
 

© A. Diem, B. Sailer: General Information for Woundcare, 11/2012 
翻译：冯程；校对：蝴蝶宝贝关爱中心 共 5页，第 1页 

伤口护理概述 
 

1. 导言 

 
水疱和溃疡是所有 EB患者生活的一部分，但在程度上差异很大。对水疱和

溃疡的正确护理应该有足够的关注，在日常生活中需要尽可能做到最好。护理方

法取决于多种因素。最重要的两个因素是 EB类型和患者年龄。此外还有其它因

素，如营养状况、综合体质、皮肤现状、是否能获得包扎材料以及家庭护理的可

能性和家居环境。是否需要护理及护理强度每天都在变化，而且有许多不同的材

料（敷料，药膏等）可以用来护理，使患者适应日常生活、工作和社会环境。 
 

 要点 

·伤口护理的方式和花费取决于多种因素： 

- EB 类型 

- 年龄 

- 综合体质 

- 皮肤现状 

- 营养状况 

- 家居环境 

- 有无包扎材料 

- 所获得护理方面的帮助 

·考虑这些因素是很重要的，这样才能很好地计划和准备伤口护理 

 

1. 概述 
 
在讨论包扎技术之前我们想深入解释一下这些因素，它们在良好实用的伤口

护理中发挥着重要作用。 
 

EB 类型 
 
不同的 EB类型需要的伤口护理区别很大。可以想象，只在身体的个别部位

间断地出现局部水疱和溃疡，包扎速度会比一个皮肤伤口广泛因而需要包扎更大

面积的患者快。不同 EB类型的伤口护理一般原则非常相似，但在程度和时间花

费上有显著不同。尽管不同的EB类型使得护理方法存在差异，但仍有相似之处。

我们将针对不同 EB类型的特征进一步讨论细节（特殊类型的伤口护理）。 
 

年龄 
 
对于新生儿和婴儿，父母和照顾者在最初接受很好的指导以保证包扎的快速

和安全是很重要的。你应该获取所有对你有用的信息。众多不同类型的材料适用

于不同类型的包扎。不是所有材料都适用于每一个孩子，所以最好从有经验的人

那里获得建议。在给婴儿沐浴时进行包扎最容易。怎样让婴儿最舒适以及注意事

项将在后文介绍。包扎应该由两个人配合，这样一个人可以很好的抱住婴儿，另
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一个人进行包扎。这并非易事，任何一个曾经给又踢又扭的婴儿换过尿布的人都

知道要把尿布不松不紧的包在正确的位置是多么不容易。 
 
当然，一开始总是很困难，但是多数人的学习能力都超出自己的想象，特别

是孩子的父母。如果你有什么不明白的或者有任何疑问可以随时提问。 
 

婴幼儿： 
 
在这个年龄，最好由两个人合作包扎，这样可以尽量缩短时间。如何包扎取

决于不同的情况。根据孩子伤口数量的多少、孩子在沐浴时是否愉快或者沐浴时

是否舒适，你需要选择最好的方法。由于包扎的时间可能很长，所以除了快速、

高效的包扎之外要准备一些分散注意力的娱乐措施。听音乐或者讲故事都很好。

但是你也可以选择少用分散注意力的措施，因为孩子也应该主动参与到他的护理

当中。当他完全沉浸于电脑游戏中时，就不能主动给予帮助。这样反而延长了包

扎时间，并最终意味着孩子将他该做的事留给了别人。然而，他应该尽量多学习，

因为他该为自己及自己的身体和皮肤负责。因此，现在更重要的是让孩子学会理

解在他们身上发生了什么，及为什么会发生。因此，应该尽早让孩子帮助包扎。

这样一来，这就不仅仅是发生在他们身上的事,而是他们可以做出一些改变和主

动帮助的事情。这种做法已经被证实对今后应对疾病有很大的帮助。 
 
孩子可以做的事情有：去除敷料，刺破水疱（当孩子的活动能力允许时），

涂抹保湿剂，覆盖敷料等。然而，由于每个 EB患儿都不一样，所以没有固定的

规则，你需要去判断患儿的个人能力。 
 
EB 患儿也会度过所谓的“可怕的两岁”阶段，在这个阶段中包扎对于父母

和孩子是一种巨大的负担。特别在这段时间如果能由“外人”（例如家庭护理服

务）包扎会非常有帮助。这个时期你必须理解经常要做一些妥协，因为“完美”

