


Votre enfant ou adolescent est atteint d'hémophilie ? Samaladie ne devrait
pas vous freiner dans vos projets de vacances, au contraire ! S'évader du
quotidien, bouger, se détendre, se retrouver avec les siens, se faire des
ami(e)s, expérimenter de nouvelles activités : ce beau programme est en
tous points favorable au bien-étre de votre enfant... et au votre !

Pour profiter de vos vacances en famille le coeur et lesprit légers,
l'important est de bien vous préparer, quelle que soit votre destination.
Nos conseils et astuces pratiques pour votre voyage et votre séjour vous
y aideront. Ils devront étre adaptés a la sévérité de 1'hémophilie, au
traitement, al'age et a la santé de votre enfant... et bien sur a ses gouts. En
vacances, plus que jamais, c'est le moment pour lui de vivre « sa meilleure
vie » | Votre enfant reviendra a 1a maison en forme, la téte pleine de beaux
souvenirs et peut-étre, de nouvelles envies.

En fin de brochure, une fiche détachable vous permet de rassembler et de garder pres de vous
les informations clés concernant votre enfant et sa santé avant votre départ, pendant votre
séjour et a votre retour.
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Piépaied ves vatance

Bien préparer vos prochaines vacances vous aidera a profiter pleinement de votre
voyage et de votre séjour. Pourquoi ne pas faire participer votre enfant ? Cette activité
en famille lui permettra de se responsabiliser pour un objectif enthousiasmant !

Coté pratique : préparations en général...

Anticipez suffisamment a lavance les formalités courantes en fonction de votre
destination et de la durée de votre séjour. Rassemblez les passeports ou cartes
d'identité de la famille et vérifiez leur validité aller-retour. Si vous voyagez hors de
France, vérifiez les conditions d'entrée et de séjour (visas, vaccinations obligatoires...)
et les conditions sanitaires du pays'. Vous trouverez toutes les informations utiles en
flashant ce QR code :

C

Les dépenses de santé peuvent étre élevées a l'étranger : il est conseillé de contracter
un contrat d'assistance ou d'assurance voyage®?.




... et pour I'hémophilie en particulier

Consultez le médecin et/ou l'infirmier(ére) de votre enfant. Ils pourront :

« Vérifier sa bonne santé et mettre ses documents medicaux a jour : ordonnance, bilan de
santé, carte d'urgence hémophilie... ;

« Rédiger une lettre en francais (et si besoin en anglais) sur la maladie de votre enfant et
justifiant le transport des traitements a lattention du personnel de sécurité des transports
et/ou des douanes ;

« \ous fournir des coordonnées du Centre de Ressource et de Compétence des Maladies
Hemorragiques Constitutionnelles (CRC-MHC) et/ou d'un(e) infirmier(ere) pres de votre
lieu de séjour?,

N'hésitez pas a parler a léquipe medicale de vos conditions de voyage et de séjour ainsi
que des activités prévues sur place (en particulier sportives) afin de savoir si des précautions
sont nécessaires en fonction de ['état de santé de votre enfant. Vérifiez également avec elle
si des meédicaments spécifiques sont préconisés pour votre destination et compatibles avec
le traitement anti-hémophilique’*.

Rassemblez tout ce dont vous avez besoin. Prévoyez demporter :

« La quantité suffisante de traitements anti-hémophiliques dont a besoin votre enfant,
selon la durée du s€jour et le dosage prescrit par le médecin. Vous pouvez en emporter un
peu plus en cas de besoin ;

« Lordonnance du médecin en cours de validité ;

» Une trousse spéciale pour transporter et conserver les traitements : glaciére ou
trousse isotherme si besoin. Consultez la notice des médicaments : la plupart des
traitements anti-hémophiliques se conservent entre 2 et 8 °C, certains peuvent étre
conservés plusieurs mois jusqu'a 30°C ;

» Les documents et informations utiles : carte d'urgence hémophilie, carte de groupe
sanguin, carnet de suivi, carte vitale ou Carte Européenne d'Assurance Maladie (CEAM) sile
voyage est en Europe, coordonnées du CRC-MHC et/ou de hdpital a proximité, contrat

d'assurance, etct?%.



En plus des traitements de I'hémophilie,
il peut étre nécessaire demporter257 ;

0O Antalgiques (attention : pas danti-inflammatoires non
stéroidiens [AINS])

O Poche de froid instantané

O Antifibrinolytiques

O Bandes cohésives

O Meches hemostatiques

O Pommade hemostatique

0O Creme pour le traiterment des ecchymaoses
0O Solution hydroalcoolique

O Sérum physiologique

0O Compresses stériles/cotons
O Antiseptique non alcoolique
O Pansements

O Eventuellement, une attelle pour les articulations cibles
(genou, coude, cheville)

Astuce : Pour plus de sérénité, vous pouvez prévenir le CRC-
MHC ou lhopital du lieu de sejour de votre arrivée et si besoin
demander a la pharmacie hospitaliere de preparer le traitement de
votre enfant®.




