Les soins quotidiens…
Etape 1 : Le bain
· Préparer le bain à température normale (eau tiède à 35°C environ)

· Y ajouter 2 bouchons d’huile de bain si besoin.
· Votre enfant peut alors rentrer dans son bain (assis, il jouera)

Une fois la période de jeu terminée…

· Savonner doucement avec les mains et sur tout le corps
· Puis le rincer debout en vidant la baignoire.
· Le sortir de la baignoire et le poser sur la serviette de bain, puis l’essuyer en tamponnant 
Etape 2 : Le crémage
· Préparer votre émollient (ex : baume Atoderm intensif, baume Xéracalm AD ou autre)
· S’il n’y a pas de plaies importantes, le crémage peut commencer comme décrit ci-dessous. Sinon, voir l’étape suivante (Soins et pansements). Ne pas mettre l’émollient sur les plaies, risque de piquer.
· Crémage en couche fine avec massages doux

· Commencer par le visage, les bras et mains, le ventre et le cou, le dos, nuque puis les pieds, les jambes et le fessier.
Etape 3 : Les soins et pansements 
· Pour une petite plaie rouge non infectée, mettre du Cicalfat lotion ou Cicalfat crème et ne pas mettre de pansement.
· Si lésions plus étendues et douloureuses, ou bulles : percer les bulles en les coupant avec des petits ciseaux à bouts ronds pour ne pas blesser l’enfant (ou les percer avec une aiguille fine mais parfois cela fait plus peur à l’enfant que les ciseaux), couper les peaux mortes si besoin. Puis nettoyer la plaie avec du sérum physiologique et faire le pansement.
☑ Au niveau des zones telles que le ventre, le fessier, le dos, découper pansement Mépilex EM (2cm de plus de marge par rapport à la plaie) et l’appliquer sur la plaie (adhère à la peau : éviter de le redécoller ou le repositionner, (se décolle sans douleur dans le bain sans arracher la peau). Mettre un Tubifast pour le maintenir. Si besoin, le découper en faisant 2 trous de chaque côté pour enfiler les bras et permettre un meilleur maintien style T-shirt « Marcel »
☑ Au niveau des parties où il est possible de faire un pansement (membres inférieurs et supérieurs) :

1. Couper de l’Urgotul à la bonne dimension 
2. Appliquer le tout sur la plaie en la prévenant, et en lui demandant de souffler pour qu’il gère mieux sa douleur

3. Recouvrir d’une compresse et fermer avec une bande (sans trop serrer et en évitant de faire des plis).
4. Du Mepilex EM peut être aussi plus pratique sur ces zones et être maintenu avec du Tubifast à la bonne taille (plusieurs dimensions existent pour ne pas trop serrer mais maintenir suffisamment)

Etape 4 : Soins du visage
· Oreilles : coton tige humidifié pour bien retirer délicatement squames du pavillon et pourtour de l’oreille.
· Visage avec de l’eau : eau de brumisateur sur un coton pour laver le visage et retirer les petites peaux mortes. Ne pas oublier les plis des ailes du nez et commissure des lèvres, car souvent présence de dépôts et risque de macération et gerçures douloureuses ensuite.
· Crémage en couche fine avec émollient en massages doux (une noix de baume)
Soins du cuir chevelu : shampooing doux ou prescrit par dermatologue. Démêler les cheveux mouillés et terminer avec un peigne fin, style peigne à poux pour éliminer plus facilement les squames.
Si votre enfant se blesse et 
     Soins spécifiques des pieds et mains

voir rubrique {Soins /pansements}
Toutefois, bien veillez à :

1. Lui donner un antalgique (type doliprane) si douloureux, 
2. Nettoyer avec du sérum physiologique par tamponnement, 
3. Hyperkératose et desquamation des pieds et mains : couper les squames qui peuvent cacher des bulles. Des soins chez le pédicure peuvent être envisagés au moins 1x/mois pour diminuer l’hyperkératose et couper les ongles.
Pour les changes :
Simplement nettoyer avec du coton à l’eau ses fesses si urines (savon + rinçage à l’eau si selles dans couches) + sécher (tamponnement avec coton).

Si lésions : voir rubrique {Soins /pansements}

En cas de besoin :

N° de téléphone des parents

· Domicile 
 

· Portable maman 


· Portable papa 


· Tél professionnel 


Médecin traitant : 

· Cabinet


· Portable 


Ce protocole de soins a été élaboré par des parents ayant un enfant atteint de cette maladie. Il peut être adapté selon la situation rencontrée. Il reprend les principaux points de vigilance à prendre en compte.

A noter que ces Soins de pédicure peuvent se faire sur ordonnance. Ils peuvent durer 1 heure, donc pour le professionnel cela correspond à 2 plages horaires à prévoir. Ces soins sont très peu couverts par un remboursement par la CPAM, et par les mutuelles.


Précautions particulières :
ASEPSIE RIGOUREUSE +++

· Toujours bien se laver les mains avant de le changer ou se passer les mains avec une solution hydro-alcoolique.
· Si pansement à faire : bien se laver les mains + solution désinfectante pour les mains.

· Lui laver les mains après être allé jouer dehors (risque d’infection au niveau des mains).

PORTAGE et HABILLAGE

· Ne pas le prendre sous les bras pour le porter, mais plutôt sous les fesses et nuque.

· Mettre délicatement ses habits en évitant les frottements, surtout au niveau des coudes.

· Ne pas lui mettre de pantalon taille élastiquée serrée ni de chaussettes serrées. Préférer les vêtements à base de coton ou lin et chaussettes à coutures plates ou mises à l’envers pour éviter bulles aux pieds.
· Voir pour laisser ses chaussettes pour dormir si se gratte les pieds la nuit.
· 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.

Protocole de soins 
et consignes particulières 

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.

Sa 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 

Risque d’infection voire même de surinfection cutanée, car sa peau n’exerce pas son rôle de barrière protectrice contre les microbes.

