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15 jours au bout du monde

CADRE DU 
VOYAGE

Vols secs + organisation et réservation par famille

• vol interne (douane +++)
• réservation appartements et maisons 
• location de voitures

Pourquoi la Thaïlande:

• 1er voyage il y a 15 ans
• facile de voyager dans le pays
• conditions sanitaires plutôt bonnes 
• bon système de santé
• pays du sourire 



15 jours au bout du monde

→ Anticipation +++

⚬ Préparer le voyage avec le néphrologue
⚬ Renseignement sur le pays (conditions 

sanitaires)
⚬ Vaccinations (RDV centre de vaccinations)
⚬ Commande traitement pour 2 mois 
⚬ Ordonnances et certificat médical en anglais
⚬ Conditions compagnie aérienne



15 jours au bout du monde VALISE CABINE DE 
CACHETS

ET...
LA DOUANE• Respecter la taille et le poids max pour valise 

cabine
• La taille OK
• Le poids: pas si facile!

⚬ mettre les liquides dans des sacs transparents
⚬ ne pas prendre les emballages cartons des 

traitements = moins de poids!
⚬ garder les notices des traitements à côté

• Sortir à chaque fois tous les sachets transparents 
et les dispositifs médicaux (appareil pour 
hormones de croissance)



Voyage au bout du monde

PENDANT LE 
VOYAGE

• Attention particulière à la nourriture et à 
l’eau
⚬ Conditions sanitaires 
⚬ Eau à volonté
⚬ Toilettes 
⚬ Frigo dans les logements
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Notre Premier Voyage au Bout du Monde
Option sécurité et sérénité 



• Pouvoir se baigner 
• Être au soleil

• Changer de paysage en restant 
dans le système français

• Déléguer la prise en charge 
des enfants

• Eviter les températures trop 
élevées

• Trouver un système pour la 
prise en charge des traitements

MAMAN

PAPA

IRIS

Le 1er casse-tête : 
faire correspondre 
les critères 
de tous et chacun

Le choix d’un club vacances tout 
inclus sur une île française



Les préparatifs…

Informer sur la situation et 
voir si un club peut 
s’adapter à nos 
spécificités et contraintes

Contacter des 
clubs vacances

1/ décalage horaire

2/ approvisionnement des 
traitements sur place

3/ documents à anticiper 
pour le passage à 
l'aéroport

4/ éventuelles précautions 
à prendre du fait de la 
destination

5/ homologue médecin 
référent local de la 
cystinose

Informer le 
médecin de la 
destination

Maximiser ce qui peut être 
commandé et reçu sur 
place 
… et tenter une livraison 
sur le lieu de résidence ☺

Contacter les 
pharmacies 
locales

Indiquer noir sur blanc le 
rythme et l’ordre des 
traitements pour pouvoir 
embarquer avec les 
médicaments

Récupérer une 
attestation pour 
l’avion

Être au clair sur les 
nouveaux horaires de prise 
: 
> un peu moins qu’un peu 
plus de Procysbi
> un peu plus qu’un peu 
moins de tout le reste

Ajuster les 
horaires 
de traitement

Qu’est-ce qui va en soute ? 
Qu’est-ce qu’on garde avec 
nous ? Quelle réserve de 
secours ?

Préparer les 
valises et 
notamment la 
valise cabine

Utiliser les files dédiées 
aux personnes en situation 
de handicap tout au long 
du voyage, même si ça 
surprend nos voisins

Faire du handicap 
un atout



Les préparatifs…

Informer sur la situation et 
voir si un club peut 
s’adapter à nos 
spécificités et contraintes

Contacter des 
clubs vacances

1/ décalage horaire

2/ approvisionnement des 
traitements sur place

3/ documents à anticiper 
pour le passage à 
l'aéroport

4/ éventuelles précautions 
à prendre du fait de la 
destination

5/ homologue médecin 
référent local de la 
cystinose

Informer le 
médecin de la 
destination

Maximiser ce qui peut être 
commandé et reçu sur 
place 
… et tenter une livraison 
sur le lieu de résidence ☺

Contacter les 
pharmacies 
locales

Indiquer noir sur blanc le 
rythme et l’ordre des 
traitements pour pouvoir 
embarquer avec les 
médicaments

Récupérer une 
attestation pour 
l’avion

Être au clair sur les 
nouveaux horaires de prise 
: 
> un peu moins qu’un peu 
plus de Procysbi
> un peu plus qu’un peu 
moins de tout le reste

Ajuster les 
horaires 
de traitement

Qu’est-ce qui va en soute ? 
Qu’est-ce qu’on garde avec 
nous ? Quelle réserve de 
secours ?

