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Vols secs + organisation et réservation par famille
* vol interne (douane +++)
* réservation appartements et maisons
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/s 15 jours au bout du monde

TENW NN, Wl

Wit

ler voyageily al5ans

facile de voyager dans le pays
conditions sanitaires plutét bonnes
bon systeme de santé
pays du sourire
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é’ 15 jours au bout du monde

gl

— Anticipation +++

o Préparer le voyage avec le néphrologue

o Renseignement sur le pays (conditions

sanitaires)
o Vaccinations (RDV centre de vaccinations)

‘ o Commande traitement pour 2 mois
o Ordonnances et certificat médical en anglais
Conditions compagnie aérienne
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e et le poid o0Ur valise

cabine
* La taille OK
* Le poids: pas si facile!
o mettre les liquides dans des sacs transparents
o ne pas prendre les emballages cartons des
traitements = moins de poids!
o garder les notices des traitements a coté
« Sortir & chague fois tous les sachets transparents
et les dispositifs meédicaux (appareil pour
hormones de croissance)




1
/! Voyage au bout du monde

PENDANT LE
VOYAGE

» Attention particuliere a la nourriture et a
I'eau
o Conditions sanitaires
o Eauavolonte
o Toilettes
o Frigo dans les logements
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A Voyage au bout du monde



Notre Premier Voyage au Bout du Monde

Option sécurité et sérénité



Pouvoir se baigner

« Etre au soleil

« Changer de paysage en restant

dans le systéme francais

- Déléguer la prise en charge

des enfants

Eviter les températures trop

élevées
« Trouver un systéme pour la
prise en charge des traitements

Le 1¢r casse-téete:
faire correspondre
les criteres

de tous et chacun

Le choix d’un club vacances tout
inclus sur une ile francaise



Les preparatifs...

Contacter des

O clubs vacances

Informer sur la situation et
voir si un club peut
s’adapter a nos
spécificités et contraintes
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Les preparatifs...

Contacter des

O clubs vacances

Informer sur la situation et
voir si un club peut
s’adapter a nos
spécificités et contraintes
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Informer le
médecin de la
destination

1/ décalage horaire

O 2/ approvisionnement des
traitements sur place

3/ documents a anticiper
pour le passage a
I'aéroport

4/ éventuelles précautions
a prendre du fait de la
destination
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Les preparatifs...

Contacter des

O clubs vacances

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

O

Contacter les
pharmacies

k?cales . )
aximiser ce qui peut etre
commandeé et recu sur
place

... et tenter une livraison
sur le lieu de résidence ©

L ]

Informer le
médecin de la
destination

1/ décalage horaire

O 2/ approvisionnement des
traitements sur place

3/ documents a anticiper
pour le passage a

I'aéroport

4/ éventuelles précautions
a prendre du fait de la

destination
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Le 2¢me cagsse-téte

contact@phieduboulevard.fr

Amoi «

Bonjour,

amont.

Bien cordialement,

lun. 18 nov. 202419:54 vy @ € :trouver
LA bonne

|
J'ai bien regu votre ordonnance. Je mets en commande les 20 nutrini. Si j'ai quelconque probleme je vous tiens informee en p h a r m ac I e

Pour la livraison en avance je demanderai a l'infirmerie du Club si cela ne les ennuie pas de réceptionner la commande.

La Pharmacie

contact@phieduboulevard.fr jeu.5déc.20241431 ¢ @ €

Amoi +

Bonjour Madame,

J'espere que vous allez bien. Je voulais vous informé que j'ai vu avec l'infirmerie du Club et je ferai livrer vos produits avant

votre arrivée.

Bien cordialement,

wee

La Pharmacie

contact@phieduboulevard.fr dim. 22 déc. 2024 00:03
A moi v

Bonjour,

Votre arrivée est proche. Les produits pour Iris sont déja au Club

Bon voyage!




Les preparatifs...

