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/i" Guide préparatoire (document informatif)
~ destiné aux parents dont I’enfant subira
une chirurgie cardiaque:

Comprend la période pré, per et postopératoire immédiate
soit les semaines précédant la chirurgie de I’enfant, la journée
pré-admission, le jour de la chirurgie (incluant le bloc
opératoire), ainsi que les séjours a I'unité des soins intensifs
pédiatriques (USIP) et a I'unité de cardiologie pédiatrique

et le retour a la maison.
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Préparation
de la famille
et de I'enfant

O la chirurgie
cardioque et O
'hospitalisation
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1.1 Quoi faire 4 & 6 semaines avant la chirurgie

En vue de I'hospitalisation
de votre enfant, vous pourriez:

Organisez votre horaire personnel:

La période de temps a prévoir débute la veille de la
chirurgie et devrait inclure une période de convalescence
au retour a la maison. Le cardiologue pédiatrique pourra
vous indiquer la durée approximative de I'hospitalisation;

En tant que parents, vous devrez préférablement étre
présents auprés de votre enfant aussi longtemps qu'il en
sentira le besoin;

Tentez de laisser libres vos horaires personnels
(par exemple : déplacer les rendez-vous importants),

Planifiez le congé du travail en avisant votre employeur.

Avisez le service de garde ou le professeur
de I'absence de votre enfant:

Les jeunes enfants en garderie devront étre gardés

a domicile de 2 a 4 semaines selon I'évolution. Les
enfants d’age scolaire peuvent normalement retourner
progressivement a I'école apres une convalescence de
2 semaines a domicile. Tentez d’étre discrets dans vos
démarches afin que votre enfant ne se créer de fausses
peurs ou idées plusieurs semaines avant la chirurgie;

Le professeur d’éducation physique doit savoir que votre
enfant ne pourra participer au cours pour les 6 prochaines
semaines;

Pensez a I'organisation de la garde de vos autres enfants;
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Commentaires généraux

Vaccination:

Votre enfant a tout intérét a étre protégé contre les maladies
contagieuses et il doit I'étre le plus tot possible. Par contre
I'enfant ne devrait pas étre vacciné moins de 2 semaines
avant sa chirurgie. Le programme de vaccination peut étre
repris 4 semaines apres le jour de I'opération;

Délai d’admission
et possibilité de changement:

Le nom de votre enfant figure sur la liste d’attente de la
chirurgie cardiaque et vous en avez été avisés par votre
cardiologue. A partir de ce moment, vous étes susceptibles
d’étre appelés a tout moment pour son admission a I’hépital.
Les appels se font habituellement la semaine qui précede
I'admission, mais il est possible qu’en raison d’'une annulation,
vous soyez contactés la veille de 'admission. Nous vous
demandons de vous préparer a cette éventualité.

Les facteurs qui déterminent la durée de l'attente en vue
d’une intervention en chirurgie cardiaque sont: la gravité de la
maladie cardiaque, la date d'inscription sur la liste opératoire,
le temps opératoire attribué par la salle d’'opération a la
chirurgie cardiaque, la disponibilité du chirurgien cardiaque
pédiatrique et la condition physique actuelle de votre enfant.
Nous essaierons, dans la mesure du possible, de respecter
votre disponibilité ou le calendrier scolaire de votre enfant.
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1.2 Quoi faire 1 & £ semaines avant la chirurgie

Si votre enfant présente des signes et des symptomes
d’infection, tels que de la fievre, des frissons, de la toux,
un écoulement nasal, des rougeurs sur la peau, du muguet
(plaques blanchatres dans la bouche) ou de la diarrhée

et des vomissements persistants, communiquez avec
I'équipe médicale ou le cardiologue responsable. Il se peut
que la chirurgie de votre enfant soit déplacée a plus tard.

Il ne devra pas avoir été en contact avec des maladies
contagieuses telles la varicelle et la rougeole. Il ne devra
pas étre sous traitement d’antibiotiques. A noter que les
tubes dans les oreilles ne sont pas un empéchement a
'opération, si votre enfant ne fait pas d’infection au moment
de la chirurgie.

Articles a ne pas oublier dans la valise: robe de chambre
(s’il en posséde déja une), pyjama, pantoufles, peigne,
brosse a dents, dentifrice, boites de mouchoirs, appareils
auditifs, lunettes, orthéses ou prothéses. N'oubliez pas
d’apporter le biberon, s’il n'utilise pas les tétines habituelles.
Par mesure de précaution, il serait préférable d’identifier
tous les articles appartenant a votre enfant. Apportez avec
vous tous les médicaments que votre enfant
prend a la maison; N'oubliez surtout
pas la peluche ou la couverture
préférée ou tout autre objet
significatif qui lui permettra d’étre
rassuré et de s’adapter
plus facilement au milieu
(voir section 1.3. dans
les conseils généraux).
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1.3 Comment preparer votre enfant
QUi sera opere et quoi lui communiquer

Nous vous recommandons de parler a votre enfant de
sa chirurgie et de ’hospitalisation afin qu’il se sente
confiant et en sécurité lors du moment venu. Voici des
informations et des conseils qui pourraient vous aider.
Vous pouvez lire seulement les sections se rapportant a
I’age de votre enfant. Toutefois, vous étes les personnes
qui le connaissent le mieux. Votre jugement quant aux
informations et au moment opportun pour les partager
avec lui est important. Faites-vous confiance!

Voici quelques conseils géneraux:

A la maison, essayez de maintenir une routine chez

le jeune enfant (particulierement de 0 a 5 ans) durant les

semaines précedant la chirurgie. Durant I'hospitalisation,

il est possible gu’il régresse face aux nouveaux
apprentissages (reprendre les couches s’il était
maintenant propre ou vouloir une suce/un biberon).
Rassurez-vous, cette situation est temporaire.