Préparer les 
valises et 
notamment la 
valise cabine

Utiliser les files dédiées 
aux personnes en situation 
de handicap tout au long 
du voyage, même si ça 
surprend nos voisins

Faire du handicap 
un atout



Les préparatifs…

Informer sur la situation et 
voir si un club peut 
s’adapter à nos 
spécificités et contraintes

Contacter des 
clubs vacances

1/ décalage horaire

2/ approvisionnement des 
traitements sur place

3/ documents à anticiper 
pour le passage à 
l'aéroport

4/ éventuelles précautions 
à prendre du fait de la 
destination

5/ homologue médecin 
référent local de la 
cystinose

Informer le 
médecin de la 
destination

Maximiser ce qui peut être 
commandé et reçu sur 
place 
… et tenter une livraison 
sur le lieu de résidence ☺

Contacter les 
pharmacies 
locales

Indiquer noir sur blanc le 
rythme et l’ordre des 
traitements pour pouvoir 
embarquer avec les 
médicaments

Récupérer une 
attestation pour 
l’avion

Être au clair sur les 
nouveaux horaires de prise 
: 
> un peu moins qu’un peu 
plus de Procysbi
> un peu plus qu’un peu 
moins de tout le reste

Ajuster les 
horaires 
de traitement

Qu’est-ce qui va en soute ? 
Qu’est-ce qu’on garde avec 
nous ? Quelle réserve de 
secours ?

Préparer les 
valises et 
notamment la 
valise cabine

Utiliser les files dédiées 
aux personnes en situation 
de handicap tout au long 
du voyage, même si ça 
surprend nos voisins

Faire du handicap 
un atout



Le 2ème casse-tête 
: trouver 

LA bonne 
pharmacie



Les préparatifs…

Informer sur la situation et 
voir si un club peut 
s’adapter à nos 
spécificités et contraintes

Contacter des 
clubs vacances

1/ décalage horaire

2/ approvisionnement des 
traitements sur place

3/ documents à anticiper 
pour le passage à 
l'aéroport

4/ éventuelles précautions 
à prendre du fait de la 
destination

5/ homologue médecin 
référent local de la 
cystinose

Informer le 
médecin de la 
destination

Maximiser ce qui peut être 
commandé et reçu sur 
place 
… et tenter une livraison 
sur le lieu de résidence ☺

Contacter les 
pharmacies 
locales

Indiquer noir sur blanc le 
rythme et l’ordre des 
traitements pour pouvoir 
embarquer avec les 
médicaments

Récupérer une 
attestation pour 
l’avion

Être au clair sur les 
nouveaux horaires de prise 
: 
> un peu moins qu’un peu 
plus de Procysbi
> un peu plus qu’un peu 
moins de tout le reste

Ajuster les 
horaires 
de traitement

Qu’est-ce qui va en soute ? 
Qu’est-ce qu’on garde avec 
nous ? Quelle réserve de 
secours ?

Préparer les 
valises et 
notamment la 
valise cabine

Utiliser les files dédiées 
aux personnes en situation 
de handicap tout au long 
du voyage, même si ça 
surprend nos voisins

Faire du handicap 
un atout



Une attestation 
aux petits oignons 
et une mise en 
relation sécurisante

Dr Cyrielle Parmentier

Guadeloupe



Les préparatifs…

Informer sur la situation et 
voir si un club peut 
s’adapter à nos 
spécificités et contraintes

Contacter des 
clubs vacances

1/ décalage horaire

2/ approvisionnement des 
traitements sur place

3/ documents à anticiper 
pour le passage à 
l'aéroport

4/ éventuelles précautions 
à prendre du fait de la 
destination

5/ homologue médecin 
référent local de la 
cystinose

Informer le 
médecin de la 
destination

Maximiser ce qui peut être 
commandé et reçu sur 
place 
… et tenter une livraison 
sur le lieu de résidence ☺

Contacter les 
pharmacies 
locales

Indiquer noir sur blanc le 
rythme et l’ordre des 
traitements pour pouvoir 
embarquer avec les 
médicaments

Récupérer une 
attestation pour 
l’avion

Être au clair sur les 
nouveaux horaires de prise 
: 
> un peu moins qu’un peu 
plus de Procysbi
> un peu plus qu’un peu 
moins de tout le reste

A vous de jouer !