Contacter des

O clubs vacances

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

O

Contacter les
pharmacies

k?cales . )
aximiser ce qui peut etre
commandeé et recu sur
place

... et tenter une livraison
sur le lieu de résidence ©
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Informer le
médecin de la

destination Recupeérer une
, . attestation pour
1/ décalage horaire y
. 'avion
O 2/ approvisionnement des O
traitements sur place Indiquer noir sur blanc le

3/ documents a anticiper
pour le passage a
I'aéroport

rythme et 'ordre des
traitements pour pouvoir
embarquer avec les
medicaments

4/ éventuelles précautions
a prendre du fait de la

destination
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HOPITAL FEMME
MERE ENFANT

Esource HCL-easily

GROUPEMENT HOSPITALIER EST
A Fr IPP 11351442

SERVICE DE PEDIATRIE
Chef de service : Pr Alexandre Belot
Adjoint : Pr Justine Bacchetta
Télécopie 04 27 &5 67 68

FILIERES MALADIES RARES
ERKNet - Europenn Rore Kidhey
Diseoses Reference Network

FAPR — Maladies awta-immunes

et qute-inflammateires rares

GRKID - Orphan Kidoey Biseoses
OSCAR — Os-Caloumy/Cortilage
FINMARAD- Filiére Soned Walodies rares
Dermatologigues

CENTRE DE REFERENCE MALADIES RENALES
RARES NEPHROGONES

Sandtarial = Lisa Comfaming

CENTRE DE REFERENCE MALADIES RARES DES
RHUMATISMES INFLAMMATOIRES ET LES
MALADIES

AUTO-IMMUNES SYSTEMIQUES

RARES DE L'EMFANT |RAISE]

Sacrdtarian = Cansa ndea Marliire 0427856116
CENTRE DE REFERENCE DES MALADIES RARES
DU CALCIUM ET DU PHOSPHORE

Sacndtarial - Angdliga ADERAMEL [ F RN =R

MNEFHROLOGIE

Pr Justine Bacchetta, FU-FH

D Marie-Noelle Meaux, CCA

D Dima Kayal, Or Junior

Sacrdtariat Angdlque ADEKARES 0472113338
D Bruno Ranchin, F4

Dr Aurélia Bertholet-Thomas, #H

Dr Anne-Laure Lechere, PH

Or Maitena Regnier, Dr lunior

Sacnitarial Ridzkine Balatres (427856123
Dr Manan Surelle, Pi

Dr Odile Basmaisen, PH

Dr Mélodie Mosca FH

Dr Mehdi Ghemrani, Coa

Sacndtariat Cicibe Marbchal 0427856130

RHUMATOLOGIE
MEDECINE INTERNE

Pr Alexandre Bedot, FU-FH
Or Marine Desjonguires, FH
Dr Audrey Laurent, PH

Dr Maurine Jouret, PH

Sapndtariat  Cysthia Besao
Ly i

e hius- by o, I

Dr Guilhem Arnold, sistant spiidiae

Dr Hayssam Al-Arab, Dr Junior

Dr Vanessa Remy-Piccalo, PH aracd

DOr Bénédicie Rey, FH anachi

Sacnitarial Cagsandia Marlora (427856126
Dr Malc Freppel, oA

Dr Cécile Frachette, PH swachs

Saeidtarian Angalgus ADEKAME! 04721219318
DERMATOLOGIE

Dr Alice Phan, PH

Sacrdtarian Cynthia Zouacui 04 ITES 6119

Nl vk Febwibinatagich u-tyon i

Hipital de jour
De 13h30 & 15630

Certificat médical

Fait a Bron, le 20/12/24

Je soussignée Dr Bertholet-Thomas certifie qu'lris Chadail-Viart née le 11/05/2020
présente une maladie rare, la cystinose nécessitant gu'elle puisse garder avec elle dans
I'avion pour son trajet aller et retour I'ensemble de ses traitements et matériels
médicaux ainsi que les poches de son alimentation entérale, poche de Nutrini et de la
compote.

Au cours du vol, les parents auront bescin de lui administrer par la gastrostomie trés
réguliérement son traitement médicamenteux habituel et son alimentation a I'aide d'une
pompe adaptée.

Actuellement sa prise en charge se répartit comme ci-dessous selon les heures francaises
(Métropale) :

Gh @ Inexium

7h : 2gr bicarbonate de sodium dans compote

7h50 : 1 goutte de Cystadrops® dans chague oeil

8h : 250 mg Procysbi® f 50 gttes Phosphoneuros® [/ 1gel, Diffukk®

Sh : Nutrini 200 ml / 7ml ibuproféne / 3ml Huile / Delical 2 cm /Nadl 2 g

10h30 : 2gr bicarbonate de sodium dans compote

12h : Mutrini 200 ml / 50 gttes Phosphoneuros® f 3ml Huile / Delical 2 cm / NaCl 2g
15h30 : 2gr bicarbonate de sodium dans compote

16h : Nutrini 200 ml / 50 gttes Phosphoneuros® / 7 mlibupreféne / 3 ml Huile / Delical 2
cm f MaCl 2g