Tentez de faire preuve de souplesse;

Apporter a I’hopital tout objet significatif peut étre

A réconfortant et offre une certaine familiarité. Pour le
L ] q nourrisson ou le jeune enfant, nous suggérons d’apporter
et de garder pres de lui la suce, le «toutou» (peluche),
§ la « doudou » (couverture), un jouet, des photos de la

famille et de la musique douce. Pour I'enfant d’age
scolaire et 'adolescent, laissez-le apporter des livres,
de la musique, un journal intime, un jeu vidéo, un
ordinateur portable et un oreiller ou une couverture.
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La Fondation En Cceur offre

des livres d’histoire et a colorier
adaptés a I’age de votre enfant en
lien avec une chirurgie cardiaque.
Chaque image illustre une situation
que votre enfant est susceptible de
vivre au cours de son hospitalisation.
S’il ne sait pas lire, il serait souhaitable
que vous lui lisiez a haute voix ce

qui est noté sur chaque page, au
moment ou il la colorie. Par la suite,
vous pourrez lui demander de vous
expliquer le dessin qu'il vient de
compléter afin de vérifier son degré
de compréhension. Vous pouvez faire
participer les fréres et sceurs au coloriage
et a la lecture d’histoires adaptées expliquant
la chirurgie;

Tentez de faire preuve d’ouverture et d’honnéteté (/e plus
possible) face aux explications et aux questionnements de
votre enfant face a la chirurgie et a I'hospitalisation a venir;
Toutefois, tenter de respecter ses limites en vous
adaptant a ses réactions. Si vous sentez qu'il a peur et

ne veut pas aborder le sujet, revenez plus tard lorsqu’il sera
plus ouvert et s’il le souhaite. Si vous croyez que la vérité
peut lui créer de fausses peurs, vous n’étes pas obligés

de tout lui dire. Attendez lorsque le moment sera venu;

S’il est assez vieux et le souhaite, il peut regarder
et lire le document avec vous. Les photos lui permettront
de visualiser les lieux et les appareillages;
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( S'il le souhaite, vous pouvez planifier une activité spéciale
pour le retour de votre enfant a la maison aprés la chirurgie;

() Indiquez-lui quand un examen et une procédure seront
douloureux et que des moyens seront pris pour le
soulager. Ce sera habituellement de courte durée, mais,
par la suite, lorsque le personnel s’approchera de Iui
pour procéder a des gestes non douloureux et que vous
I'avertirez que cela ne fera pas mal, il pourra vous faire
confiance.

N’oubliez pas que vous étes les experts de vos enfants et
qu’ils auront besoin de vous durant ces moments difficiles.
Vous serez a la hauteur!
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1.3.1 Lenfont (O a 11 mois)

Par ailleurs, la chirurgie
est souvent plus
stressante pour

les parents que pour
I’enfant de cet age.

Si vous étes anxieux,
I’enfant le ressentira

et peut en étre affecté.
Tentez de demeurer
calmes et positifs.
Méme s’il ne s’exprime
pas par la parole,

il vous démontrera
d’autres signes

de peur ou d’anxiété,
donc demeurez vigilants
et attentifs.
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Voici quelgues conseils:

Tentez de minimiser ces sources de stress et de peur
en gardant au moins un des deux parents présents;

Une fois a I'nopital, informez I’équipe soignante
des habitudes particuliéres (dodo, alimentation)
de votre enfant;

Lorsqu’une nouvelle personne aborde votre enfant,
rassurez-le et expliquez-lui dans des termes ou des gestes
gu’il connait que cette personne souhaite discuter avec lui;

Préparez le moment ou il sera a jeun en planifiant des
activités de divertissement (musique douce, histoire,
chanson, lui parler doucement, jouets, etc.),

Tentez d’étre patients, car il se peut que votre enfant
pleure plus, soit particulierement collé a vous et plus
grognon lors de ces moments stressants.
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1.3.2 Le trottineur (1 a 2 ans)

La peur de I’étranger se

fait sentir jusqu’a 18 mois.
Lenvironnement nouveau
(chambre, lit, etc.) ainsi que
les appareils et les procédures
médicales le perturbent.
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Voici quelgues conseils:

Tentez de planifier gu’un des deux parents ou des gens
qu’il connait bien demeure avec votre enfant en tout
temps pour le sécuriser et le réconforter; dites-lui que vous
I'attendrez a sa chambre durant I'opération et que, si c’est
possible, vous serez la lorsqu'’il se réveillera;

Expliquez-lui la chirurgie dans des mots qu’il comprend,
concrets et précis (par exemple: tu vas a I’hépital pour faire
réparer ton cceur). Il n’est pas nécessaire de lui expliquer
les détails de la chirurgie;

A cet age, il est timide, méfiant et effrayé face aux nouvelles
personnes. Expliquez ce que les infirmiéres et les
médecins auront a lui faire afin de le rassurer. Comme

il apprend beaucoup en regardant, expliquez-lui en
manipulant des objets (peluche, poupée) et laissez-le jouer;

Il est normal que votre enfant puisse étre effrayé, faché et/ou
triste de devoir rester a I'nopital. Aidez-le a exprimer ses
sentiments. Le jeu peut étre un bon moyen pour y arriver;

Offrez-lui de choisir, lorsque c’est possible, afin qu'il ait
une perception de contréle (par exemple : choisir entre deux
jouets qu'il apportera a I'hdpital);

Aidez-le a relaxer, lire des histoires, écouter de la musique
douce et utiliser ses jouets pour le distraire en parlant
doucement.
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1.3.3 Lenfant d'dge préscolaire (5 a 5 ans)

Assurez-vous qu’il puisse
poser toutes les questions
souhaitées et exprimer

ses inquiétudes et ses peurs.

Ses préoccupations peuvent étre reliées a différents sujets, tels :

( Au fait qu'il croit étre a I'hopital
parce qu'il a fait quelque chose de mal;

C Aux dommages causés a son corps;
T Ala séparation d’avec ses parents;
' Ala rencontre avec des inconnus;

 Ala perte de controle.
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Voici quelgues conseils:

Rassurez-le en lui disant qu’il n’a rien fait de mal et valider
avec lui les vraies raisons pour lesquelles il ira a I'hnopital;

Soyez a I’écoute de ses questionnements face a la
chirurgie et I'nospitalisation, car cela vous indiquera
quoi lui dire et lui expliquer;

Vous pouvez utiliser une analogie pour l'aider a
comprendre en utilisant des mots qu'il comprend bien
(par exemple : ton coeur est comme une maison et le
medecin est le menuisier qui la réparera. Il y mettra de
nouvelles fenétres et une grande porte). Evitez de dire
que le médecin retirera certaines parties de son coeur.
Corrigez ce gu’il ne comprend pas ou ce gu’il s'imagine
et qui peut étre faux. Trop d’information le rendra confus.
Demeurez-en a I'essentiel;