Ajuster les 
horaires 
de traitement

Qu’est-ce qui va en soute ? 
Qu’est-ce qu’on garde avec 
nous ? Quelle réserve de 
secours ?

Préparer les 
valises et 
notamment la 
valise cabine

Utiliser les files dédiées 
aux personnes en situation 
de handicap tout au long 
du voyage, même si ça 
surprend nos voisins

Faire du handicap 
un atout



ALLER H-7 RETOUR H+7

25/12/2024 France Guadeloupe 01/01/2025 France Guadeloupe
6h 1h INEXIUM 11h 6h INEXIUM

TAXI 7h30 7h 2h BICAR / CYSTADROPS 12h 7h BICAR / CYSTADROPS
8h 3h PROCYSBI / DIFFU K / PHOSPHORE 13h 8h PROCYSBI / DIFFU K / PHOSPHORE
9h 4h NUTRITION / IBUPROFENE 14h 9h NUTRITION / IBU
10h 5h 15h 10h

DECOLLAGE 11h 6h BICAR 16h 11h BICAR
12h 7h NUTRITION / PHOSPHORE 17h 12h NUTRITION / PHOSPHORE
13h 8h 18h 13h
14h 9h BICAR 19h 14h BICAR
15h 10h TRANSFERT 20h 15h
16h 11h NUTRITION / IBU / PHOSPHORE 21h 16h NUTRITION / IBU / PHOSPHORE
17h 12h 22h 17h
18h 13h BICAR DECOLLAGE 23h 18h BICAR
19h 14h CYSTADROPS / VIT.D / GH 02/01/2025 00h 19h CYSTADROPS / VIT.D / GH

ATTERRISSAGE 20h 15h NUTRITION / IBU / UN ALFA 1h 20h NUTRITION / IBU / UN ALFA
TRANSFERT 21h 16h 2h 21h

22h 17h PROCYSBI / DIFFU K / PHOSPHORE 3h 22h PROCYSBI / DIFFU K / PHOSPHORE
23h 18h 4h 23h

26/12/2025 00h 19h BICAR 02/01/2025 5h 00h INEXIUM
1h 20h BRANCHEMENT ou BOLUS 6h 1h BICAR / CYSTADROPS
2h 21h 7h 2h NUTRITION / IBU
3h 22h ATTERRISSAGE 8h 3h
4h 23h TAXI 9h 4h BICAR

26/12/2025 5h 00h 10h 5h NUTRITION / PHOSPHORE
6h 1h 11h 6h
7h 2h 12h 7h BICAR
8h 3h 13h 8h
9h 4h 14h 9h NUTRITION / IBU / PHOSPHORE
10h 5h 15h 10h
11h 6h INEXIUM A avancer d'1h ? 16h 11h BICAR
12h 7h BICAR / CYSTADROPS A avancer d'1h ? 17h 12h CYSTADROPS / VIT.D / GH
13h 8h PROCYSBI / DIFFU K / PHOSPHORE A avancer d'1h ? 18h 13h NUTRITION / IBU / UN ALFA
14h 9h NUTRITION / IBU 19h 14h
15h 10h 20h 15h PROCYSBI / DIFFU K / PHOSPHORE
16h 11h BICAR 21h 16h
17h 12h NUTRITION / PHOSPHORE 22h 17h BRANCHEMENT
18h 13h 23h 18h
19h 14h BICAR 00h 19h
20h 15h
21h 16h NUTRITION / IBU / PHOSPHORE
22h 17h
23h 18h BICAR
00h 19h CYSTADROPS / VIT.D / GH
1h 20h NUTRITION / IBU / UN ALFA
2h 21h
3h 22h PROCYSBI / DIFFU K / PHOSPHORE

DODO

DODO

L’ajustement 
des horaires 
(ou le 3ème 
casse-tête)

Ne pas sous-estimer le 
temps d’attente pour 
récupérer ses bagages…



Les préparatifs…

Informer sur la situation et 
voir si un club peut 
s’adapter à nos 
spécificités et contraintes

Contacter des 
clubs vacances

1/ décalage horaire

2/ approvisionnement des 
traitements sur place

3/ documents à anticiper 
pour le passage à 
l'aéroport

4/ éventuelles précautions 
à prendre du fait de la 
destination

5/ homologue médecin 
référent local de la 
cystinose

Informer le 
médecin de la 
destination

Maximiser ce qui peut être 
commandé et reçu sur 
place 
… et tenter une livraison 
sur le lieu de résidence ☺

Contacter les 
pharmacies 
locales

Indiquer noir sur blanc le 
rythme et l’ordre des 
traitements pour pouvoir 
embarquer avec les 
médicaments

Récupérer une 
attestation pour 
l’avion

Être au clair sur les 
nouveaux horaires de prise 
: 
> un peu moins qu’un peu 
plus de Procysbi
> un peu plus qu’un peu 
moins de tout le reste

Ajuster les 
horaires 
de traitement

Qu’est-ce qui va en soute ? 
Qu’est-ce qu’on garde avec 
nous ? 
Quelle réserve de secours ?

