Filiere Santé Maladies Rares

Dermatologiques

Paramedical, famille, patient : un
couple a trois!



Difficultés d’un point de vue patient

-Trouver une infirmiere

- La former

- Faire confiance / lacher prise/ouvrir sa maison, son intimité

- Accepter les contraintes

- Tenir sur la durée
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Difficultés d’un point de vue infirmiere

- Une maladie complexe et méconnue

- Jeune patient, douloureux

- Schéma inhabituel du patient formateur

- Manque de contact avec des professionnels experts

- Manque de protocole

- Incertitude sur I’évolution

- Des patients complexes + prise en charge
de longue durée

- Durée imprévisible des soins dii a une grande
fluctuation des manifestations de la maladie
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dans une plaque de 17,5 X 17,5cm
je fais une fente de 3-4 cm au
milieu d'un des cdétés.
Je pose sur le dessus du
pied en couvrant les
orteils et j'enroule
autour du pied

J'enroule sous le pied a revenir
sur le dessus
La fente permet une superpositi
‘pour la cheville a 90°

Une tierce personne ou Zia tient le tout
afin que je puisse enfiler une chausset _
de Tubifast VERT que je couds d'avance au bQ\




Pour mieux protéger
tibia et genou (a 1l'école
par exemple) Jje coupe
un rectangle de néopréne
que je pose entre mépilex
transfer et chaussette
Tubifast vert

Je coupe le néoprene

dans une ancienne
combinaison de plongée.
Cela m'a permis de
remplacer a moindre cofit
le mépilex “épais” !!




Sur de telles pathologies (chronicité, souffrance,
morbidité...) 'accompagnement psychologique

- du patient
- de ses proches aidants
- des professionnels de santé

est trop souvent insuffisant voire inexistant.




Contact :

DEBRA FRANCE ' :;'Ellloidermolyse
Angé I i q u e SAU V ESTR E estuunee:asl:ﬂe génétique.

Les personnes qui en sont
atteintes ont la peau aussi
fragile quune alle de papillon.

angelique.sauvestre@debra.fr |
07 87 14 08 47
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Site internet :
Contact :
Suivez-nous sur les réeseaux sociaux :

f Tube


http://www.fimarad.org/
mailto:contact@fimarad.org
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