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Mode d’emploi / utilisation des fiches de suivi infirmier pour les patients sous Kalydéco®
1. T0 : présentation du traitement 
Présentation du traitement et information par le médecin
Plaquette patient

2. T1 : mise en route du traitement : temps infirmier important 
· Entretien : questionner le patient pour voir ce qu’il a compris de la présentation du Kalydéco : Représentations et croyances sur le traitement

Et répondre à ses questions

· Outil à disposition :

Livret patient Vertex Kalydéco 

Vidéo à disposition  

· Information sur :

Utilisation, mode de prise …

· Anticipation : organisation de la prise au quotidien : horaires, prise avec aliment gras (et extraits pancréatiques), avaler les comprimés en entier (sans croquer, sans casser) aliments contre-indiqué : pamplemousse et oranges amères, organisation du week-end/horaires, conduite à tenir : si oubli (prendre dose, si moins de 6h depuis la prise oubliée) 
Rappel interactions médicamenteuses : Itraconazole, Rifampycine, Millepertuis … cf. document sur la référence produit 
· Rappel des effets indésirables principaux :
Très fréquents :
Infection voie respiratoires supérieures (rhume) mal de gorge, Congestion nasale
Maux de tête

Douleurs abdominales

Diarrhée

Rash 

Fréquents : 

Congestion sinus
Vertiges

Nez qui coule

Mal aux oreilles, rougeurs, tintements

Peu fréquents : 

Congestion oreilles

Seins : inflammation, masse, gonflement, mamelons modifiés ou douloureux  

3. T à 1 mois de traitement 
Questionnaire de satisfaction et questionnaire de suivi au cours d’un entretien infirmier 
Objectifs visés :

· Repérer :

Impact sur la qualité de vie 


Effets secondaires indésirables perçus

Observance du traitement et des autres traitements et soins 
Questions du patient, difficultés rencontrées, repérage si perte de repère/maladie …

· Echanger sur :

Organisation mise en place pour la prise du traitement : exemple : contenu de la dernière collation ou repas, pense bête  
Le patient ou ses parents remplissent le questionnaire
Puis synthèse et échanges avec l’infirmière coordinatrice 
Transmissions au médecin avant la consultation 

4. T2 : 6 mois de traitement 
Questionnaire de satisfaction sauf question 1 et questionnaire de suivi 
5. Puis 1x an 
Questionnaire de satisfaction sauf question 1 et questionnaire de suivi 
+ Rappel utilisation :
Prise avec aliments gras et extraits pancréatiques
Prise du comprimé en entier 
Aliments contre indiqués …
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