Préparer les 
valises et 
notamment la 
valise cabine

Utiliser les files dédiées 
aux personnes en situation 
de handicap tout au long 
du voyage, même si ça 
surprend nos voisins

Faire du handicap 
un atout



Le 4ème casse-tête : 
la valise cabine



Les choses à ne SURTOUT pas oublier

1 Des tupperware qui ferment et des gourdes

2
La compote en quantité suffisante 
(ou tout autre adjuvant nécessaire à la prise des traitements)

3 Deux boutons de gastrostomie de rechange, un pour l’avion et un en soute

4
Les documents clés : 
attestation médicale, ordonnance à jour, carte invalidité, descriptif de la maladie (PNDS)

5 Doudou ☺



Les préparatifs…

Informer sur la situation et 
voir si un club peut 
s’adapter à nos 
spécificités et contraintes

Contacter des 
clubs vacances

1/ décalage horaire

2/ approvisionnement des 
traitements sur place

3/ documents à anticiper 
pour le passage à 
l'aéroport

4/ éventuelles précautions 
à prendre du fait de la 
destination

5/ homologue médecin 
référent local de la 
cystinose

Informer le 
médecin de la 
destination

Maximiser ce qui peut être 
commandé et reçu sur 
place 
… et tenter une livraison 
sur le lieu de résidence ☺

Contacter les 
pharmacies 
locales

Indiquer noir sur blanc le 
rythme et l’ordre des 
traitements pour pouvoir 
embarquer avec les 
médicaments

Récupérer une 
attestation pour 
l’avion

Être au clair sur les 
nouveaux horaires de prise 
: 
> un peu moins qu’un peu 
plus de Procysbi
> un peu plus qu’un peu 
moins de tout le reste

Ajuster les 
horaires 
de traitement

Qu’est-ce qui va en soute ? 
Qu’est-ce qu’on garde avec 
nous ? Quelle réserve de 
secours ?

Préparer les 
valises et 
notamment la 
valise cabine

Utiliser les files dédiées 
aux personnes en situation 
de handicap tout au long 
du voyage, même si ça 
surprend nos voisins

Faire du handicap 
un atout



… en ayant des relais sur qui compter
Avec des infirmiers présents sur le site du centre de vacances



Les voyages de Zack et sa 
cystinose





Les préparatifs
Avant le départ

• Commande de traitement pharmacie pour le temps du séjour et les qlq jours au retour

• attestation du médecin prise du traitement en bagage à main (injection)

• achat de produits annexes au traitement en quantité suffisante ( ex compote…) 

• liste de médecins et hôpitaux référents cystinose sur place 

• descriptif de la prise en charge d’un patient atteint de cystinose en anglais

• assurance et couverture à jour si hospitalisation ou rapatriement ( via assurance, 

via couverture carte bancaire)

• carte européenne

• Logement idéalement avec une machine à laver si plusieurs jours

Jour J

• Ordonnances dans le bagage à main

• Traitement dans le bagage à main, glacière si besoin

• sac à vomi si patient mal de transport et le traitement en lien si besoin

• habits de rechange et couches en quantité suffisante

Pour Zackaria pas grand chose

Pour les parents: plus de travail d’anticipation:
-Avec sa check list 
-Choix de la destination (en lien avec système sanitaire)



Quels modes de 
transport ?

➡L’avion
➡Le bateau
➡Le train
➡La voiture
➡et même le chameau
…. sans oublier
➡le ski
➡le kayak

Les voyages c’est surtout de l’adaptation… parfois la maladie

Attention à la déshydratation.
La priorité c’est d’avoir de l’eau en
suffisance.

Challenge face à la tourista
Choix de nourriture
Hygiène
Tout cela avec ces choix alimentaires
très sélectif…

Difficultés face aux transport (mal de transport et mal de mer)
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