Faites-le parler sur son futur séjour a I’hopital

et sa chirurgie afin de démystifier des fausses peurs

ou croyances. Utilisez le jeu pour qu'il s’exprime

(trousse de médecin, poupée ou peluche, jeu imaginaire,
déguisement, etc.),

Rassurez-le en lui disant que vous serez présents a
I'népital et que vous I'attendrez dans la chambre apres
la chirurgie;

Informez-le des diverses personnes (professionnels)
inconnues qui le cétoieront a I’hopital et que vous serez
avec lui durant ces rencontres. Montrez-lui les photos
jointes au document;

Laissez-le choisir des objets personnels a mettre
dans sa valise (pyjama, jouet, couverture, etc.) afin
qu'il ressente un certain contréle.
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1.3.4 Uenfont d'ége scolaire (6 a 11 ans)

Assurez-vous de lui laisser
suffisamment de temps

pour poser ses questions

et verbaliser ses inquiétudes.
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Voici quelgues conseils:

Expliquez-lui que la chirurgie est nécessaire et qu'’il

ira mieux aprés, quels en sont les bénéfices et comment
cela sera percu chez lui (par exemple: lorsque tu joueras
dehors, tu seras beaucoup moins essoufflé);

Offrez-lui des explications simples et concrétes au sujet
de ce qu'il pourrait ressentir ou sur les soins qui lui seront
prodigués. Attention de ne pas utiliser des termes qui
pourraient I'effrayer (par exemple: «le médecin te donnera
des médicaments pour empécher que tu aies mal et te fera
une petite ouverture pour voir ton coceur » est préférable a
«le médecin te fera une coupure pour voir ton cceur et tu ne
sentiras rien »);

Faites-le parler sur les événements a venir en 'encourageant
a exprimer ses sentiments. Reconnaissez que la peur,
la colere et I'anxiété sont normales dans cette situation;

Soyez clairs dans les explications que vous lui donnez

et dans vos réponses a ses gquestions, utilisez des mots
qu’il comprend. Si vous n’étes pas certain de votre
réponse, dites-lui que vous la trouverez et lui reviendrez
avec les explications. Il pourra aussi en parler avec le
cardiologue pédiatrique et le chirurgien la veille de la
chirurgie. Des informations précises et justes permettent
de réduire les peurs de votre enfant et clarifier les fausses
idées qu'il s’était créées par rapport a la chirurgie ou divers
aspects de son hospitalisation;
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Il est possible qu’il vous dise qu’il a peur de mourir.
Rassurez-le et dites-lui que vous faites confiance a

I'expertise des gens qui vont prendre soin de Iui et aux
appareils qui les aideront a ce que tout se passe bien;

Faites-lui inscrire une liste de questions a poser lors de
la journée pré-admission, particulierement celles reliées a
la chirurgie et a 'anesthésie, soit au fait qu’il sera endormi
avec un masque dans lequel se trouve un médicament qui
godte les fruits ou la « gomme balloune » et que cela ne fait
pas mal;

Rassurez-le en lui disant que vous serez avec lui dés
que ce sera possible et autant gu’il le voudra;

Laissez-le choisir et participer aux préparatifs en vue
de la chirurgie afin qu’il sente qu’il a un certain contréle
de la situation (par exemple: le laisser choisir les jouets
ou les vétements qu'il apportera a I'hdpital);

S’il le désire, il peut participer a ses soins sous la
supervision des infirmiéres ou médecins (par exemple:
tenir le masque, lui faire se laver le visage, changer le
capteur de saturation de doigts, etc.);

Aidez-le a relaxer en écoutant de la musique, en prenant
de grandes respirations, reconnaitre ses sentiments, lire
avec lui des histoires et prendre du temps spécial pour lui.
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1.3.5 Ladolescent (12 a 18 ans)

De plus, I’adolescent donne
une grande importance
a ses amis.
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Voici quelques conseils:

Donnez-lui des réponses et des explications justes

sur les besoins justifiant une chirurgie cardiaque,
I'anesthésie, le déroulement des événements, les risques,
ce qui se passera apres la chirurgie et au niveau de ses
changements corporels. || est commun que I'adolescent
ait peur de se réveiller durant la chirurgie, d’avoir mal et
de mourir. Rassurez-le par des explications claires. Dans
le cas ou vous n'avez pas de réponses a ses questions,
encouragez-le a poser des questions aux médecins, aux
spécialistes et aux infirmieres. Suggérez-lui d’écrire une
liste de questions a apporter a I'hépital le moment venu;

Parlez ensemble de comment la chirurgie affectera
ses activités quotidiennes d’adolescent, ses relations
avec ses pairs et expliquez les changements de vie qui
surviendront suite a la chirurgie (par exemple : possibilité
d’amélioration de ses capacités physiques, plaie sternale
visible avec certains chandails ou maillots de bain, etc.);

Il est important de reconnaitre les inquiétudes de votre
adolescent en lien avec les changements au niveau de
'apparence que peut engendrer la chirurgie (par exemple:
la cicatrice a la poitrine);

Faites preuve d’ouverture et d’honnéteté puisqu’il peut
devenir colérique s'il croit que vous mentez ou lui cachez
volontairement des informations;

Offrez-lui la possibilité de choisir, mais de manieére réaliste.
Encadrez-le si besoin en imposant des limites si nécessaire;
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Offrez-lui du support méme s’il souhaite faire et décider
seul. Encouragez-le a exprimer ses sentiments, mais
sans trop insister. || est possible qu’il souhaite garder
certaines informations ou émotions privées. Rassurez-le en
affirmant que la colére, la peur et les larmes sont normales
dans sa situation;

Rassurez-le en lui disant que les membres du personnel
respecteront son intimité et sa vie privée (par exemple:
lors des changements de jaquette ou de pyjama);

Avisez-le déja que le téléphone cellulaire est interdit
dans I'hdpital et gu’il pourra disposer d’ordinateur
avec internet pour parler avec ses amis des que cela
sera possible;

Aidez-le a relaxer en utilisant de la musique, des
respirations profondes et de la visualisation (par exemple :
imaginer qu'il se trouve dans leur endroit favori),

S’il est fumeur ou prend de I’alcool ou de la drogue,
avisez-le qu'il serait important de cesser au moins

une semaine avant la chirurgie puisque cela peut lui
apporter des risques et des complications possibles
aprés la chirurgie.

