





ALLER A L'ECOLE SPORTS, LOISIRS ET VACANCES

Certaines activités physiques restent possibles

> PROTECTIONS SPECIFIQUES avec quelques adaptations.

L'utilisation de protections adaptées
(mousses, pansements, vétements
protecteurs) peut aider a limiter les
frottements et les chocs pendant l'activité.

> SE BAIGNER

Avant la baignade, il est possible de protéger certaines
zones sensibles avec des pansements résistants a l'eau
permettant de maintenir les protections pendant la baignade.

Aprés la piscine, il est conseillé de rincer la peau, sécher

délicatement et vérifier les éventuelles irritations. Privilégiez des
serviettes de bain

Une bouée ou un support flottant peut aider a maintenir le avec un effet «peau

corps dans l'eau et réduire les pressions sur la peau. de péchen.

> COMMUNICATION AVEC L'ECOLE

Il est utile d’expliquer la maladie aux enseignants et au
personnel de l'école, afin qu'ils comprennent la fragilité
de la peau et les précautions nécessaires.
La présence d'une AESH (Accompagnant d’Eléve en
Situation de Handicap) peut également aider l'enfant
dans certaines activités et faciliter son confort et sa
sécurité a 'école.
: o Cette bouée est recouverte Facile a enlever et a retirer,
Un livret complet consacré a la scolarisation des e T Lt s d’un tissu doux qui évite la veste de bain de la marque
enfants atteints d'épidermolyse bulleuse est e e aussi le contact direct sur KERSUN est idéale pour
également disponible, retrouvez-le sur: ,,u,c:::* e g e du plastique fin qui peut protéger la peau sensible
et

vite étre chaud et abrasif. de votre enfant lors des
https://www.debra.fr/guide-ecole-2017/ § journées ensoleillées.
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VKLUW DOWL XY HOIDOQW JLSSH - OOH RX JDUFRQ
mariniere-inversee-nuvees

-15-




> FAIRE DU VELO
Les draisiennes

Elles peuvent également étre
prétées ou louées par les
comités des sports handicaps.

machoires

Le schéma de montage
pour vous aider

de frein

Gble/de arriére

vélo

bobine bouton poussoir
e alguidon

batterie

(polarité sans
importance)
NB : Liste du matériel en commentaire Y))))

> AUTRES SPORTS

Equipement d’athlétisme

e e— ~—

Frame running (avec ou sans selle)

> VOYAGES

Lors des déplacements, il est utile de prévoir des
protections pour les zones sensibles afin de limiter les
frottements et les pressions pendant le trajet.

La chaleur et la transpiration peuvent augmenter
les irritations de la peau. Il est préférable de porter
des vétements légers et respirants et d'éviter les
environnements trop chauds lorsque cela est possible.

Il faudrait avoir avec soi un petit kit de soins :
* pansements

* compresses

* tubifast

* protections en mousse

Etant donné que la peau ne supporte pas la chaleur,
choisissez toujours des locations avec climatisation
intégrée.

Petit matelas Barriére de lit souple pour les hétels

autogonflant
pour les soins

> JOUER AUX CARTES

Porte-cartes a jouer




> PROTHESES

D ’ A U T R E S S O L U T I O N S Un patient italien, Lucio Buricca, a développé ’/9
plusieurs outils adaptés, comme des prothéses <
I N N O VA N T E S grace a l'impression 3D pour améliorer l'autonomie

et limiter les frottements.

Impression 3D d’'une prothése multifonctionnelle

Des adaptations ou aides techniques peuvent faciliter les gestes du quotidien pour les
personnes atteintes d’épidermolyse bulleuse.

Adaptateurs

Retrouvez ces protheses

Exemple de prothése sur son site :
https://2b-lab.com

RESSOURCES

https://www.debra.fr/
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https://www.debra.it/it/
https://www.molnlycke.com/fr-fr/

Prothése du bras

https://urgomedical.fr/
https://www.skinniesuk.com/
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