Protocole de soins pour enfant atteint d’ichtyose bulleuse
L’ichtyose bulleuse (ou Erythrodermie Ichtyosiforme Congénitale Bulleuse) est une maladie orpheline qui atteint l’épiderme de la peau.
La Peau 

· est donc très sèche (desquame en permanence)

· et fragile, peut se décoller au moindre frottement ou pression surtout s’il fait très chaud. Des bulles (cloques) peuvent apparaître et être plus ou moins douloureuses.

· S’il y a des décollements cutanés, la peau peut être à vif sur une zone plus ou moins étendue, et des douleurs apparaissent.

· Au niveau des pieds et des mains, il existe une hyperkératose (épaississement cutané important), qui les rendent sensibles, car apparition de crevasses, fissures et importante sécheresse cutanée.
Risque pour l’enfant
Risque d’infection voire même de surinfection cutanée, car sa peau n’exerce pas son rôle de barrière protectrice contre les microbes.
Accompagnement et soins à l’école : 

A faire après le goûter du matin : Crémage en couche fine (baume émollient) sur les mains et le visage (notamment joues et autour de la bouche après nettoyage à l’eau). 
Plus souvent sur les mains, s’il fait très froid et que l’enfant dit qu’il a mal aux mains.
Juste avant la sieste : Crémage en couche fine (baume émollient) sur les mains et le visage (notamment joues et autour de la bouche après nettoyage à l’eau). 

Mettre collyre dans les yeux si prescrit
(Ne pas lui retirer les chaussettes pour dormir)
Ne pas hésiter à le découvrir s’il a chaud (éviter qu’il transpire car risque de décollements cutanés et de bulles).

L’aider dans ses déplacements si besoin (marche plus lentement qu’un enfant de son âge, moins d’équilibre).

Attention aux bousculades.

Le porter ou le mettre dans sa poussette ou fauteuil roulant si besoin.

Accompagner l’enfant à être volontaire, pour faire comme les autres, et expliquer aux autres enfants qu’ils ne doivent pas forcément faire pour lui mais l’aider si besoin.

L’aider à déboucher ses crayons (manque de force et de prise selon l’état de ses mains)

Le faire boire s’il fait chaud.

Précautions particulières : 
ASEPSIE 
Tirer la chasse d’eau et essuyer la cuvette des WC si besoin, avant qu’il ne s’asseye dessus SVP.

· Si pansement à faire : bien se laver les mains + solution désinfectante.
· Lui laver les mains après être allé jouer dehors (risque d’infection au niveau des mains).
· La maîtresse lui prépare sa boîte individuelle de pâte à modeler.
PORTAGE et HABILLAGE

· Ne pas le prendre sous les bras pour le porter, mais plutôt sous les fesses et nuque, ou alors ne pas exercer de pression forte ni de frottement.

· Mettre ou retirer délicatement ses habits en évitant les frottements, surtout au niveau des coudes.
· Ne pas lui mettre de pantalon taille élastiquée serrée.

· Ne pas le mettre pieds nus. 
· Pour le chaussage, bien desserrer les lacets au maximum, éviter de forcer, il vaut mieux parfois le laisser en pantoufles.
AUTRES PRECAUTIONS…

· L’empêcher de se gratter en lui disant de faire « top-top » (IL tapotera sa peau et ne la grattera plus).

· 
ATTENTION : ne jamais appliquer de sparadrap ou petit pansement autocollant sur sa peau.

Les changes :
Si besoin de le changer et de le laver : Le rassurer, lui expliquer (ces enfants appréhendent souvent le déshabillage, car risque de frottement sur la peau) le déshabiller délicatement. Mouiller suffisamment un gant d’eau tiède + son savon, masser délicatement sans frotter, rincer et sécher par tamponnement.
Le rhabiller, le crémage pourra être fait à la maison.
Si l’enfant se blesse
Si la plaie n’est pas très importante : appliquer simplement de la lotion Cicalfat, ou crème Cicalfat (ne pique pas) et ne pas mettre de pansement.

Si la plaie est très étendue et très douloureuse : 
1. lui donner du Doliprane selon prescription, nettoyer la plaie avec du sérum physiologique 

2. couper de l’Urgotul ou mepilex EM à la bonne dimension (environ 2cm de plus que la plaie), Appliquer le tout sur la plaie en le prévenant, et en lui demandant de souffler pour qu’il gère mieux sa douleur (ou lui chanter des comptines ou jeux en le faisant participer)
3. Recouvrir d’une compresse et fermer avec une bande (sans trop serrer et en évitant de faire des plis) ou juste du tubifast si mepilex EM.


En cas de besoin :
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