y € Particularités pour I'adolescente: |'adolescente doit

< savoir que, pendant quelques jours, elle ne pourra pas se
maquiller, porter du vernis a ongles ou des bijoux puisque
cela peut nuire a certains soins; si ses menstruations sont
en cours, elle ne pourra pas porter de tampon, mais elle
pourra utiliser ses propres serviettes hygiéniques; si elle
prend des anovulants, elle doit aviser I'équipe medicale
en arrivant a I'hdpital.
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1.4 Pr¢paration de la fratrie (freres et sceurs)

A

Lorsqu’un enfant doit étre hospitalisé,
tous les membres de la famille sont touchés.
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Voici quelgues conseils:

Expliquez-leur ce qui va arriver au cours des prochaines
semaines et répondez a leurs questions;

Expliquez-leur comment ils peuvent participer et
impliquez-les dans les préparatifs (faire la valise, concevoir
des cartes et des photos a apporter a I'hdpital, etc.);

Expliquez-leur comment leur routine sera perturbée,
mais tentez de la conserver le plus possible;

Soyez ouverts et justes envers tous les membres
de la famille;

Utilisez un langage simple leur permettant de bien
comprendre la situation;

Avisez-les qu’une personne significative sera présente
pour répondre a leurs besoins ou leurs demandes lors
de vos possibles absences. Vous pouvez leur assurer
que vous serez présents avec eux aussi souvent que
vous le pourrez;

Dites-leur gu’ils pourront lui parler par téléphone
ou par internet et aller le voir des que cela sera possible.
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Déroulement
~ du sgjour
-hospitalier
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2.1 Lo journée pré-admission

Deés votre arrivée, vous vous rendrez au bureau
d’admission. Vous signerez différents formulaires et
recevrez le bracelet d’identification de I’enfant (nom de
I'enfant, no. de chambre) qui sera fixé a son bras a I'unité.

Dans le cas ou votre enfant est déja hospitalisé pour diverses
raisons (unité néonatale, unité de soins intensifs pédiatriques,
unité de cardiologie pédiatrique), les diverses étapes prévues
normalement pour la préparation a la chirurgie de votre enfant
seront faites, mais de maniere différente. Soyez assurés que les
diverses rencontres avec les spécialistes et autres intervenants
auront lieu.

Medecine de jour A-1706

du Centre Mere-Enfant Soleil
(veille de la chirurgie)

La veille de sa chirurgie, votre
enfant devra subir quelques
examens. V/ous devrez vous
présenter au premier étage

du Centre Meére-Enfant Soleil, a la
médecine de jour, au local A-1706.
Une infirmiére prendra ses signes
vitaux: température, pouls, tension
artérielle, respiration, taille, poids
et fera un prélevement sanguin.

Si votre enfant est opéré un lundi,
vous devrez vous présenter a l'unité
de cardiologie pédiatrique (A-1600)
le dimanche matin puisque la
médecine de jour sera fermée.
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L'infirmiére complétera avec vous un questionnaire intitulé
«Collecte des données », pour aider a mieux connaitre votre
enfant. Vous pourrez informer le personnel de ses petites
habitudes de vie, de son alimentation (quantité et sorte de
lait si ¢’est un nourrisson, aversion, etc.), de ses allergies
(alimentaires ou médicamenteuses), sa médication, etc.
N’oubliez pas d’apporter sa médication habituelle.

Par la méme occasion, elle fera avec vous une visite de
I'unité de soins (A-1600) et de la salle de jeux. Vous
visiterez également I'unité des soins intensifs pédiatriques
(USIP, A-1900). Vous pourrez malheureusement avoir
I'impression que I'on vous bouscule (interruption d’un repas
pour un examen, par exemple). Cela est attribuable au fait
gu’en préparation a la chirurgie cardiaque, de nombreux
examens sont necessaires.
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Il est préférable que I'enfant demeure en tout temps a l'unité
puisqu’il devra recevoir des soins et passer différents examens.
Toutefois, vous serez invités a accompagner votre enfant pour
les divers examens qui seront effectués a I'extérieur

de l'unité (radiographie des poumons, électrocardiogramme,
eéchocardiogramme au besoin).
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Au cours de la journée:

Votre enfant sera examiné
par un résident ou résidente
(médecin qui complete

sa formation en cardiologie
ou en pédiatrie).

Par la suite, vous rencontrerez
le cardiologue pédiatrique
en charge de l'unité de soins
(ce ne sera pas nécessairerment
le cardiologue qui suit votre
enfant régulierement en
clinique externe). |l vous
expliguera les particularités
de la chirurgie de votre
enfant, les risques qui y sont
associés et réepondra a vos
questions. N’hésitez pas

a les prendre en note dans
les semaines qui précedent
’admission.
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Vous rencontrerez I’anesthésiste et le chirurgien cardiaque
lors de cette journée ou le matin de l'intervention. Le chirurgien
reprendra les explications avec vous et répondra a vos
questions. Vous signerez le consentement opératoire bien
informé de la procédure que subira votre enfant. Le pédiatre
intensiviste vous rencontrera au besoin.

Vous aurez la possibilité de rencontrer une travailleuse sociale
qui peut vous apporter a vous et votre famille un support
psychosocial. Elle fait aussi le lien avec les différentes
ressources du milieu pour organiser un support optimal
pendant le séjour hospitalier de I'enfant et au moment du départ.

Lécoute d’une vidéocassette
d’information vous sera
proposée. Celle-ci relate

des témoignages

de parents et vous montre
des images du déroulement
d’une chirurgie cardiaque et
de la période postopératoire
aux soins intensifs.
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fondation Les services de
encseur « En Ceoeur »
(Fondation québécoise pour

les enfants malades du cceur)
vous seront offerts.

Ses bénévoles seront d’un grand support pour
vous et sont disponibles pour donner toutes informations
complémentaires au : (418) 654-2270.

Lorsque cela est possible, ils peuvent également vous accompagner
dans divers moments difficiles, tels que I'attente durant la chirurgie ou
en vous mettant en contact avec des parents qui connaissent votre
situation pour I'avoir vécue.

Lorsque toutes ces étapes auront été réalisées, vous et votre
enfant pourrez quitter le CME Soleil jusgu’au lendemain matin.

Il est possible lors de certaines situations que votre enfant
soit hospitalisé a I'unité de cardiologie pédiatrique avant
la chirurgie. Il arrive que de la médication doive étre donnée
avant la chirurgie et nécessite que I'enfant passe la nuit a
I'nGpital. Vous en serez avisés par le cardiologue péediatrique
qui vous rencontrera.

Vous pourrez préparer votre enfant pour la chirurgie du
lendemain selon les indications contenues dans ce guide
et celles de l'infirmiere rencontrée.

