poput bulozne epidermolize ne mora biti prepreka da se oboljela osoba upise u autoskolu i
da stekne vozacku dozvolu. Pri kupnji osobnog automobila na njemu ¢e biti potrebno napraviti neke
preinake, ponajprije za osobe s tezim oblikom bulozne epidermolize. Njihovi bi automobili trebali
imati dodatne retrovizore tako da osoba ne mora raditi nagle pokrete tijekom voznje. Dodatne
izbocine na upravljacu automobila mogu olaksati okretanje, cak i okretanje upravijaca s jednom
rukom. Takoder, korisno je imati elektricne podizaCe prozorskih stakala, automatski mjenjac,

mekana sjedala, automatsko zaklju¢avanje vrata i dobro postavljene sigurnosne pojaseve.

2.4.3. Intimne veze

U danasnje vrijeme je teSko pronaci idealnog partnera, a to je jos vedi izazov za osobu s buloznom
epidermolizom. Bilo bi idealno kada bi druge osobe bile u moguc¢nosti gledati osobu s buloznom
epidermolizom neovisno o njezinoj bolesti te spoznati da ona posjeduje vrline i slabosti kao i svi
drugi ljudi. Na taj nacin put za ljubav bi bio slobodan, a odnos bi se mogao uspostaviti na temelju
jednakosti.

1



3. Zakljucak

Vazan cilj svih oboljelih od bulozne epidermolize jest razvoj snaznog karaktera i samopouzdanja. To
se moze posti¢i uz mnogo truda, ljubavi i potpore obitelji i prijatelja. Sve osobe oboljele od bulozne
epidermolize trebale bi imati priliku dozivjeti sve Sto zivot nudi te, unatoc ogranicenjima i u skladu s
prirodom bolesti, modi voditi sretan i uspjesan zivot. Nazalost, stvarnost Cesto odstupa od zelja.
Ocekivanja osoba s buloznom epidermolizom mogu se mijenjati na individualnoj razini, usprkos
cjelokupnom trudu i suradnji svih ¢lanova obitelji i drustva. Najvaznije je imati na umu cinjenicu da
postoji vise osoba s istom dijagnozom koje su u potpunosti razlicite te stoga svakoj oboljeloj osobi
treba pristupiti individualno i holisticki. Osobe oboljele od bulozne epidermolize i njihovi roditelji
uvijek se mogu javiti DEBRI radi dobivanja potrebnih informacija i odgovora struc¢njaka te radi

uspostave kontakta s drugim obiteljima.
3.1. Dodatni savjeti

1. Osobe s buloznom epidermolizom mozete grliti i ljubiti bez straha, ali pritom budite njezni i
izbjegavajte nagle pokrete.

2. Rana intervencija i edukacija roditelja i djeteta o bolesti pridonosi kvalitetnom rastu i razvoju
djeteta te stvaranju pozitivne slike o sebi.

3. U smanjenju razine stresa i tjeskobe oboljeloga i clanova njegove obitelji mogu pomocdi tehnike
relaksacije.

4. Djetetu s buloznom epidermolizom u odgoju treba pristupiti kao i djetetu bez poteskoca, uz
postavljanje granica koje nece znatnije narusiti uredan tijek njegova razvoja.

5. Pri planiranju putovanja nuzna je dobra organizacija. U obzir treba uzeti vremenske uvjete i
nacine transporta te cinjenicu da se osobama s buloznom epidermolizom ne preporucuje
dugotrajno hodanje.

6. Za postizanje vele razine zadovoljstva i samostalnosti u aktivhostima svakodnevnog zivota
kljucna je komunikacija izmedu clanova obitelji, oboljele osobe i struCnjaka ukljucenih u
rehabilitacijski proces.

7. Osobu s buloznom epidermolizom ne smije se podizati drzedi je ispod pazuha, vec je potrebno
najprije ustanoviti gdje ima rane, a tek je onda obuhvatiti ispod bedara i preko leda. Na taj Ce se
nacin smanijiti vjerojatnost nastanka novih rana.

8. Osobe s buloznom epidermolizom brzo se umaraju jer je za zacjeljivanje rana potrebno mnogo
energije. Stoga je aktivnosti potrebno razdvojiti na manje korake ili tijekom svake aktivnosti raditi
stanke, za vrijeme kojih se mogu primjenijivati relaksacijske tehnike.

9. Maksimalna prilagodba okoline (dom, vrti¢, Skola, poslovno okruzenje) je nuzna za djecu i
oboljele od tezeg oblika bulozne epidermolize.
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DEBRA se zahvaljuje svima na realizaciji ove broSure.

Ako i Vi Zelite pomo¢i, moZete uplatiti sredstva na sljedece racune:

Zagrebacka bankalBAN: HR6723600001101956800SWIFT:
ZABAHR2X
Hrvatska poStanska bankalBAN: HRO3 23900011100984252SWIFT:
HPB2HR2X

"Zivjeti Zivot, a ne holest!"

Nakladnik:
DEBRA, Drustvo oboljelih od bulozne epidermolize
Prilaz Gjure Dezelica 30 (dvoriSna zgrada)
10000 Zagreb >
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