3.1 Remedes et médicaments

Chaque enfant atteint d’épidermolyse bulleuse a un besoin vital et régulier d’un grand
nombre de pansements et de medicaments. Il s’agit de produits de soins extrémement
spécifiques et, en plus, les patients en ont besoin tous les jours. Malheuresement, ces
médicaments et ces pansements restent inaccessibles a la majorité de ceux sous notre
tutelle en raison de leur codt excessif. Pour qu’un enfant atteint d’EB soit bien soigné, sa
famille doit dépenser - en moyenne - de 50 a 150 mille roubles par mois (cela dépend du
degré de gravité de la maladie). Il va sans dire que ce montant est inabordable pour la
famille moyenne en Russie. Notre gouvernement garde toujours le silence sur le sujet. Par
conséquent, c’est a vous que nous sommes réduits a demander de I’aide. Précisons qu’il
est inacceptable d’essayer de faire des économies sur les pansements. Par exemple, le
sparadrap commun: impossible de I’enlever sans faire du mal ou méme de le détacher en
I’humectant préalablement; un tel sparadrap ne fera que déchirer la couche supérieure de
I’épiderme.

Cela dit, I’utilisation de médicaments spécialisés doux permet de soigner la peau de
I’enfant malade sans que celui-ci souffre. Le nombre de pansements peut alors étre réduit
a une fois tous les 3 ou 5 jours. Rien a voir avec les pansements “standard” qu’il faut
changer au moins deux fois par jour, I’enfant souffrant entre-temps de douleurs
insoutenables et, comme conséquence, une cicatrisation des plaies beaucoup plus lente
(les recherches scientifiques le confirment).

Vous trouverez ci-dessous la liste des médicaments et des pansements de premiére
nécessite pour tout enfant atteint d’EB:

Prontosan. Solution de lavage de plaies;

Sudocrem. Creme hypoallergénique avec du zinc pour enfants;

Bepanthen. Bepanthen, un onguent; Bepanthen Plus, un creme;

Bepanthen Augen- und Nasensalbe (pommade pour les yeux et le nez, 5 gr),

toujours tres demandée; vendue seulement en Allemagne et en Autriche;

Pantoderm (équivalent russe de Bepanthen);

Eplan. Remede contre les brilures, traitement efficace pour la cicatrisation des

plaies, les dermatites, la regénération de 1’épiderme; produit par la Societé

“OBERON;

7. Octenisept (remede antiseptique);

8. Urgotul, Mepitel, Mepilex (usuel, Transfer, Light), Atrauman, Branolind H,
Hydrotul, bandages spécialisés qui couvrent les plaies;

9. Peha-crepp Hartmann, bandages de tailles variables;

10.Peha-haft Harttmann, bandages autofixants de tailles variables;

11.Medicomp Hartmann, compresses steriles;
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12.Stulpa-Rollen, Stulpa-fix Hartmann, bandages tubulaires tissés sans couture;

13.Movicol Junior, remede contre la constipation. Ne se vend pas en Russie. Mode
d’emploi a télécharger ici &;

14.Kamistad-Gel N ou Dentinox-Gel N, gels dentaires;

15.Niltac Spray pour enlever en douceur les adhésifs médicaux;

16.Bandages tubulaires élastiques Tonus Elast pour la fixation supplémentaire des
pansements, de tailles variables;

17.MULTIBIONTA (Kinderdrink ou Tropfen), des multivitamines vendues en
Allemagne.

Notre Fondation travaille en étroite collaboration avec les compagnies Paul Hartmann et
Molnlycke Health Care qui se spécialisent en produits de soins pour personnes atteintes
d’EB. Vous pouvez acheter les pansements pour les personnes malades d’epidermolyse
bulleuse sur le site de ces compagnies, en suivant les liens. Les tarifs reduits sont
accordeés aux acheteurs en ligne.

Nous remplissons réguliérement des “paniers” avec les médicaments et les pansements
acquis avec votre aide et les envoyons a tous les inscrits.

I1 existe d’autres produits qui — bien que d’une grande importance pour les enfants
malades — n’ont jamais été commercialises, pour diverses raisons, sur le territoire russe en
quantite suffisante. Acheter ces produits a 1’étranger, les transporter en Russie et les
rendre accessibles a nos malades, cela reste un probléme aigu! Si vous avez la possibilité
d’aider & livrer ces produits en Russie, nous vous prions expressement de nous contacter.