Il est tres important de respecter la période de jelne
méme si votre enfant n’est pas d’accord, sinon la chirurgie
pourrait étre annulée.

De plus, sachez que vous pourrez rencontrer tout au long
de votre séjour a I'hopital différents professionnels de
la santé, dont le r6le est de vous préparer, vous informer
et vous supporter durant I'hospitalisation.
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2.2 l¢ jour de la chirurgie
(incluant e bloc opératoire)

Le matin de la chirurgie

Vous devez vous rendre a I'unité de cardiologie pédiatrique
(A-1600) pour 6 h 30 si votre enfant est le premier cas a étre
opéré et a 8h00 s’il est le deuxiéme. Vous serez alors accueillis
par une infirmiere afin d’étre préparés pour le bloc opératoire.

Lors du moment venu, des membres de I'équipe de la salle
d’opération viendront chercher votre enfant. Vous pourrez, si
vous le désirez, accompagner votre enfant jusqu’a la porte du
bloc opératoire. Il sera alors temps pour vous de confier votre
enfant au personnel de la salle d’opération.

Par la suite, vous pourrez revenir a la chambre du A-1600 afin
de prendre vos bagages et les transporter jusqu’a sa nouvelle
chambre a l'unité des soins intensifs pédiatriques (USIP), A-1900.
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Le bloc opératoire

Dans la salle d’'opération, une équipe spécialisée
s’occupera de votre enfant:
() Un anesthésiste se chargera d’endormir votre enfant et de

le maintenir endormi tout au long de la chirurgie. |l s’assurera
€galement de sa respiration durant 'intervention.

() Les inhalothérapeutes assisteront les spécialistes en
permanence et offriront les soins nécessaires a votre enfant.

() Le chirurgien, en collaboration avec son assistant,
procedera a la chirurgie de votre enfant.

() Des infirmiéres assisteront le chirurgien ou son assistant
en fournissant le matériel et les instruments nécessaires.

() Lorsque votre enfant nécessitera la machine coeur-poumon
(circulation extracorporelle), un perfusionniste en place
s’occupera de I'appareil et de son bon fonctionnement.

( Un préposé aux bénéficiaires participera également
aux soins.

Soyez assures que votre enfant ne

ressentira pas de douleur et sera endormi
avant le debut de toute intervention.
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La Fondation En Cceur met a la disposition des parents, un
téléavertisseur dont le numéro est connu par le personnel
de 'USIP. Nous devons absolument pouvoir vous rejoindre
en tout temps. Si vous aviez a sortir a I'extérieur assurez-vous
de 'avoir en main, ou encore, vous n'aurez qu’a laisser au
chirurgien ou a l'infirmiere qui sera responsable de votre
enfant a 'USIP les coordonnées pour vous rejoindre et il

vous appellera a la fin de l'intervention. Toutefois, il est
préférable que vous restiez a I’hépital durant I’opération.

Ne vous inquiétez pas, il peut parfois s’écouler jusqu’a une
heure entre la fin de la chirurgie et le moment ou 'on vous
permettra de rendre visite a votre enfant. Ceci est di au
temps nécessaire pour l'installation et la réalisation des
examens de routine.

Durant la chirurgie
de votre enfant et
Suite a votre visite
des soins intensifs
pédiatriques, vous
devrez attendre

a la salle d’attente
de l'unité. C’est

a cet endroit que
le chirurgien ou

le cardiologue
pédiatrique vous
rencontrera apres
I'intervention.
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2.3 Lunité des soins intensifs pediatriques (USIP)

A 'USIP, une équipe compléte
et spécialisée s'occupe de votre
enfant et, en tant que parents,
vous en faites partie.

Le pédiatre intensiviste, en collaboration avec les
cardiologues pédiatriques et le chirurgien cardiaque,
coordonnera les soins de votre enfant 24 heures sur 24.

Les infirmiéres se trouveront au chevet de votre enfant
aussi longtemps que nécessaire. Elles assureront
conjointement et en permanence les soins apportés a votre
enfant, tout comme l'inhalothérapeute qui s'occupera des
soins respiratoires.

Un préposé au bénéficiaire participera aux soins.

L’équipe comprendra €galement:
- un pharmacien;

- un physiothérapeute;

- un ergothérapeute;

- un travailleur social;

- un agent de pastorale;

Au besoin, d'autres consultants médicaux et chirurgicaux
seront disponibles.
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Les appareils et les tubes
dont votre enfant pourrait étre muni

A son arrivée a I'USIP, votre enfant sera surveillé
étroitement a I'aide de plusieurs appareils, afin de
prévenir les complications pouvant survenir au cours
de la période postopératoire.

Tous ces appareils ont des alarmes bruyantes qui
peuvent sonner pour plusieurs raisons sans pour
autant que votre enfant soit instable ou en danger.

La péaleur de son visage et ses membres, I'enflure

de son corps et le fait qu'’il soit endormi profondément
les premieres heures suivant la chirurgie peuvent vous
frapper et vous faire peur.

Grace a I’enseignement preoperatoire
et aux explications suivantes,

nous tenterons de diminuer I’anxiete
et I’'angoisse qu’ils peuvent engendrer.
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4 Le moniteur:

Le respirateur : B

1=
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Drain péricardique Drain thoracique
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i le soluté:

) |

Lo sonde urinaire : @
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Le stimulateur cardioque temporaire :

De petits fils installés sur le coeur
de votre enfant au moment de

la chirurgie sortiront a travers

sa peau et seront situés pres

du drain péricardique. Ils seront
connectés a un boitier muni de
voyants lumineux qu’on appelle
le stimulateur cardiaque. Celui-Ci
fonctionnera au besoin, si le
rythme cardiaque de votre enfant
devenait trop lent ou sa tension
artérielle trop basse. Ces fils
seront retirés quelques jours avant
le départ.

Peu importe le nombre de cathéters, ou de drains, tout est
installé chez I’enfant endormi et vous n’avez rien a craindre,
car il n’en souffre pas. Une fois éveillé, il pourrait ressentir

un inconfort ou de la douleur relié a ces cathéters, mais sachez
que I'équipe soignante le soulagera a I'aide de médication

ou tout autre moyen (changement de position, musique douce,
présence des parents, etc.).