P Spécial filles : précautions pour les adolescentes

\ atteintes d'hémophilie

| Q } Pensez a emporter les medicaments éventuellement

prescrits a votre file en quantité suffisante, avec
- lordonnance. Si ses regles peuvent survenir pendant les

vacances, ajoutez des protections périodiques adaptées

au flux menstruel, en particulier si lachat sur place pourrait

étre compliquée®.

Vetie veyage e valge agfivée

Vos valises sont bouclées ? En voiture, en train ou en avion, le voyage est le premier
bonheur des vacances tant attendues. Nos conseils pour une expérience réussie et
une arrivée sereine a destination.

C'est parti !

Quel que soit votre moyen de transport, veillez a ce que toute la famille s’hydrate
bien tout au long du voyage. Gardez vos documents importants et la trousse de
médicaments facilement accessibles, en cabine si vous prenez lavion. N'oubliez
pas que les traitements anti-hémophiliques doivent étre transportés en glaciére ou sac
isotherme : en voiture, ne les placez pas au soleil. Vous faites un long trajet en avion ou
en train ? Si votre enfant a besoin d'une injection de traitement, demandez au personnel
de bord de vous indiquer un coin tranquille4°,

Enfin arrivés...

Que diriez-vous de commencer par vous détendre ? Pour cela, prenez le temps
de vous reposer de votre voyage, puis posez des reperes tranquillisants :
vérifiez le trajet vers le CRC-MHC ou l'hdpital a proximité, contactez le centre
(si vous faites un long séjour) et l'infirmier(ére). Identifiez les autres ressources
qui pourraient vous étre utiles : hopital, dispensaire, urgences locales etc.
Vous pouvez également informer votre entourage sur place de la maladie de
votre enfant : organisateurs d'activités, famille... Assurez-vous de disposer de
léquipement adapté a la conservation de son traitement.

Se détendre, cest aussi laisser votre enfant prendre le temps de
se poser, de découvrir son nouvel espace et de sadapter a son
rythme aux changements de lieu, de climat, de fuseau
horaire... Rien ne presse 519
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Suh G Glew ol stjous

Pour toute la famille, le temps est venu de prendre du bon temps. Votre enfant va
pouvoir bouger, samuser, se relaxer, découvrtr, tisser des liens... Cela va lui faire le plus
grand bien, vis-a-vis de sa maladie et au-dela de son hémophilie !

Bye bye la grisaille

Le soleil brille, c'est bon pour le moral et pour faire le plein de vitamine D, bénéfique a
la santé des os ! Sl fait chaud, veillez a ce que votre enfant boive suffisamment et
se rafraichisse réguliérement a l'ombre : la déshydratation peut augmenter le risque
de blessure et la chaleur, le risque de saignement. Aussi, pensez a bien conserver vos
médicaments dans les conditions décrites dans la notice>!+213,




Allez, on bouge !

Lactivité physique ou sportive apporte de nombreux bénéfices aux enfants
et adolescents, y compris atteints d’'hémophilie. Elle améliore les capacités
cardiovasculaires, la force, la souplesse et l'agilité tout en aidant a la croissance et
a la solidité des os. Sans compter quelle contribue au bien-étre et a la confiance
en soi | Pendant les vacances, votre enfant peut découvrir de nouvelles activités et
varier les pratiques en samusant et dans un cadre agréable. C'est aussi loccasion
de se faire des ami(e)s ou de partager des moments en famille!#1515,

Quelles activités sportives pratiquer ?

Il est important de suivre l'avis du médecin sur les activités physiques et sportives
adaptées a votre enfant. D'une maniere générale, la randonnée, la nage, la péche,
lexploration masque-tuba, le frisbee, le ping-pong, le canog, la voile, le tir a larc,
le badminton, le minigolf ou le vélo sont des activités physiques a faible risque de
saignement. Utilisez léquipement de protection dont votre enfant peut avoir besoin.
Mais le plus important, cest que l'activité lui plaise 141516




Incitez votre enfant a pratiquer en douceur, sans forcer
sur les muscles ni les articulations. Quil noublie pas de :

» Séchauffer avant de commencer ;
« Boire suffisamment et bien respirer pendant la pratique ;
« Sétirer apres l'effort et prendre un temps de récupération*,

Evitez les pratiques intenses au soleil quand il fait tres chaud.
En cas d'effort prolongé, prévoyez une collation pour que
votre enfant reprenne des forces !

Place au jeu et a la détente

Les vacances, Cest aussi fait pour ralentir le rythme, prendre le temps de vivre et
se relaxer. Lire un livre divertissant, jouer tranquillement a un jeu, faire des chateaux
de sable, samuser dans leau, se balader au grand air, admirer le paysage, mais aussi
révasser, se reposer... et bien dormir. En somme, cest pour votre enfant le moment de se
libérer de certaines contraintes quotidiennes et de recharger ses batteries !