17h30 : 2gr bicarbonate de sedium dans compote

15k : & gttes Vitamine D/ injection GH / 1 goutte de Cystadrops® dans chaque oeil
19h15 : 200 ml Nutrini avec 4 gttes Un Alfa® / 7mil ibuproféne [ Delical 2 e/ NaCl 2 g
21h : 250 mg Procyshi® / 50 gttes Phosphoneuros® / Lgel. DiffukK®

22h30 : branchement pour Nutrini 200 ml & 47mi/heure / MaCl 2g / Delical 2 cm

Elle deit également avoir avec elle des sachets de solution de réhydratation.
Bien cordialement

Dr Aurelia BERTHOLET-THOMAS

I ¥g

~

Une attestation

aux petits oignons
et une mise en
relation sécurisante

Pour vos vacances, j'ai transmis les informations de votre venue au

Dr Julie Sarlat nephropédiatre au CHU de Guadeloupe juste au cas ou...

Bien a vous

Dr Cyrielle Parmentier




Les preparatifs...

Contacter des

O clubs vacances

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

O

Contacter les
pharmacies

k?cales . )
aximiser ce qui peut etre
commandeé et recu sur
place

... et tenter une livraison
sur le lieu de résidence ©

O

Ajuster les
horaires
Ele traiFemept
tre 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

L ]

Informer le
médecin de la
destination

1/ décalage horaire

O 2/ approvisionnement des
traitements sur place

3/ documents a anticiper
pour le passage a
I'aéroport

S .
O avion

médicaments

4/ éventuelles précautions
a prendre du fait de la

destination
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A vous de jouer !

Récupérer une
attestation pour

Indiquer noir sur blanc le
rythme et 'ordre des
traitements pour pouvoir
embarquer avec les



L’ajustement
des horaires
(ou le 3eme
casse-tete

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

ALLER H-7
25/12/2024 France Guadeloupe
6h 1h INEXIUM
TAXI7h30 7h 2h BICAR / CYSTADROPS
8h 3h PROCYSBI/ DIFFU K/ PHOSPHORE
9h 4h NUTRITION / IBUPROFENE
10h 5h
DECOLLAGE 11h 6h BICAR
12h 7h NUTRITION / PHOSPHORE
13h 8h
14h 9h BICAR
15h 10h
16h 11h NUTRITION / IBU/ PHOSPHORE
17h 12h
18h 13h BICAR
19h 14h CYSTADROPS/VIT.D/ GH
ATTERRISSAGE 20h 15h NUTRITION / 1BU / UN ALFA
TRANSFERT 21h 16h
22h 17h PROCYSBI / DIFFU K/ PHOSPHORE
23h 18h
26/12/2025 00h 19h BICAR
1h 20h BRANCHEMENT ou BOLUS
2h 21h
3h 22h
4h 23h
26/12/2025 5h 00h DODO
6h 1h
7h 2h
8h 3h
9h 4h
10h 5h
11h 6h INEXIUM Aavancerd'lh?
12h 7h BICAR / CYSTADROPS Aavancerd'lh?
13h 8h PROCYSBI / DIFFU K/ PHOSPHORE Aavancerd'lh?
14h 9h NUTRITION / IBU
15h 10h
16h 11h BICAR
17h 12h NUTRITION / PHOSPHORE
18h 13h
19h 14h BICAR
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

RETOUR H+7
01/01/2025 France Guadeloupe
11h 6h INEXIUM
12h 7h BICAR / CYSTADROPS
13h 8h PROCYSBI/ DIFFU K/ PHOSPHORE
14h 9h NUTRITION / IBU
15h 10h
16h 11h BICAR
17h 12h NUTRITION / PHOSPHORE
18h 13h
19h 14h BICAR
TRANSFERT 20h 15h
21h 16h NUTRITION / IBU/ PHOSPHORE
22h 17h
DECOLLAGE 23h 18h BICAR
02/01/2025 00h 19h CYSTADROPS/VIT.D/GH
1h 20h NUTRITION / IBU / UN ALFA
2h 21h
3h 22h PROCYSBI/ DIFFU K/ PHOSPHORE
4h 23h
02/01/2025 5h 00h INEXIUM
6h 1h BICAR / CYSTADROPS
7h 2h NUTRITION / IBU
ATTERRISSAGE 8h 3h
TAXI Sh 4h BICAR
10h 5h NUTRITION / PHOSPHORE
11h 6h
12h 7h BICAR
13h 8h
14h 9h NUTRITION / IBU/ PHOSPHORE
15h 10h
16h 11h BICAR
17h 12h CYSTADROPS/VIT.D/ GH
18h 13h NUTRITION / IBU/ UN ALFA
19h 14h
20h 15h PROCYSBI/ DIFFU K/ PHOSPHORE
21h 16h
22h 17h BRANCHEMENT
23h 18h
00h 19h
DODO



Les preparatifs...