La durée du séjour aux soins intensifs dure au minimum
24 heures et peut s’étendre a plusieurs jours selon I’état
de I'’enfant.
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2.4 Lunite de cardiologie pediatrique

En général, lorsque votre enfant est extubé, c’est-a-dire que
le tube dans sa bouche ou dans son nez qui le relie a un
ventilateur est retiré, environ 24 heures s’écoulent avant
qu’il soit transféré a I'unité de cardiologie pédiatrique.

La plupart des tubes permettant une surveillance étroite

de votre enfant seront alors retirés.

Il est installé dans les soins intermédiaires de I'unité
de cardiologie pédiatrique, situés en face du poste
des infirmiéres.

Dans la chambre de soins intermédiaires, son rythme
cardiagque continuera d’étre observé continuellement,

soit par le moniteur a son chevet ou par télémétrie (petit
boitier qui transmet le rythme cardiaque sur un moniteur a
distance) lorsque votre enfant commencera a circuler.

Au A-1600 (l'unite de cardiologie pédiatrique), une équipe
multidisciplinaire prendra soin de votre enfant :

Le cardiologue pédiatre et le chirurgien
cardiaque qui s’assure de la continuité
des soins médicaux.

Les infirmieres effectueront conjointement
les soins et le suivi avec les autres
membres de I'équipe.

Un préposé aux bénéficiaires
participera aux soins.
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L'équipe comprend egalement :

Un pharmacien: il collabore avec le cardiologue pédiatre a
I'ajustement et au suivi de la médication de votre enfant. Il fournit les
informations nécessaires a la prise de médication a la maison;

Un physiothérapeute: il exécute les traitements de physiothérapie
et, lorsque souhaité, fournit de I'information concernant le drainage
postural ou le programme d’exercices a la maison;

Un ergothérapeute: il offre des soins spécifiques s’adressant aux
enfants présentant des difficultés, telles que motrices, sensorielles
(exemple: troubles de la vue), intellectuelles (exemple: déficiences),
psychiques (exemple: troubles du comportement) ou en lien avec
la prématurité;

Un travailleur social: il offre un support psycho-social aupres des
parents et de la famille de I'enfant hospitalisé. Il fait aussi le lien entre
les parents et les différentes ressources du milieu pour organiser un
support au moment du départ;

Une diététiste: elle est une spécialiste en nutrition et en alimentation.
Elle pourra vous donner des conseils sur I'alimentation, l'intolérance
ou les allergies alimentaires et la préparation de menu spécial;

Une éducatrice: elle tente de diminuer I'anxiété de votre enfant par le
jeu, les activités et la verbalisation. Elle donne un moyen a I'enfant de
réorganiser sa vie temporairement perturbée;

Une infirmiére de liaison: elle se charge de faire le suivi des soins
aupres de votre CLSC (Centre local de services communautaires)
Si nécessaire;

Le pédopsychiatre: il est un médecin spécialiste qui apporte un
support psychologique aupres des parents et des enfants qui vivent
une situation de crise particuliere;
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Occasionnellement le pédiatre: il collabore au suivi des traitements
medicaux;

La Fondation En Cceur si vous le désirez: ses membres vous offrent
support et réconfort durant ces moments;

Et vous, les parents.

Voicl le déroulement habituel des soins,
des traitements et des activités au A-1600:

Le soluté sera enlevé le plus souvent dans les 24 a 48 heures suivant
I'admission au A-1600.

Les fils du cardiostimulateur
seront enlevés par le médecin
4 a7 jours apres la chirurgie.
Le point de drain péricardique
devra étre retiré au CLSC
(centre local de services
communautaires) a I'aide d’une
prescription medicale qui vous
sera fournie et du suivi fait par
I'infirmiére de liaison.

Les points de suture utilisés

au niveau de la plaie sont des
points fondants qui s’élimineront
dans les 4 mois suivants.

Il n'est pas nécessaire de les
faire enlever, par contre vous
enléverez les diachylons de
rapprochement au bout

de 7 a 10 jours.
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Le physiothérapeute visitera régulierement votre enfant pour
faire du drainage postural et des exercices respiratoires
(inspiration forcée, souffler des bulles, etc.). Ceci est trés
important pour éviter les problémes pulmonaires. Apres
I'opération, il est normal que ses poumons soient encombrés
par des sécrétions.

Il serait souhaitable que vous I'encouragiez a faire les exercices
enseignés par la physiothérapeute.

Quand votre enfant commencera a se lever, vous pourrez le
stimuler a marcher le plus correctement possible, c’est-a-dire
les épaules et le dos droits. L'enfant a tendance a se courber
pour éviter la douleur.

Au A-1600, une éducatrice anime les activités des enfants,
de 9h15 a 11h45 et de 13h30 a 17h00 au local A-1657.

Pour les plus vieux, dont le séjour dure plus de deux semaines,
des professeurs assurent pendant 'année scolaire la continuité
des cours.

Profitez

de cette
période ou
I’enfant
s’amuse pour

aller vous
changer
les idéees.
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Selon les saisons, une terrasse avec aire de jeux est disponible pour
vous et votre enfant. Nous vous encourageons a l'utiliser réguliérement.
Ceci est trés bon pour le moral de I'enfant. Prenez bien soin de I'habiller
chaudement et d’avertir I'infirmiere.

Les repas

Lhoraire des repas des enfants
est le suivant :

déjeuner 7h45
diner 11h 30
souper 16 h 45
collations entre les repas et en soirée

Nous essaierons autant que possible
de respecter I’horaire des boires
de votre bébé.

Au cours des jours precedents son depart,
I’enfant devra passer un electrocardiogramme
et un echocardiaque. Le conge pourra étre
donne n’importe quand dans la journée, en

fonction de Ia visite du medecin responsable.

L'enfant aura un rendez-vous avec son
cardiologue pediatre environ 2 semaines apres
sa chirurgie.
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Role des
parents durant
'hospitalisation
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3.1 A I'unité des soins intensifs pédiatriques

Rien ne peut remplacer votre amour et votre présence
auprés de votre enfant. Vous étes des partenaires actifs

au sein de notre équipe, car c’est vous qui connaissez

le mieux votre enfant. Vous aurez peut-étre I'impression de
ne pas pouvoir jouer votre role de pére ou de meére auprés
de votre enfant, mais cela est faux. Vous pouvez nous aider
a conserver les routines qui sont rassurantes pour lui tout
en lui apportant support et sécurité. Le repos et le calme
sont essentiels a votre enfant pour bien se rétablir.