En vacances, on peut oublier sa maladie au point den oublier son traitement :
n'hesitez pas a utiliser un aide-Mmemaoire comme une alarme sur votre portable ou un
planning hebdomadaire comme ci-dessous.

A
o des jours ou l'injection
doit avoir lieu

Ml
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Quie faire en cas de probleme ?

Votre enfant s'est fait mal ? Si vous suspectez un saignement articulaire ou musculaire (Une
raideur, un gonflement, une rougeur...) utilisez le protocole « RICE » :

« @ pour repos : laisser reposer [articulation ou le muscle atteint tant que la douleur persiste ;

« @ comme immobilisation et glace : immobiliser le membre concerné et appliquer de
la glace sur la zone douloureuse ;

« @ comme compression : entourez un bandage élastique (attention : non compressif)
autour de larticulation ou le muscle atteint ;

« (@ comme élévation : surélever le membre concerné.

Ne sous-estimez pas une douleur ou un saignement et n‘'oubliez pas de le signaler a votre
médecin lors de votre retourt’®,

En cas de saignement de nez, selon lage de votre enfant, nettoyez sa narine avec une
compresse et du serum physiologique ou demandez-lui de se moucher doucement.
Pincez la zone du nez sous [os pendant 10 a 20 minutes, ou posez-y un pack de glace
pendant 5 minutes. En cas d'écorchure ou de coupure superficielle, nettoyez, desinfectez
la plaie et posez un pansement en appuyant quelques minutes*°.

Utilisez les traitements d'appoint conseillés par votre médecin. Au moindre doute,
contactez le CRC-MHC le plus proche. Ladministration de facteurs de coagulation
peut étre nécessaire'” .

Dans les cas plus inquiétants (traumatisme violent ou a la téte, saignement prolongé, regles
mal supportées chez les filles...) appelez sans délai le CRC-MHC ou les urgences locales en
les informant de lhémophilie de votre enfant’81520,
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Pour toute demande d'information médicale, veuillez nous envoyer un email a medinfo.frasobicom.
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Checl— tist et engeignements
4 empls, awant @ epsit

Photo de votre enfant
a coller ici

Jai bien :

O Ma carte d'urgence hémophilie

[ Ma carte de groupe sanguin

O Mon carnet de suivi

O Mon ordonnance en cours de validité

O Les coordonnées du CRC-MHC et/ou de I'hdpital a proximité
[0 Mon stock de traitements anti-hémophiliques”

O Ma trousse de médicaments”

*voir page 5

Je suis (Iam) :

Mon nom, mon prénom (My last name, my first name) :
Ma nationalité (My nationality). ...

Ma date de naissance (My date of birth) : ...

Ma maladie et sa séveérité (hémophilie A B...) (My disease and its severity (haemophilia A, B..)) :

Mon traitement (avec posologie conformément a lordonnance) (My treatment (with dosage
according to the prescription)) . ...

Mon groupe sanguin (My blood type) : ...

Mes contacts (My contacts) :

Téléphone de mes parents (My parents’ telephone number) : ...
Mon/Mes lieu(x) de séjour (My place(s) of stay) : ...
Coordonnées du CRC-MHC local (Contact details of the local haemophilia treatment centre) :

Téléphone de mon infirmier(ere) (My nurse’s telephone number) : ...
Numéro des urgences locales (Local emergency number) : ...
Numeéro de téléphone et contrat dassurance (Telephone number and insurance policy) : ........




Avertissements aux professionnels des urgences
(Warnings for emergency professionals)

e Pas dAINS (no NSAIDs) ;

» Avant toute suture et toute investigation ou examen radiologique, injection préalable de
facteur anti-hémophilique (Prior injection of antihaemophilic factor before any suture,
investigation or radiological examination) ,

» Pas d'injection intramusculaire (No intramuscular injection) ;
» Pas de platre circulaire (No circular plaster) ;

» Si traumatisme violent avec risque hémorragique €levé, prendre un avis téléphonique
aupres des médecins du CRC-MHC?2 (In case of violent trauma with high risk of
bleeding, call the CRC-MHC doctors for advice?*?).

Espace de nates (Note a%e)

Pour les professionnels de santé intervenants en cas d'incident
(For health professionals responding to an incident)

(Nom, spécialité, date, type d'incident nature de lintervention, observations...)
(Name, speciality, date, type of incident, nature of the intervention, observations...)

Pour votre enfant ou adolescent
A mon retour, quai-je a raconter a mon medecin sur mon séjour ?
Mes éventuels soucis, remarques ou questions de santé et de traiterent

Type d'incident

Apres quelle(s) activité(s)

Jai modifié la prise de mon traitement : cause, ressenti

Autres

@ Ssobl
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