Care of the Newborn with EB (Russian) 
Уход за новорожденными, больными БЭ
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Уход за новорожденными, больными буллезным эпидермолизом
перевод с английского языка Марианны Красницкой

translated from the English by Marianna Krasnitskaya
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Профилактика образования пузырей 
Соблюдайте осторожность, когда берете ребенка на руки: Не поднимайте ребенка путем подтягивания его за подмышки; поднимайте, положив одну руку под ягодицы ребенка, другую руку под его шею/затылок. Для предотвращения трения поднимайте ребенка и удерживайте его на руках вместе с тем, на чем он лежит: подушкой, пенорезиновым наматрасником  или овчиной. 

Не трите кожу ребенка: Трение способствует образованию пузырей, поэтому кожу ребенка следует промокать, а не вытирать. Кожу в месте забора крови или иньекции/прививки следует дезинфицировать путем мягкого прижатия к ней ватного диска, пропитанного спиртом.
Одевайте ребенка в просторную одежду: Прилегающая одежда способствует образованию пузырей, поэтому предметы одежды с эластичными элементами должны быть заменены или переделаны. Избегайте одежды с жесткими пуговицами, застежками, молниями. Пользуйтесь подгузниками без застежек или тканевыми пеленками. При пользовании одноразовыми подгузниками для уменьшения трения с проймы для ног рекомендуется срезать эластичную окантовку. 

Избегайте перегрева: Перегрев кожи повышает ее уязвимость. В помещениях и в салоне автомобиля следует поддерживать умеренную температуру воздуха. Не одевайте ребенка слишком тепло. 

Не пользуйтесь клейкими повязками: Не накладывайте на кожу лейкопластырь и  клейкие повязки; они способствуют образованию пузырей. 

Смазывайте кожу: Для уменьшения трения смазывайте кожу ребенка средством Aquaphor или Vaseline. 

Защита выступающих суставов: Если на коже ребенка образуются пузыри в местах соприкосновения с одеялом и бортиками кроватки, то для защиты локтей, пяток и коленей пользуйтесь марлевыми прокладками, приматывая их бинтом. Для профилактики пузырей на кистях и стопах ребенка на смазанные мазью кисти и стопы рекомендуется надевать мягкие носки. [image: image3]
Обработка пузырей и профилактика инфекций 

Перед обработкой кожи следует вымыть руки: Мытье рук - самая действенная мера по профилактике инфекции. 

Не снимайте присохшую к коже одежду или повязку: Присохшую к коже ткань следует отмачивать до тех пор, пока она легко не отделится от кожи. Это можно сделать во время купания в ванне, а также путем смачивания повязки водой комнатной температуры или приложением к повязке пропитанной водой ткани. 

Ежедневно очищайте кожу: Ежедневно очищайте кожу мылом мягкого действия (например, Dove). 

Дренирование пузырей: Необработанные пузыри имеют свойство увеличиваться в размерах, поэтому в большинстве случаев пузыри, достигшие 2 см в диаметре или туго наполненные серозным содержимым,  рекомендуется дренировать. Дренировать пузырь следует на боковом участке покрышки, пользуясь стерильной иглой или скальпелем. Проколы малого диаметра могут затягиваться, в результате чего пузырь вновь наполняется жидкостью, поэтому вскрывать пузыри следует правильно.  Покрышка пузыря способствует заживлению и уменьшению болевых ощущений, поэтому при вскрытии следует сохранять ее целостность. Для профилактики инфицирования на область вскрытого пузыря рекомендуется нанести мазь с антибиотиком умеренного действия. 

Обработка раневой поверхности антибиотиками местного действия: Продающиеся без рецепта антибиотики умеренного действия (Полиспорин, Бацитрацин) эффективны для профилактики инфицирования; для предотвращения бактериальной резистентности препараты рекомендуется чередовать каждые 1-2 месяца. Как и любым антибиотиком, препаратом Бактробан следует пользоваться только при наличии инфекции, к признакам которой относится покраснение кожи, отечность, боль и локальное увеличение температуры. Длительное  применение препарата  Бактробан приводит к образованию резистентных штаммов стафилококка. 