L'infirmiere vous invitera
a participer aux soins
de votre enfant

de difféerentes facons

et vous guidera:

Lui parler, le toucher;

Le divertir, lui chanter une chanson,
lui lire une histoire;

Apporter et lui montrer des objets
familiers, tels que photos de

la famille, jouets préférés, boites
musicales, musique et radio,
«doudou », suce, «toutou» préféré;

Participer au bain avec l'infirmiére;
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( Changer les couches
de votre enfant avec
l'infirmiere;

( Faire les soins de bouche

avec une petite éponge
trempée dans I'eau;

() Lui expliquer les traitements
et les examens prévus
s’il ne comprend pas
les explications du
personnel soignant;

( Etre présents pour
répondre a ses besoins
particuliers que seuls vous
connaissez et participer
a I'évaluation de la douleur
avec I'équipe soignante.

N’hésitez pas a poser des questions et on vous
repondra le plus clairement possible.

Vous pouvez aussi étre temoin de discussion entre
les médecins, ne vous inquietez pas cela est normal

puisque les pédiatres intensivistes, les cardiologues et
le chirurgien participent aux soins de votre enfant.
Une fois le plan therapeutique bien éetabli, les
médecins vous réesumeront Ia situation.
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3.2 A I'unité de cardiologie pédiatrique (A-1600)

Vous serez invités a participer, peu de temps apres I'opération, aux
soins a donner a votre enfant.

La présence active des deux parents pendant cette période est
encouragée. Les infirmiéres vous proposerons de participer a certains
soins, tels que:

Donner le bain;
Laver les cheveux et les dents;

Offrir la bassine ou l'urinal
changer les couches;

Aider a faire le lit;

Etre présents a I'hneure des repas et aider au besoin votre enfant &
s’alimenter, ou donner les boires, y compris pendant la nuit;

Aider a maintenir la chambre en ordre.

Lorsque vous devez quitter la chambre de votre enfant, assurez-vous
toujours que tous les c6tés du lit sont remontés et que la cloche
d’appel est a sa portée. Avisez également le personnel soignant de
votre départ.

L'infirmiere inscrira dans la collecte de données les soins auxquels
vous deésirez participer. Il ne s’agit pas de décharger ces dernieres
de certaines taches. Votre engagement est indispensable pour créer
un climat familial favorisant la guérison de votre enfant et pour que ce
dernier se sente le plus possible entouré, soutenu et en sécurité.

A noter que votre participation est encouragée, mais non obligatoire.

Il y aura quelqu’un en tout temps pour s’occuper de votre enfant pendant
votre absence.
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Ces périodes difficiles, soit
la préparation préopératoire
de votre enfant et de toute
la famille, I'nospitalisation,
I'attente lors de la chirurgie
et le séjour hospitalier
peuvent étre treés chargées
en émotions. Il se peut que
VOUS éprouviez une baisse
d’énergie et une plus grande
fatigue. C’est pourquoi,
vous devez vous accorder
des périodes de répit

et des moments de repos. /

i )

A la sortie de I'USIP, votre enfant se sentira beaucoup mieux
et aura besoin d’avoir a ses c6tés un pere ou une mere en
forme et reposé. Pour ce faire, durant le séjour hospitalier de
votre enfant, vous pourriez accepter 'aide proposée par votre
famille et vos amis pour I'entretien de la maison et du terrain,
le lavage des vétements, la cuisine et pour préparer les repas,
s’occuper de vos autres enfants, etc.

Il est possible que, comme parents ou comme couple,
vous traversiez certaines difficultés, parce que votre enfant
est opére en chirurgie cardiaque.
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Presence
__ de lo famille
” ot visites
permises
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4.1 A I'unité des soins intensifs pédiatriques

" A PUSIP, les parents peuvent rester en tout temps aupres de leur
enfant. Avec votre accord et selon I'état général de votre enfant,
la famille immédiate ou les personnes significatives peuvent

e ' venir vous visiter.

4

En raison du peu d’espace dans la chambre et de tous les appareils

en place, il est permis qu’un maximum de deux personnes soient
présentes a la fois. Dans le cas ou votre enfant désire voir sa sceur

ou son frere, une préparation avant la visite doit étre faite. Adressez-
vous au personnel pour connaitre la procédure a suivre. Malgré le
fait que I'on encourage fortement la présence des parents au chevet,

il se peut gu'occasionnellement I'équipe soignante vous demande de
quitter la chambre lors de traitements et d’examens particuliers. Si vous
souhaitez passer la nuit auprés de votre enfant, des fauteuils sont mis a
votre disposition. Lorsque la situation le permet, des lits pliants peuvent
étre offerts. Vous n’'avez qu’'a demander a I'infirmiere responsable de
votre enfant. A 'USIP, une équipe compétente veille sur votre enfant
24 heures sur 24. Nous vous encourageons donc a profiter de ce
service pour vous reposer a I'extérieur de I'népital. De plus, vous pouvez
téléphoner a 'USIP a toute heure du jour ou de la nuit pour obtenir des
nouvelles de votre enfant. Soyez assurés qu’en cas de besoin, le médecin
ou l'infirmiére communiquera avec vous.

4.2 A I'unité de cardiologie pédiatrique (A-1600)

Les visites sont permises en tout temps.

Si vous souhaitez passer la nuit prés de
votre enfant, une banquette située prés
de son lit est disponible pour vous.
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Conseils de base lors des visites

Rhume ou gfippe? ~—

Je protége les autres
en portant un masque

Il est important de bien vous laver les mains a I’entrée

et a la sortie de la chambre. Les autres visiteurs doivent
également se conformer a cette pratique dans le but

de prévenir et de contréler les infections. Linfirmiére
responsable de votre enfant vous informera si vous devez
porter une blouse, un masque et des gants a I'intérieur de
la chambre. Si vous présentez des symptomes de la grippe
ou du rhume, demandez a I'infirmiére quelles sont les
précautions a respecter.
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Commodités
offertes
aux familles
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Horaire de la cafétéria et du casse-crolte

Ouverture de I'un ou de I'autre en tout temps. IIs sont situés au
rez-de-chaussée de I'hopital.

Téléephone et Internet

A Punité des soins intensifs pédiatriques (USIP)
Vous trouverez des téléphones publics a 'intérieur de I'hopital.

A 'USIP, des téléphones sont a votre disposition dans les salles
d’attente ou peuvent étre installés dans la chambre de votre enfant.
De plus, s'il est disponible, un ordinateur portable peut vous étre prété
afin d’utiliser internet. Vous n‘avez qu’a demander a l'infirmiere responsable
de votre enfant.

