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Médical
Nous sommes un couple de Seine-Saint-Denis en lien avec l'association

locale ILCO 93. Notre fille a un syndrôme de la POIC : Pseudo Obstruction
Intestinale Chronique.

La maladie :

Sous ce nom barbare se cache une maladie orpheline qui peut se déclarer
à tous les âges de la vie. Pour notre fille, elle l'a depuis la naissance. Cela se
matérialise chez elle par une nutrition artificielle en permanence, c'est à dire
qu'elle est nourrie par des poches nutritionnelles qui passent par un cathéter
central. Elle a été « stomisée » quelques mois après la naissance par le biais d'une
iléostomie. Elle a aussi une gastrotomie de décharge. Enfin, ce syndrome de POIC
est chez elle couplé à une méga-vessie qui nécessite plusieurs fois par jour des
sondages urinaires.

La POIC est complexe et variée dans la manifestation des syndromes. 
Plus d'informations sur notre site internet : 

http://asso.orpha.net/ASSOPOIC/index.html
et des témoignages sur notre forum : http://forum.poic.free.fr/

Les soins :

Après avoir brièvement présenté la maladie à partir de ce que nous en
connaissons, c'est à dire la maladie de notre fille, nous pouvons être surpris par
l'ampleur de la prise en charge nécessaire. Oui, il y a du travail médical. Le matin
et le soir, il faut « brancher » et « débrancher » le cathéter central relié à une
poche de nutrition via une pompe. Tout ceci doit se faire en stérile. Nous 
(ma femme et moi) avons été formés à l'hôpital Robert Debré pendant deux
semaines. Marie est sortie de l'hôpital en septembre 2005 après 7 mois et demi
d'hospitalisation. Après le cathéter, il faut prendre soin du pansement du cathéter
deux fois par semaine. Marie a des médicaments pour le foie et l'estomac qu'il lui
faut prendre matin et soir. Ils lui sont administrés par la gastrostomie car elle
refuse de les prendre par la bouche. Elle a un problème d'oralité car elle a le droit
de tout manger. Un suivi par un orthophoniste et une psychologue de l'hôpital est
en train de se mettre en place. Après tout ceci, nous avons les soins de la poche

La maladie de POIC : l'exemple de Marie
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“Ensemble, innovons 
pour la qualité de vie”

ConvaTec

Ostomy Care

ConvaTec

Technologie
MODELABLEMODELABLE

Combihésive® II S
Support modelable plat

Ajuster sans ciseaux pour
mieux protéger la peau

Nouveau

Pour toute 
information produit

Une équipe à votre écoute

0800 35 84 80Appel gratuit


