Fiches pratiques et listes de contrôle pour les enfants atteints de fibrose kystique

Ces fiches pratiques et listes de contrôle peuvent vous aider dans votre routine familiale quotidienne de soin de la FK.






































Fournitures essentielles

Ces fournitures peuvent aider à faciliter les soins quotidiens, à la maison ou lors des sorties avec votre enfant. En les préparant à l’avance, vous faciliterez l’administration de médicaments, l’alimentation, le nettoyage et le traitement de la FK, au fil de la journée.

· Lingettes antibactériennes	Comment by MF B: Je n’ai pas mis en ordre alphabétique pour faciliter la révision
· Lingettes pour bébé
· Bavettes
· Carte indiquant une personne à contacter en cas d’urgence et les coordonnées de la clinique de FK
· Compresseur, si nécessaire (dans un sac ziplock, avec de l’alcool à friction pour désinfecter les composantes, selon les directives de l’équipe de soin)
· Couches
· Crème contre l’érythème fessier
· Chiffons jetables pour nettoyer
· Tableau effaçable à sec
· Chemise ou classeur 
· Désinfectant pour les mains
· Cryosac(s)
· Sac à lunch isolé
· Sac à isolation thermique ou glacière
· Masques
· Gobelets doseurs
· Brosses pour nettoyer le nébuliseur, au besoin
· Seringues buccales ou distributeur pour médicaments liquides
· Coupe de percussion thoracique
· Essuie-tout
· Contenants réutilisables
· Alcool à friction
· Petits contenants pour les enzymes et les médicaments
· Cuillères à bout souple
· Stérilisateur
· Sacs Zip-Top



Routine quotidienne

Utilisez cette fiche pour planifier et faire le suivi au quotidien des repas, des médicaments, des traitements et de la routine de votre enfant.

Conseil : Il peut être utile d’en remettre une copie à l’équipe soignante de votre enfant.

Nom de l’enfant : 
Date :  

	Heure  
	Activité 
	Médicaments et traitements 

	Matin 
	Réveil
Boire ou déjeuner 
Qu’a-t-il mangé?
	Rinçage nasal, si nécessaire :   mL par narine 
Vitamine(s) :    mL  
Médicament(s)** :   mL 
Enzymes, si nécessaire : avec le boire ou le déjeuner 

	Matin 
	Traitements 
	Inhalateur** :    vaporisations  
Nébuliseur**, si nécessaire :   minutes  
Physiothérapie* :   minutes 

	Matin 
	Boire ou collation
Qu’a-t-il mangé?
	Enzymes, si prescrites : avec le boire ou la collation 

	Matin 
	Sieste 
	 

	Après-midi 
	Boire ou dîner
Qu’a-t-il mangé?
	Enzymes, si prescrites : avant le boire ou le dîner 
Sel, si nécessaire : avec le boire ou le dîner 

	Après-midi 
	Brossage des dents ou nettoyage des gencives
Sieste 
	 

	Après-midi 
	Boire ou collation 
Qu’a-t-il mangé?
	Rinçage nasal, si nécessaire :   mL par narine 

Enzymes, si prescrites :   avec le boire ou la collation 

	Après-midi 
	Traitements 
	Inhalateur** :   vaporisations  
Nébuliseur**, si nécessaire :   minutes  
Physiothérapie* :   minutes

	Après-midi 
	Brossage des dents ou nettoyage des gencives
Sieste
	 

	Après-midi
	Boire ou souper 
Qu’a-t-il mangé?
	Enzymes, si nécessaire : avec le boire ou le souper 

	Soir 
	Routine du coucher
	Physiothérapie* :    minutes 

	Soir
	Boire ou collation 
Qu’a-t-il mangé? 
	Enzymes, si nécessaire : avec le boire ou la collation 
Médicament(s)** :     mL 

	Soir
	Brossage des dents ou nettoyage des gencives
	 

	Soir
	Coucher
	

	Nuit
	Boire
	Enzymes, si nécessaire : avec le boire


* Attendez que l’enfant ait fini de manger avant de commencer la physiothérapie ou terminez-la avant qu’il mange, comme vous l'a enseigné votre physiothérapeute spécialisé en FK. 



** Certains médicaments et traitements peuvent être pris avant ou après la physiothérapie, selon les conseils de votre physiothérapeute spécialisé en FK. 	Comment by MF B: Change for “your” here too?



Liste de vérification des médicaments, enzymes et traitements quotidiens

Conseil : Il peut être utile de l’afficher sur le réfrigérateur ou un tableau d’affichage.