Si vous avez d’autres questions vous pouvez toujours nous joindre par teléphone ou par
courriel a info@deti-bela.ru.

Merci a tous ceux qui veulent aider les enfants atteints d’EB! Ils ont grand besoin de
votre aide!


mailto:info@deti-bela.ru

3.1JIekapcTBa U MEeIUKAMECHTbI

Kaxxnomy peb€nky, crpagatoniemMy OyJE3HbIM SMUAEPMOIU30M, )KU3HEHHO HEOOX0IUMO
OTPOMHOE KOJIMYECTBO MEPEBA30YHBIX CPEACTB U MEAUKAMEHTOB Ha PETYJISIPHON OCHOBE.
OT0 KpaitHe cenupuyecKrue CpeacTBa Mo yXoAy U OHU TPEOYIOTCS OOJBHBIM KaXAbIi
neHb. K coxxanenuto, 3T MEMKaMEeHTbl U IEPEBSA30YHBIE CPEACTBA HETOCTYITHBI
OOJBIIMHCTBY HAILMX MOJOMNEYHbIX 10 MPUYMHE UX BBICOKOM cTouMOCTH. B cpennem,
JUTSI TIOJTHOLIEHHOT'O YXO7Ia 32 TAKUM pEeOEHKOM ceMbe TpeOyeTcs (B 3aBUCUMOCTU OT
dopmbl BI) - ot 50 10 150 ThICSTY pyOneit B Mecsil. Takast cymMMa Jisi OObIYHOM
POCCHUICKON cEMbHU, KOHEUHO XK€, HenoAabEMHA! ['ocygapcTBo Hane moka Moauut. 1
MOATOMY MbI 0OpalaemMcs ¢ MpocrOoi 0 momoIu K Bam. Hy>kHO cka3aTh, 4TO MOMBITKH
«CAOKOHOMUTBY» Ha MEPEBSI30UHBIX CPEJICTBAX HenpuemieMbl. Hanpumep, «oObIuHbBIE)
IUTACTBIPU: UX HEBO3MOXKHO AKKYPaTHO CHSTH U JIaXKe «OTMOYUTHY, OHU HEU30EKHO
cauparoT «6aboukey BEpXHUM CIION KOXKHU.

[IpuMeHeHuE Ke CeHUATbHBIX aTPABMAaTHYECKUX CPEACTB MO3BOJIIET OPraHU30BaATh
NpakTH4YeCKu 0e300JIe3HEHHBIN MPaBUIIBHBIN YXO0 3a Koxkel 6oapHOr0 pedénka. [lpu ux
UCITOJIb30BAHUH KOJIMYECTBO MEPEBSI30K MOKHO COKpAaTUTh 10 1 pa3a B 3-5 nHel.
CpaBHUTE CO «CTaHIAPTHBIMUY CPEACTBAMH, KOTOPHIE HY>KHO MEHATh HE MEHEE 2-X pa3 B
JI€Hb C MYYUTEIbHBIMU OOJISIMU MPU MEPEBA3KE, U, KaK CIEACTBUE (3TO JOKA3aHO
HAyYHBIMH HCCIIEIOBAHUSIMHU ), — HAMHOTO 00JIe€ JIJTUTENIbHBIM 32)KUBIICHUEM PaH.

Huxe npuBeieH CIIMCOK MpenapaToB U IMEPEBI30YHBIX CPEACTB IEPBOM HEOOXOIUMOCTH
U1 pe6€nka, 6osbHOTO B!

1. TIponTocan (Prontosan). PacTtBop aJis mpoMbIBaHUsI paH;

2. Cynokpem (Sudocrem). I'umoasiepreHHbIi KPpeM ¢ IIMHKOM JI/IETei;

3. bemanten (Bepanthen). bemanten - mass, bemanren Ilmtoc - kpewm;

4. benantent ana Hoca u rnas - (ManeHbkuit TIOOUK B 5 1p.). O4eHb HyXeH
Bcerna. [Iponaercs Tonpko B ['epManuu u ABCTpuu;