Contacterles

Contacter des pharmacies horaires
O clubs vacances O O tra
Y M)ca es . ) Ele ra
Informer sur la situation et aximiser ce qui peut étre

voir si un club peut
s’adapter a nos place
spécificités et contraintes

commandeé et recu sur

... et tenter une livraison
sur le lieu de résidence ©

L ]

Informer le
médecin de la
destination

1/ décalage horaire

O 2/ approvisionnement des
traitements sur place

3/ documents a anticiper
pour le passage a
I'aéroport

4/ éventuelles précautions
a prendre du fait de la
destination
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Récupérer une
attestation pour

S .
O avion

Indiquer noir sur blanc le
rythme et 'ordre des
traitements pour pouvoir
embarquer avec les
medicaments

Ajuster les

o—moins-de-touteereste————o

O

tre au c alr sur rés
nouveaux horaires de prise

> un peu moins qu’un peu
plus de Procysbi
> un peu plus qu’un peu

Préparer les

valises et
notamment la
valise cabine
Qu’est-ce qui va en soute ?
Qu’est-ce gqu’on garde avec

nous ?
Quelle réserve de secours ?



Le 4¢me casse-téte: ..
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la valise cabine "
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Les choses a ne SURTOUT pas oublier

1 Des tupperware qui ferment et des gourdes

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

Deux boutons de gastrostomie de rechange, un pour 'avion et un en soute

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

Doudou ©

oo »p W N



Les preparatifs...

Contacter des Contacte_r les Ajus’fer les Faire du handicap
pharmacies horalres tout
O clubs vacances O cales O e tra O un atou
Informer sur la situation et k?axmlser ce qui peut étre Etre au C a|r sur rés Utiliser les files dédiées
voir si un club peut commandeé et recu sur nouveaux horaires de prise aux personnes en situation
s’adapter a nos place : de handicap t9ut au long
spécificités et contraintes ... et tenter une livraison > un peu moins qu’un peu du voyage, méme si ¢ca
sur le lieu de résidence © plus de Procysbi surprend nos voisins
> un peu plus qu’un peu
. * o o o—moinsde-touteereste————o

Informer le
médecin de la
destination

1/ décalage horaire

O 2/ approvisionnement des
traitements sur place

3/ documents a anticiper
pour le passage a
I'aéroport

4/ éventuelles précautions
a prendre du fait de la
destination
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Préparer les

Récupérer une valises et
attestation pour notamment la
avi valise cabine

O 'avion o .
Indiquer noir sur blanc le Quest-ce qui va en soute ?
rythme et l'ordre des Quest-ce qu'on garde avec
traitements pour pouvoir nous ? Quelle reserve de
embarquer avec les secours ?

médicaments



... €n ayant des relais sur gui compter

Avec des infirmiers présents sur le site du centre de vacances

13:22 Al 24% &

P Infirmerie IRIS
. Mathieu, You

G Infirmerie Caravelle
Ter passage ! Tout se passe trés bien
Iris sort de la piscine, ils vont a

l'aquasplash e
Lk
Repas terminé pour Iris

J'ai passé 200ml de nutrition, Iris n'en
voulait pas plus

4:23 pm

5:51 pm

On lui a proposé une petite glace ou une
compote mais elle n‘avait pas trés faim

5:52 pm

Infirmerie IRIS
Mathieu, You

Bonjour, nous serons a 9h au club pour Iris.
Préférez-vous que nous nous retrouvions un
peu avant a linfirmerie comme hier ? .o, ..,

Infirmerie Caravelle

Bonjour,

J'irais avec Thomas mon collegue
infirmier au mini club ce matin pour lui
montrer les soins et lui expliquer les
prescriptions pour Iris

Devons nous faire les traitements du
matin au mini club comme hier ou voulez

vous lui donner avant de la déposer ? @

1:27 pm

Notre idée était que vous fassiez le traitement
du matin oui, mais dites-nous si vous préférez
faire autrement. 1:30 pm v/

Infirmerie Caravelle

Nan c'est parfait

Comme ¢a Thomas le fera avec Iris et je
serais avec elle pour qu'elle le rencontre
On passera au mini club vers 9h/9h10
maximum <

1:55 pm
<

Infirmerie IRIS
Mathieu, You

Si le petit Club vous indique qu'lris a fait la
sieste, mieux vaut la laisser émerger et

l'inciter a bien s’hydrater au réveil en se
donnant jusqu'a 16h pour faire le bicarbonate.
Cela permettrait sans doute d'éviter une
nauseée.