Nom de l’enfant : 
Date :  

	 	 
	Enzymes pancréatiques
	Vitamines et minéraux**
	Traitements nasaux**
	Antibiotiques** (si nécessaire)
	Nébuliseur** (si nécessaire)
	Sel (si nécessaire)
	Physiothérapie* (p. ex. percussion)
	Autres

	Matin
	
	
	
	
	
	
	
	

	Déjeuner ou boire 
	
	
	
	
	
	
	
	

	Collation ou boire du matin
	
	
	
	
	
	
	
	

	Dîner
	
	
	
	
	
	
	
	

	Dîner ou boire 
	
	
	
	
	
	
	
	

	Après-midi
	
	
	
	
	
	
	
	

	Collation ou boire de l'après-midi
	
	
	
	
	
	
	
	

	Souper
	
	
	
	
	
	
	
	

	Souper ou boire  
	
	
	
	
	
	
	
	

	Soir
	
	
	
	
	
	
	
	

	Collation ou boire du soir
	
	
	
	
	
	
	
	


 
* Attendez que l’enfant ait fini de manger avant de commencer la physiothérapie ou terminez-la avant qu’il mange, comme vous l'a enseigné votre physiothérapeute spécialisé en FK. 	Comment by MF B: Change for “your” here too?
** Certains médicaments et traitements peuvent être pris avant ou après la physiothérapie, selon les conseils de votre physiothérapeute spécialisé en FK. 	Comment by MF B: Change for “your” here too?
Renseignements utiles pour les consultations à la clinique de FK

Utilisez cette liste de vérification pour faire le suivi des médicaments, des traitements, de la prise d’enzymes et des soins quotidiens de votre enfant.

Conseil : Apportez cette liste lors des consultations à la clinique.

Nom de l’enfant et date de naissance : 
Nom et numéro de téléphone des parents ou tuteurs : 
Nom, adresse et coordonnées de la clinique : 
Date du diagnostic (si nécessaire) : 
Mutation génétique (si nécessaire) : 
Nom et numéro de téléphone du fournisseur de soins principal (si nécessaire) : 
Personnes-ressources et numéros de téléphone en cas d'urgence : 

	
	Date(s) et heure(s)
	Remarques

	Symptômes respiratoires
	
	

	· Toux pendant la journée (grasse ou sèche?)
	
	

	· Toux la nuit (grasse ou sèche?)
	
	

	· Écoulement nasal (de quelle couleur?)
	
	

	· Congestion nasale
	
	

	· Difficultés à l'effort
	
	

	Symptômes gastro-intestinaux
	
	

	· Selles grasses
	
	

	· Selles liquides
	
	

	· Vomissements
	
	

	· Constipation 
	
	

	· Douleurs abdominales
	
	

	· Perte d'appétit
	
	

	· Faim constante
	
	

	· Reflux
	
	

	Symptômes généraux
	
	

	· Fatigue physique
	
	

	· État général (p. ex. fièvre)
	
	

	Autres (p. ex. allergies, complications, visites aux urgences, hospitalisations, fonction pulmonaire, douleurs, interventions chirurgicales)
	
	

	
	
	

	Points à aborder lors de la prochaine consultation :

	

	

	


































Conseils par temps chaud

Utilisez cette liste de vérification pour aider votre enfant à boire suffisamment de liquides et le protéger quand il fait très chaud.

Une chaleur extrême peut entraîner une déshydratation chez les nourrissons et les tout-petits. 

Pour prévenir la déshydratation : 
· Ne donnez rien d’autre qu’une solution d’électrolytiques orale comme Pedialyte ou Enfalyte. Les nourrissons allaités ou nourris au biberon peuvent devoir consommer plus de sel par temps chaud (selon les conseils de l'équipe soignante).

Les signes courants de déshydratation peuvent inclure : 
· Diminution du nombre de couches mouillées 
· Somnolence/fatigue
· Bouche sèche
· Maux de tête
· Irritabilité
· Pleurs sans larmes
· Moins alerte que la normale 
· Yeux creux/secs
· Vomissements
· Faiblesse

Remarque : Si votre enfant vomit, a la diarrhée et de la fièvre, il peut être déshydraté, même s'il ne fait pas chaud. Si vous croyez que votre enfant souffre de déshydratation, communiquez avec l’équipe de la clinique de FK ou vos soignants, ou rendez-vous au service d’urgences le plus proche. 