5. IlanTonmepm (poccuiickuii anaior bemnanrtena);

6. Dmman. CpeacTBO OT 0KOTOB, Mpenapar sl 3aKUBICHUS PaH, JICUCHHUE
IepMaTUTOB, pereHepanus koxu. [IpousBogurens: 3A0 "OBEPOH";

7. Oxtenucent (Octenisept). AHTHUCEIITHUK;

8. V¥Yprotions (URGOtul), Menurens (Mepitel), Menunekcor (Mepilex) - 0ObIuHBIH,
«Tpancdep», «Jlaitt». Atpayman, bpanonmuun H, I'uapotions. CnenuanbHbie
TIOBSI3KU-TIOKPBITHUS JIJISL PAH;

9. bunts [lexa-kpernm (Peha-crepp) or Paul Hartmann pa3usix pazmepos.

10.Camodukcupyromuiics ount [lexa-xadt (Peha-haft ) or Paul Hartmann pasubix
pa3MepoB;

11.Candetkun Menukomn (Medicomp) ot Paul Hartmann;

12.TpukoTaxxusie Tpyouareiec OunThI Ll TIONBNA (Stulpa-Rollen, Stulpa-fix) ot Paul
Hartmann;

13.Mosuko:s FOuruop (Movicol Junior). Cpeactso ot 3amopoB (B Poccun He
npoxaercs). CKayaTh HHCTPYKITHIO 110 TPUMEHEHUIO 2

14.3yonubie renmu Kamucran (Kamistad-Gel N) wim enturoke (Dentinox-Gel N);



http://deti-bela.ru/images/pdf/movicol.pdf

15.Cnpeit Hunrak (Niltac) ais oOnerdeHus: CHATHS «IPUCOXIITNX» ITOBS30K;

16.TpyOuaTsle 3nacTu4HbIe ceTdaThie OMHTHI (0T ToNnus Elast) s nonomHuTenbHOIM
(uKcalnuu MoBsA30K, pa3HbIX pa3MEPOB;

17.MULTIBIONTA (Kinderdrink uau Tropfen). MyneruButamunsl (IIpogarorcs B
I'epmanun)

Ham ¢oun corpynamnuaet ¢ pupmamu Paul Hartmann u MélInlycke Health Care,
KOTOpBIE CHEHAIM3UPYIOTCS Ha CPEACTBAX yxoja it 00iabHbIX bD. Bl MOXkeTe KynuTh
NepeBsA30YHbIE CPEACTBA AJIs1 OOJIbHBIX OYIIE3HBIM SMUAEPMOIU30M B HUHTEPHET-
Mara3uHax 3TUX KOMIIaHUH, IIEpeRas 1o ccplikaM. [Ipu Takoil mokyrke BaM
rapaHTUpyeTcs CKUAKA HAa MPUOOpeTaeMble TOBAPHI.

N3 coOpaHHBIX ¢ Baliei MOMOIIBI0 MEIMKAMEHTOB U TIEPEBA30UYHBIX CPEACTB, MbI
perysipHo GopMUPYEM «KOP3UHBDY JIJISI HAIIIMX MOJOTICYHBIX U OTIPABIISEM X BCEM, KTO
3aperucTpupoBaics B GoH/E.

CyliecTBYIOT U Ipyrue KpailHe BayKHbIe 1715 JeTel-0ab0uek JeKapcTBa U NEPEeBsI30UHbIC
CPEACTBA, KOTOPbIE [0 Pa3HbIM IIPUYMHAM HUKOI/Ia B TOBAPHBIX KOJIMYECTBAX HE
noctynanu Ha reppuroputo Poccun. [lpuobpectu ux 3a rpaHuiied, MpuBE3TH, CAENATh UX
JOCTYIHBIMHM JIJISl HAITMX OOJIbHBIX — ocTpeiimas rnpodiema! Eciu y Bac ectb
BO3MOKHOCTbH IIOMOYb B JIOCTABKE 3TUX IpenapaToB B PoccHro, CBSKUTECH, OKATYHCTA,
C HaMH.

Ecnu y Bac ecTh Kakue-TO BOIIPOCHI, BBI MOXKETE MX 3a/1aTh 1o Tesedony wim info@deti-
bela.ru.

Cnacu6o BceM, KTO TOTOB IIOMOYb JeTAM-0a0oukaM! OHHU 04YeHDb HYKIAIOTCS B
Balei moMmoiu!
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