- Voyager avec

un trouble de la
coagulation

Breaking boundaries in hemophilia



’hémophilie constitue un effort quotidien pour toute la famille. C’est
pourquoi les vacances sont un moment idéal pour se détendre et
s’amuser.

Que vous passiez des vacances en Belgique ou que vous voyagiez a
I'étranger, cela demande une bonne préparation. Il est donc nécessaire
de commencer a temps, afin d’éviter tout stress.

Dans cette brochure vous trouverez quelques conseils utiles afin de

garantir le bon déroulement de vos vacances. Nous les avons répartis
en trois catégories :

1. La préparation de votre voyage

2. Qu’est-ce que vous ne pouvez surtout pas oublier ?
3. Durant le séjour

1. La préparation de votre voyage

Avant le départ, vous pouvez préparer un maximum. Nous parcourons
la liste ci-dessous ensemble.

Une fois I'action terminée, cochez la case, de sorte que vous soyez
slr que vous avez tout fait avant votre départ et ainsi vous pouvez
partir en toute tranquillité en vacances.

[] Informez votre médecin traitant / I’hopital que vous partez en
vacances.

[] Prévoyez suffisamment de facteur VIIl pour la totalité du séjour et
pensez aussi a un peu de réserve.

[] Soyez en ordre avec la mutualité. Cela évite des préoccupations
administratives et financiéres.

[] Demandez votre Carte d’Assurance Maladie européenne a votre
mutualité si vous voyagez dans I'Union européenne.

[] Prenez une copie et/ou un scan de tous vos documents. Ceux-
ci peuvent étre d’une grande importance lors de la perte de vos
bagages.

Vous partez a I’étranger ?

[] Demandez a votre médecin d’établir une lettre, de préférence
en anglais ou dans la langue du pays ou vous partez, pour
le personnel médical sur place au cas ou un traitement est



Prévoyez une trousse de premiers soins qui comprend :

[0 Packs chaleur
[1 Anticoagulants
[J Médicaments analgésiques
[J Pommade anesthésiante
[J Solution saline

[J Désinfectant

[0 Méches hémostatiques
[J Pansements stériles

[J Compresses

[J Compresses
hémostatiques

nécessaire sur place. La date de cette lettre ne doit pas dépasser
plus de 30 jours avant la date du départ.

[] Recherchez I'adresse du centre d’hémophilie le plus proche de
votre destination. Par exemple via le lien suivant, vous trouverez
un apercu de tous les centres de traitement dans le monde

[] Enregistrez le numéro dans votre GSM et encodez I'adresse
dans votre GPS si vous voyagez en voiture. Imprimez
également I'itinéraire ainsi que toutes les coordonnées (adresse,
téléphone,...).

[] Assurez-vous que votre assurance voyage est en ordre. Vérifiez
que cette assurance couvre également le rapatriement pour les
hémophiles.

>-)- Vous partez en avion ?

[] Demandez a votre médecin de rédiger une lettre avec entéte pour la
douane avec la description du médicament, quel traitement vous est
administré et pourquoi vous avez besoin d’aiguilles, de seringues
et de flacons de poudre. Mentionnez également pourquoi vous
devez I'avoir a portée de main (différence de température, perte de
bagages, équipement endommagé,...). La lettre pour les douanes
(en Anglais) est disponible dans le carnet de bord des patients et est
a remplir par le médecin.



[] Vérifiez auprés de I'aéroport et la compagnie aérienne d’ou vous
partez que vous avez toute la documentation nécessaire pour
passer la sécurité, et pour monter a bord, et s’il y a éventuellement
des exigences supplémentaires.

[] Réservez un siége avec beaucoup d’espace pour les jambes. Les
sieges dans l'allée conviennent le mieux. Si vous ne pouvez pas
réserver al'avance, demandez lors de votre enregistrement un endroit
avec plus d’espace et expliquez aussi pourquoi vous le demandez.

2. Qu’est-ce que vous ne pouvez
surtout pas oublier ?

Notez les coordonnées exactes de votre médecin traitant hémophile.
Votre carte d’hémophilie qui contient des informations cruciales.
Votre carte groupe sanguin.

Les résultats de votre dernier examen.

Journal pour enregistrer la dose administrée.

Facteur de coagulation en suffisance.
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Votre matériel pour vous injecter par voie intraveineuse :
* Compresses, seringues, pansements compressifs,...

>>' Si vous voyagez en avion, pensez a :

[] Emporter le facteur de coagulation et le matériel toujours dans
votre bagage a main. Pensez aussi a ajouter la lettre du médecin
et la notice du produit.

[] Mettre le tout dans un sac isotherme ou une glaciére.

[] Garder la lettre de votre médecin a disposition pour les controles
de sécurité et la douane, afin de prouver que vous étes autorisé a
transporter ces produits dans votre bagage a main.




3. Durant le séjour

[] Gardez le facteur de coagulation au frais durant le voyage, surtout
en été, transportez-le dans un sac isotherme. Faites attention
que le produit ne gele pas !

[] Que faire si un probléme survient ? Consultez le centre de
traitement le plus proche.

[] Quelques exemples de cas ou il est indispensable de consulter
un centre de traitement :

¢ Lors d’une chute, une collision ou une une coupure.

e Plus de réaction au traitement avec le produit de coagulation et
que des saignements dans les muscles et les articulations,...
se répetent.

¢ Vous n’avez plus de facteur de coagulation.

[] N’oubliez pas de vous détendre et rappelez-vous I'importance de
faire des exercices tels que la marche, la natation, le cyclisme, le
tennis, la danse, péche.

[] Prévoyez des temps de repos a heure et a temps lors de vos
vacances.




Coordonnées importantes

Nom du patient

Personne de contact en cas d’urgence

Nom

GSM

e-mail

Autres personnes de contact

Coordonnées du centre de traitement de I'hémophilie

Centre

Médecin spécialiste

Infirmier en hémophilie

Téléphone

PP-PF-HEM-BE-0060-1-20191107