Médicaments et chaleur
Entreposez les médicaments et les enzymes aux températures recommandées (p. ex. les enzymes entre 15 et 30 °C) dans un sac à isolation thermique ou une glacière. Les voitures peuvent devenir très chaudes, ne laissez donc pas les enzymes à l’intérieur. Apportez des boissons telles que du lait maternel, du lait en poudre ou une solution d’électrolytes, car votre enfant pourrait avoir besoin de boire davantage lorsqu’il fait chaud et pendant une activité intense. Donnez des collations salées, au besoin, selon les directives de votre clinique de FK. 

Allergies et qualité de l’air
Si les allergies ou la qualité de l’air vous préoccupent, surveillez les alertes à ce sujet et les symptômes de votre enfant. Quand la qualité de l’air est mauvaise ou que le taux d’allergènes dans l’air est élevé, gardez votre enfant à l’intérieur et évitez les activités intenses. Restez à l’intérieur en cas d’alertes relatives aux feux de forêt ou à la présence de fumée à l’extérieur. 

Voyages et séjours à l’extérieur : conseils et listes de vérification

Utilisez cette liste de vérification pour vous aider à préparer un séjour à l’extérieur de votre enfant. Vous n’aurez pas nécessairement toujours besoin de tous ces articles, mais cette liste vous aidera à planifier les voyages, hospitalisations et séjours à l’extérieur. 

Avant votre départ

· Repérez les cliniques de FK ou les hôpitaux à proximité de votre destination.
· Planifiez en fonction du fuseau horaire, de la chaleur, des activités et pensez à la prévention des infections.
· Dites à votre clinique de FK où vous allez et pendant combien de temps. 

Conseil : Le port d’un cordon « tournesol » est un signe international indiquant qu’une personne est atteinte d’un handicap ou d’une affection invisible. https://hdsunflower.com/ [QR code]

Renseignements médicaux et assurance voyage
· Lettre de la clinique de FK et résumé comportant les coordonnées de celle-ci 
· Copies des ordonnances 
· Note du médecin au sujet des médicaments pour injection 
· Liste des médicaments 
· Assurance-médicaments de voyage

Nourriture, médicaments et dispositifs médicaux
· Nourriture, y compris collations salées (selon les directives de votre clinique de FK)
· Enzymes (prévoir pour au moins 1 semaine de plus en cas de repas non usuels ou riches en gras)
· Sac à isolation thermique ou glacière pour les médicaments et les aliments
· Médicaments dans leur emballage d’origine étiqueté (prévoir pour au moins 1 semaine de plus)
· Batterie externe ou fiches électriques pour les compresseurs, le matériel de physiothérapie, les adapteurs et convertisseurs, au besoin
· Eau, lait maternel, préparation pour nourrissons ou solution électrolytique 
· Produits de nettoyage pour le matériel respiratoire, si nécessaire

Conseils : Si vous prenez l’avion, gardez vos médicaments, vos dispositifs et les aliments dans votre bagage de cabine. Achetez des boissons avec capuchons scellés une fois la sécurité passée; le lait maternel et les préparations pour nourrissons peuvent passer la sécurité et sont exemptés de la limite au sujet des liquides. Évitez les produits non pasteurisés ou crus.

Articles réconfortants, pour les soins quotidiens ou pour passer le temps
· Activités appropriées en fonction de l’âge (p. ex. livres, jeu de cartes, crayons, articles de bricolage, papier et stylo) 
· Vêtements et souliers (p. ex. pyjamas, pantoufles antidérapantes, bas, sous-vêtements)
· Objets réconfortants (p. ex. photos, oreiller favori, couverture, toutou ou jouet)
· Couches et lingettes
· Appareils électroniques (p. ex. chargeurs, émissions ou films téléchargés, rallonge électrique, écouteurs, cellulaire ou tablette)
· Articles pour la prévention des infections (p. ex. lingettes désinfectantes, désinfectants à mains, masques)
· Articles de toilette (p. ex. bulles de bain, baume pour les lèvres, lotion pour le corps, brosse à dents, shampoing et revitalisant)

Séjours à l’hôpital

La plupart des articles énumérés ci-dessus peuvent servir lors d’un séjour à l’hôpital. En plus des médicaments et des articles de base, les familles en général trouvent utile d’apporter des objets réconfortants et des activités pour que les enfants conservent une certaine routine. De plus, vous pourriez vouloir : 
· demander au personnel de l’hôpital ce qui est fourni (p. ex. médicaments, dispositifs, collations et liquides) afin de savoir quoi apporter; 
· demander si un réfrigérateur sera mis à votre disposition pour y mettre les médicaments, le lait maternel/les préparations pour nourrissons et les collations.