的伤口护理几乎是做不到的。 
 

青少年和成年人： 
 
对于患有 EB的青少年和成年人，我们假设他们已经承担起对自己皮肤、水

疱和溃疡的护理责任。很多已经成了日常生活的一部分，患者已经学会了如何护

理自己的皮肤。他们对个人护理的负责程度有差异，这取决于 EB的严重程度和

他们可能面对的额外问题。有些事情你可以自己做，有时候只能告诉别人你想怎

样，需要别人帮你做。 
 
对于轻型的 EB，例如局限性的 EBS，伤口护理应该逐渐独立操作。其它类

型则仍需要帮助，例如伤口部位够不到或者护理时两只手不够。重症 EB患者有

大面积伤口需要护理时，或者肢体灵活性有障碍时，患者将必须接受他们一生都

需要依靠别人帮助包扎这个事实。 
 

综合体质 
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伤口护理的操作方法也取决于患者的总体情况和照顾者的意见。在患有其它

疾病期间（比如流感）伤口护理需要减少。沐浴除去敷料就变得很难操作。同样，

患者的精神压力大小（上学、工作、争吵、有压力的人际关系…），影响患者感

受到的疼痛轻重。压力或痛苦来自身体或精神并不重要，总体情况较差会使伤口

护理变得困难也很可能会影响愈合过程。 
 

皮肤现状 
 

水疱和溃疡的护理方式主要取决于伤口的现状。零星的皮肤伤口比起大面积

的伤口当然容易护理，也更快。不仅伤口的面积大小，而且伤口的状况也影响护

理的难度。通常每天都有需要护理的新水疱和伤口。新水疱通常出现在有渗出的

伤口、感染伤口、痂和干燥区域的附近。除此之外还有别的问题，例如伤口不易

愈合、感染、敷料粘连、瘙痒、干燥（“干裂”）的皮肤、疼痛、气味和其它由于

高温和多汗导致的问题。没有受伤的皮肤也需要护理，特别是过于干燥时。 
 
营养状况 
 

众所周知，饮食对伤口愈合有重要作用。身体的营养供给越好，身体的各项

机能就越好，包括伤口愈合。EB 这种疾病，伤口总是会反复出现，比起那些有

健康皮肤的疾病将需要更多的营养。因此，必须特别关注营养问题，因此我们有

一部分专门介绍饮食需要。不得不说有些类型的 EB的水疱和溃疡非常多，导致

想要摄取足够的营养非常困难，不幸的是这会使伤口愈合更加困难。结果就是对

于这类 EB患者，如果想促进伤口愈合，不得不付出额外的努力。 
 
另一方面，一些伤口较少恢复较快的类型，营养问题并不是很严重。但是仍

然要遵循均衡、健康的饮食原则。即使是轻型的 EB患者，不健康的饮食也可能

引起营养缺乏（例如锌和铁），导致伤口不易愈合。 
 
家居环境 
 

首先，你应该考虑家里什么地方是最适合包扎。当然，选择地方要符合你个

人的生活条件。很少有家庭可以提供一个单独的房间，但你一定会找到一个合适

的区域。 
 

一开始，包扎需要的空间和 EB 类型无关，只是轻型的 EB 需要的空间通常

较小。患者的年龄和身高对包扎空间的影响更大，随着孩子长大你需要多次调整

包扎空间。 
 

请尽可能避免将患者的床作为包扎地点。特别是对于小孩子要避免这一点。

对所有人来说自己的床应该是一个“安全区域”，特别是对于患病儿童来说床是

一个幸福的、可以休息的地方。包扎是令人不愉快的行为，即使有最好的技巧和

方式，也不应该占用他们的特殊区域。 
 

对于大多数婴儿，更衣台也是包扎台。可以用浴室里墙上的“折叠小桌”，
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但是如果浴室里没有足够的空间也可以用别的房间。 
 

对更衣台的要求： 
• 表面有软衬垫，在那里你可以放置一至两个软布尿布。 
• 有防止婴儿跌落的护栏。 
• 放置在温暖的地方，因为寒冷使伤口更加疼痛。 
• 足够高使得照顾者护理时不会背痛。 
• 提供足够两个人护理的空间。 
• 在附近有准备敷料的空间。 

 
对于婴儿，更衣台会很快变得太小。因此你需要规划一个更大的区域，它能

提供放置儿童、青少年和成年人的包扎台所需要的空间。 
 

一个窄的、大的、结实的、至少能从两面靠近的台子比较合适。此外，应该

注意适应照顾者的身高，最理想的是高度可调节的台子（如按摩台）。然后应铺

上由泡沫或类似材料制成的软垫，让患者可以舒适地坐或躺。如果这个区域不需

要每天清扫，也可以用床垫铺在表面。也可以铺一条或多条毛毯。还可以用可调

节高度的床。前面已经提过，应该与患者睡觉的床分开。防水垫单（以免弄脏垫

子）可以与软的垫单一起使用，例如被单或毛巾。 
 

对包扎台的要求： 
• 装有软垫。 
• 放置在温暖的地方（寒冷使伤口更加疼痛！）。 
• 足够高使得照顾者护理时不会背痛。 
• 提供足够两个人护理的空间。 
• 在附近有准备敷料的空间。 