Si elle n'a pas dormi, on peut conserver
I'horaire classique (15h) 8:00 pm v/

&

Infirmerie Caravelle

Comme indiqué je lui ai donné a 16h le
bicarbonate avec la compote étant

donné que la miss faisait une petite
sieste :) 9:15 pm

<

Infirmerie IRIS
Mathieu, You

Infirmerie Caravelle
Compote OK :) G160

1 January 2025

Bonne année a vous deux !
On est vraiment désolés, mais Iris n'a pas fait

la grasse matinée &) et sera au club pour 9h.

Pourriez-vous faire le traitement du matin,

ainsi que le déjeuner ?

Nous prendrons le relai a partir du bicarbonate
de I'aprém, car nous rentrons aujourd'hui a
Paris et on récupérera les enfants vers 15h.
Merci pour tout, on ne pouvait réver meilleure
prise en charge pour Iris ! 1554 pm .

Infirmerie Caravelle

You

1€ 5 Iris na pas fa

rasse m e t sera au club pour ¢

Aucun probléme pour les traitements du
matin :)
Sachez que c'était avec grand grand
plaisir!
Tristesse que vous partiez déja
aujourd'hui... 2:06 pm




Les voyages de Zack et sa
cystinose




I OCEAN GLACIAL ARCTIQUE

| Ot

suipe  FINLANDE
7Y
ECOSSE { H
=

ESPAGNE

ISLANDE

NORVEGE

PORTUGAL

/ conéi.

. DU SUD

OCEAN
ATLANTIQUE

‘ TAIWAN

HONG KONG OCEAN
CAP VERT . ® PACIFIQUE
2 EMIRAT!
& ARABES UNIS BANGLADESH Laos
GUATEMALA SENEGAL g ..0 PHILIPPINES
THATLANDE CAMBODGE @
COSTARICA "
GUINEE i S\ g
MALDIVES %% SRI LANKA MALAISIE MICRONESIE
CcOTE CAMEROUN /=y p &~
o D’IVOIRE N °
R / | PAPOUASIE
o NOUVELLE-GUINEE
INDONESIE >

“%

Qo o ° ILES SALOMON

OCEAN

VANUATU

°®
FACIFIQIE 'MAURICE ILES
FIDJI
MADAGASCAR
NOUVELLE
' ZELANDE }
@ SUISSE & BULGARIE /
2 ITALE 7 ALLEMAGNE
@ CROATIE @ BELGIQUE OCEAN GLACIAL
@ HONGRIE 9 POLOGNE ANTARCTIQUE
S ROUMANIE 10 DANEMARK
— 1 PAYS-BAS
I— 12 ANGLETERRE

© LUXEMBOURG

oo |
0O

'
1

[ L




Les préparatifs

Pour Zackaria pas grand chose

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

Avant le départ

* Commande de traitement pharmacie pour le temps du séjour et les glg jours au retour

attestation du médecin prise du traitement en bagage a main (injection)

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

liste de médecins et hépitaux référents cystinose sur place

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

assurance et couverture a jour si hospitalisation ou rapatriement ( via assurance,

via couverture carte bancaire)

* carte européenne

* Logement idéalement avec une machine a laver si plusieurs jours

Jour J

* Ordonnances dans le bagage a main

* Traitement dans le bagage a main, glacieére si besoin

* sac a vomi si patient mal de transport et le traitement en lien si besoin

* habits de rechange et couches en quantité suffisante



‘n:cmspor‘r ?

—|'avion

—|e bateau

—Le train

—La voiture

—et méme le chameau
... sans oublier

—|e ski

—le kayak

Les voyages c'est surtout de l'adaptation... parfois la maladie

Challenge face a la tourista

Choix de nourriture

Hygiéne

Tout cela avec ces choix alimentaires
trés sélectif...

Attention a la déshydratation.
La priorité c'est d'avoir de I'eau en
suffisance.

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