Пользуйтесь неклейкими видами повязок: После обработки раневой поверхности антибиотиком местного действия на оголенные участки кожи следует наложить повязку неклейкого типа, например Mepitel, Vaseline Gauze или Telfa, после чего неклейкую повязку следует покрыть бинтом. Для удержания бинта, а также с целью предотвращения травм и смещения повязки сверху на бинт надевается фиксирующая трубчатая повязка. 

Ежедневно меняйте повязки: Повязки рекомендуется менять ежедневно, можно в сочетании с купанием или с очищением кожи. Некоторые виды повязок с контактным покрытием, например, Mepitel (производства Mölnlycke Health Care), можно не снимать в течение нескольких дней, однако  при этом следует ежедневно менять дополнительную (внешнюю) повязку и осматривать раневую поверхность. [image: image4]
Питание 

Несмотря на то что грудное вскармливание рекомендуется большинству детей, для младенцев, болеющих БЭ, оно сопряжено с определенными трудностями. Младенцы с поражениями слизистой оболочки рта испытывают трудности при их кормлении грудью или из обычной бутылочки с соской.  В некоторых случаях можно давать ребенку сцеженное грудное молоко.
Поильник Хабермана (http://www.medela.com) представляет собой соску для кормления младенцев с небной расщелиной; в состав приспособления входит  клапан, обеспечивающий свободную, не требующую усилий со стороны ребенка,  подачу жидкости из соски. Метод оправдал себя при кормлении  младенцев с уязвимой слизистой оболочкой рта. 

· В уход за полостью рта ребенка рекомендуется включить очищение мягкой пористой палочкой. 

· Сухая соска может прилипать к губам и к пораженным участкам слизистой оболочки, способствуя дальнейшему их повреждению. Поэтому перед кормлением рекомендуется смачивать соску водой или, с одобрения лечащего акушера-гинеколога, другим смазывающим веществом. 

Карта физического развития: Существенным моментом ухода за больным БЭ ребенком является текущий контроль за его развитием. Ведение карты физического развития обеспечивает наличие информации, необходимой  для оценки соответствия питания больного его потребностям. При наличии проблем или вопросов относительно прибавки в весе  и состояния упитанности больного БЭ следует проконсультироваться с диетологом.  Грудным детям, страдающим БЭ, часто требуются особые молочные смеси для удовлетворения повышенной потребности в энергии и белках. 
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Любовь и забота
Родители и лица, выполняющие уход за младенцами, больными БЭ, стараются не прикасаться лишний раз к ребенку, чтобы избежать образования пузырей. Обучение правильному способу держать ребенка на руках повышает у взрослых чувство уверенности в своих действиях и способность обеспечивать необходимую ребенку эмоциональную поддержку и заботу. Целесообразно сделать кроватку ребенка «безопасным местом». Все неприятные процедуры, включая перевязки, следует выполнять  не в кроватке, а в другом месте (например, на пеленальном столе).  Тогда кроватка будет ассоциироваться у ребенка с покоем и уютом. [image: image6]
Обеспечение непрерывности ухода 

Решающим моментом ухода за больными БЭ является обеспечение непрерывности ухода. 

Для получения подробных ответов на ваши вопросы обращайтесь в ассоциацию DebRA (Научно-исследовательская ассоциация Америки по изучению дистрофического буллезного эпидермолиза) 

(866)332-7276
(nurse@debra.org)
(www.debra.org) 

Приводимая выше информация предназначена для ознакомления читателя с заболеванием и с отдельными аспектами ухода за больными БЭ и не исключает необходимости осмотра, диагностирования и лечения квалифицированным, имеющим разрешение на врачебную практику медиком-профессионалом. Если вы полагаете, что вы сами, ваш ребенок или кто-нибудь из близких страдает описываемым выше заболеванием, обращайтесь к лечащему врачу. Не предпринимайте попыток лечить себя или своих близких самостоятельно и без должного медицинского наблюдения. 
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