 
我们都知道要准备一个好的包扎区并不容易，经常需要临时拼凑。因为 EB

是一种伴随终生的疾病，至少可以逐渐改造护理环境来渐进的满足患者和照顾者

的需求。 
 

同时，请记住，你需要足够的空间来储存包扎材料。所需的空间当然取决于

材料的实际用量。这个地方（通常是一个储物柜或大抽屉）并不总能设置在包扎

台的附近。那么你需要另外找一个地方，或者是在进行任何包扎之前将你可能需

要的材料装在一个篮子或塑料盒里，然后带到包扎的地方。很多患者都有这样的

盒子，他们备好物品然后带上它去一日游或度假。 
 

由于尺寸不合适或者特殊形状的要求，你可能需要裁剪一些绷带(特别是直

接的伤口敷料)。在移除旧的敷料之前你应该准备好这些物品。这个“储备”工

作可以在放松（例如看电视或听音乐）的同时进行，可以一次修剪出超过需要的

量，然后将它们存放在备用的清洁盒子里。 
 
也许你在包扎区可以放点儿分散点注意力的东西。如果包扎需要很长时间，

那么一个播放器可以播放音乐和有声读物，这是一种很好的分散注意力的方法。 
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敷料（概述） 
 

值得庆幸的是，现在有各种各样的产品适用于 EB 的伤口护理。近年来在这

个领域有很大改观。然而，要针对个体患者寻找“合适的”材料依然不容易。对

于一个人来说是好的、合适的，可能对另一个人就不合适。你可以在专门的 EB
中心里获得一些建议。在众多的材料中你应该一次试用一种，一旦找到了合适的

敷料，就可以长期使用。反复更换敷料类型、尝试新的敷料没有意义。但是，如

果你有什么不满意或者是皮肤的完整性发生变化及有其它需要，就应该毫不犹豫

地与你的护理团队一起寻找新的材料和护理方式。 
 

选择伤口护理材料的时候人总会受到环境的束缚，需要考虑到产品在当地是

否能获得以及费用问题。不同的国家有不同的产品，有些产品在当地无法获得。 
 

经济能力同样是个重要的影响因素。医疗保险公司通常不会覆盖所有可用材

料的费用，特别是有相似产品时，保险公司会优先考虑便宜的材料。一般情况下

没什么问题，但在某些时候（例如伤情严重）会变成一个障碍，需要和保险公司

反复交涉。在奥地利我们很幸运，因为我们通常可以从保险公司那里收到许多材

料，不过有时候保费会高一些。在很多别的欧洲国家和世界上的其它国家，医疗

保险并没有自动包含绷带、膏药、霜剂和药物的费用。如果你需要自己支付这些

EB 大量需要的材料，费用确实是一个巨大的负担。不幸的是，在这些情况下常

常需要妥协，因为最合适的材料并不总是负担得起。 
 
护理援助/家庭护理 
 

许多家庭觉得包扎的过程非常难熬，有较大的精神压力。皮肤的状况越严重，

包扎所需的时间越长。为了尽量让包扎中的所有人感觉好过一些，不仅需要良好

的包扎技术，还需要考虑一些别的重要因素。流畅的包扎过程需要至少两个人来

操作。特别是对婴儿和儿童，几乎不可能独立完成包扎。如果可能的话，家人应

该寻求家庭护士的帮助。 
 

从一开始，父母应该始终明白包扎不只是一个人的任务。由于父母中的一方

（在我们的文化里主要是父亲）需要在小孩儿出生后尽快开始工作，护理的主要

任务就落在了待在家里的家长身上，常常是母亲。但是，父母双亲、其他家属和

朋友无论如何也应该（也可以！）学习包扎方法。有能力的话应该聘请家庭护士

协助。想避免将来只有母亲一个人照料患者就必须这样做。我们知道有时候分担

护理责任不容易，但应该试一试。母亲需要有自己的时间，即使她愿意把全部时

间花在孩子身上，至少也应该有休息的时间。这样如果妈妈突然无法护理了（例

如她患病了），可以有熟悉护理的人来接替。 
 

每个家庭和 EB 患者都会找到一种方法去安全、快速地完成包扎。从我们的

建议中找出对你可行的和有用的。敢于尝试新事物，犯了错就从中学习，再去尝

试其它的东西，直到你找到正确的方法。当出现问题时，不要害羞，向你的医生、

护士和其他患者家庭寻求意见。然后最终你会找到很好的方案去高效的护理伤口，

同时仍然有剩余时间和精力去应对生活的许多其它领域。 


