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ПАМЯТКА ПО УХОДУ
РАННЯЯ АМБУЛАТОРНАЯ СТАДИЯ
С СОХРАНЕНИЕМ СПОСОБНОСТИ К ПЕРЕДВИЖИЮ
ДЕТСКИЙ ВОЗРАСТ

Данная памятка предназначена для использования родителями и опеку-
нами мальчиков с мышечной дистрофией Дюшенна (МДД), чтобы помочь 
им справиться с уходом за ребёнком. Не всем больным с МДД необходима 
консультация со специалистом в каждой из медицинских сфер, приведен-
ных ниже. Поговорите с неврологом, который наблюдает вашего ребенка, 
о проблемах и необходимых направлениях к другим специалистам.
На этом этапе у детей обычно проявляются такие признаки МДД, как «ути-
ная» походка, ходьба на «цыпочках» и необходимость помогать себе ру-
ками, когда они встают с пола (так называемый симптом Говерса). У детей 
с Дюшенном также могут наблюдаться задержка речи и другие задержки 
развития.

Нейромышечная помощь
Невролог (специалист по  нейромышечному уходу) является основным 
врачом в лечении ребенка. Он поможет вам и вашей семье понять бо-
лезнь и определить правильный уход за вашим ребенком. Его необходимо 
посещать раз в полгода.

	� Невролог вместе в реабилитологом измеряет функции и силу мышц ребенка, 
он поможет понять болезнь и определить уход за ребенком. Невролога необ-
ходимо посещать раз в полгода.

	� Убедитесь, что ребенку сделаны все необходимые прививки. На этом сайте есть 
информация о прививках для детей с МДД: ParentProjectMD.org / Vaccinations.

	� Обсудите преимущества и побочные эффекты кортикостероидов (стероидов) 
— преднизолон / дефлазакорт и других видов лечения с неврологом как можно 
раньше. Обсудите начало приема стероидов на стадии «плато» — до того, 
как ребенок начнет терять мышечный функции, испытывать проблемы с ходь-
бой.

	� Никогда резко не отменяйте прием стероидов!
	� Невролог будет предоставлять выписку о каждом посещении вам, лечащему 

Врачу первичной медицинской помощи и общаться с другими специалистами.

Кардиологическая помощь
Кардиолог специализируется на лечение сердца. Вы будете посещать его 
ежегодно.

	� Здоровье сердца вашего ребенка следует ежегодно оценивать с  помощью 
ЭКГ, УЗИ или МРТ сердца. Они покажут частоту сердечных сокращений, ритм, 
структуру и функции сердца ребенка.

	� Начните принимать сердечные препараты, если тесты покажут снижение 
функции или фиброз сердечной мышцы, или по достижении 10 лет (если ана-
лизы в норме).

Респираторная помощь
Пульмонолог специализируется на лечении легких, вы будете посещать 
его ежегодно.

	� Ребенку следует регулярно проверять функции легких начиная с постановки 
диагноза или с 6 лет. Ребенок привыкнет выполнять тест, а пульмонолог смо-
жет отслеживать динамику состояния дыхательных мышц.

	� Следите за  тем, чтобы ребенок ежегодно проходил вакцинацию от  гриппа 
и пневмонии, как рекомендуется.

	� Пульмонолог может посоветовать откашливатель при ослаблении силы кашля.
	� Пульмонолог может предложить исследование сна при появлении признаков 

и симптомов поверхностного дыхания (гиповентиляции) во сне.
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Реабилитация
Команда реабилитации может включать реабилитолога, физического- 
и эрготерапевта, логопеда. Невролог будет сотрудничать с командой реа-
билитации ребенка для оценки его состояния.

	� Посещайте физического терапевта каждые 4‑6 месяцев для оценки состояния.
	� Получите рекомендации по  ежедневным растяжкам и  использованию туто-

ров или  других корректирующих устройств (например ортезы, специальная 
обувь).

	� Обсудите безопасные физические занятия, такие как  плавание или  вело-
сипед. Сведите к  минимуму риск падения в  окружающей ребенка среде, 
включая дом, школу, транспортные средства и др.

	� По вопросам проблем с речью обращайтесь к логопеду.

Ортопедическая и хирургическая помощь 
Хирург-ортопед специализируется на лечении болезней костей, мышц,  
суставов, сухожилий и связок.

	� Врач ежегодно контролирует искривление позвоночника (сколиоз) с помощью 
рентгена или визуального осмотра.

	� Если формируются контрактуры (укорочение Ахиллова сухожилия) обсудите 
хирургические решения или гипсование для сохранения подвижности сустава.

	� Обсудите с кардиологом и пульмонологом предстоящую операцию.
	� Перед операцией проинформируйте анестезиолога об  опасной / безопасной 

анестезии для ребенка. Список препаратов на: ParentProjectMD.org / Surgery.

Эндокринология и здоровье костей 
Эндокринолог специализируется на гормонах, химических веществах ор-
ганизма,  влияющих на половое созревание, рост, здоровье костей.

	� Ежегодно проверяйте уровень витамина D / кальция перед началом и во вре-
мя приема стероидов, корректируйте уровень витамина D / кальция до нормы.

	� Рекомендуются визуализирующие исследования позвоночника и костей. Врач 
может назначить рентген позвоночника сбоку / в боковой проекции раз в 1‑2 года 
и DEXA сканирование (двухэнергетическая рентгеновская абсорбциометрия), 
которая определяет плотность костей, каждые 2‑3 года.

	� Обратитесь к эндокринологу / ортопеду при первых признаках переломов / боли 
в спине.

	� Врач измеряет рост и вес стоя каждые 6 месяцев.
	� Врач измеряет рост не в положении стоя, измеряя длину руки / ноги каждые 

6 месяцев.
	� Врач отслеживает половое развитие каждые 6 месяцев, начиная с 9 лет.

Помощь гастроэнтеролога и диетолога 
Гастроэнтеролог специализируется на лечении болезней пищеваритель-
ной системы. Диетолог специалист в области пищевых продуктов и пита-
ния. Ребенок направляется к этим специалистам для решения проблем 
с набором / потерей веса, питанием и пищеварением.

	� Консультация диетолога желательна при каждом посещении клиники. 
	� Рассмотрите историю потребления жидкости и диету ребенка и разработайте 

план его питания вместе с диетологом.
	� Контролируйте вес и индекс массы тела при каждом посещении.
	� Проведите оценку проблем с глотанием, изжогой, пищеварением и запорами 

при каждом визите. Вас могут направить к гастроэнтерологу при необходимости.
	� Посещайте стоматолога каждые 6 месяцев.

Психосоциальная помощь
Психосоциальное здоровье (психическое здоровье и социальное благо-
получие) так же важно, как и физическое здоровье. В мультидисциплинар-
ную команду, ведущую вашего ребенка, должны входить психолог, соци-
альный работник и / или психиатр.

	� Обсуждайте психическое здоровье ребенка и семьи при каждом посещении. 
Специалист может провести формальную / неформальную оценку психиче-
ского здоровья.

	� Обратитесь к психологу, чтобы провести всестороннюю оценку развития ре-
бенка, обучения и поведения в течение первого года после диагноза (нейро-
психологическая оценка). Это поможет ребенку двигаться вперед; ее можно 
будет повторять по мере необходимости. 

	� Перед тем, как ребенок пойдет в школу, обсудите необходимость специаль-
ного плана обучения или необходимых приспособлений, возможно индивиду-
альный план обучения, он может быть разработан с помощью врачей и школы.
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