A Punité de cardiologie pédiatrique (A-1600)

Il'y a un téléphone par chambre. Vous pourrez communiquer en
composant le (418) 525-4444 suivi du numéro de la chambre. Pour
appeler de la chambre, faites le 9 avant de composer votre numéro et
le O pour un interurbain. Aucun appareil personnel n'est permis. Les
enfants font une sieste de 12h30 a 13h30 chaque jour. Nous vous
demandons de limiter les appels pendant cette période.
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Salle familiale

Des salles familiales ont été aménagées sur toutes les unités de
pédiatrie a I'intention des parents ayant un enfant hospitalisé.
Celles-ci sont disponibles pour des périodes d’'une trentaine de
minutes pour prendre une douche, vous reposer ou recevoir de
la visite. Elles peuvent aussi servir pour des rencontres avec

les différents intervenants. Des clés sont disponibles au poste
des infirmieres et il est possible de réserver une salle a 'avance
(baptéme, visite familiale, etc.).

Service de pastorale

Il vous est possible de rencontrer 'aumonier ou I'animatrice

de pastorale, si vous en faites la demande a la réceptionniste.
Les ministres du culte de toute confession sont admis pour visite
a votre demande.

N’oubliez

pas qu’il

est interdit de

Salle Al fumer partout

familiale Y| dans I'hépital.

Ces lieux ont été
amenages pour
votre bien-étre.
Nous espérons
grandement
pouvoir compter sur
votre collaboration
pour en respecter
les regles
d'’utilisation.
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Bénévoles

Les infirmiéres peuvent faire appel a des bénévoles si nécessaire ou si
vous en faites la demande. Si vous le souhaitez, ces personnes peuvent
passer du temps avec votre enfant pour le divertir, le bercer, lui offrir une
présence rassurante ou tout simplement pour vous écouter.

Hébergement

Létablissement dispose de ressources et de services facilitant
votre séjour. Linfirmiére pourra vous renseigner sur ces différents
services.

Manoir Ronald McDonald:

Situé sur le terrain du CME Soleil du CHUL au 2747, boulevard Laurier,
Québec. Téléphone: (418) 651-1771.

Le manoir dispose de chambres avec salle & manger, cuisinette,
buanderie, salle de jeux pour les patients et de

deux salles de séjour. Les criteres d’admission sont reliés a la
disponibilité et a I'éloignement. Il existe une liste de réservation et le
temps d’attente est variable, car les patients sur place peuvent étre
obligés de prolonger leur séjour. La Fondation En Cceur paie

les frais d’hébergement au manoir Ronald McDonald. Informez-vous
aupres des gens de la Fondation.
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C Stationnement

Conservez vos regus de
stationnement dés votre
arrivée a I'nopital. Pour les
hospitalisations prolongées,
certaines alternatives
s’offrent a vous pour
diminuer les codts.

Apres la quatrieme journée,
VOUS pouvez obtenir un
laissez-passer de 7 jours
moyennant un supplément
débutant a la date d’admission.
Le coUlt total pour la semaine
est moins éleve.

Apres la huitieme journée,
VOUS pouvez obtenir un
laissez-passer mensuel
moyennant un supplément
e et débutant a la date

\ d’admission. Le co(t total
pour un mois est moins éleve.

Pour obtenir le laissez-passer,
demandez a I'infirmiere

le coupon et le remettre

au caissier avec I'ensemble
de vos recus. Pour toute
information relative au
stationnement, composez le
(418) 525-4444 poste 70047.
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Le retour
Q lo
maison
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e retour a la maison

Pour faclllter la convalescence de votre enfant aprés une

chlrurgle cardlaque, Voicli quelques conseils relativement
Laux soms, aux medlcaments, a Ia diete et aux activites.

6.1 Soins de la plaie chirurgicale

La plaie chirurgicale prend plusieurs semaines a guérir. Aussi longtemps
que la gale du point de drain n’est pas tombée, il ne faut pas immerger
la plaie pour de longue période. Cependant, un bain de courte durée ou
la douche sont permis 7 a 10 jours apres sa chirurgie. Cela favorise une
bonne hygiéne et la cicatrisation graduelle de la plaie. Les fils d’acier
sous la peau (sternum) sont la pour la vie.

Surveillez le site des drains; s'il y a douleur, rougeur, gonflement ou
écoulement, nettoyez avec un savon antiseptique (Proviodine, Hibitane,
Physoex) trois fois par jour. Si aucun changement n’est noté, s’ily a
progression ou fievre, ou si vous vous inquiétez, communiquez avec le
cardiologue de votre enfant.

Tout signe de douleur, de rougeur, d’enflure de
la plaie avec écoulement de pus (liquide jaune-vert)

doit étre rapporté le plus t6t possible au médecin,
car il s’agit d’une manifestation d’infection.

Pendant six semaines, ne soulevez pas I'enfant sous les bras, mais
prenez-le sous les fesses en lui retenant le dos. De plus, I'enfant ne
devra pas soulever ni tirer des objets trop lourds, car la tension pourrait
occasionner une douleur ou méme une instabilite de la plaie.

Si apres six semaines, la plaie devient trés rouge, surélevée et que

votre enfant se plaint de démangeaison au site de sa cicatrice,
demandez a revoir votre chirurgien.
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6.2 |\\¢dication ¢ prendre & la maison

'enfant peut retourner a la maison avec une

ordonnance faite par le cardiologue pédiatre. ﬁ
Les parents sont souvent préoccupés Pl

lorsqu’ils doivent donner un médicament

a leur enfant.

chargera de vous enseigner

ce que vous devez savoir

spécifiqguement au sujet du médicament

que votre enfant devra prendre a la maison.

Vous serez libres de poser des questions afin que les

indications et les consignes liées a cette médication soient

claires pour vous. Des feuillets d’informations vous seront remis afin
de vous soutenir. Votre pharmacien communautaire pourra également
vous aider pourd’autres d’éclaircissements.

Ne vous inquiétez pas! Avant
votre départ, le pharmacien se

6.3. Dicte O suivre

L'alimentation suite
a une chirurgie cardiagque

Dés que 'état de votre enfant le permettra, il pourra recommencer a boire et

a manger apres la chirurgie.

Des modifications a I'alimentation réguliere de votre enfant peuvent étre

nécessaires suite a une chirurgie cardiaque. Elles touchent principalement

le sel, le potassium et la quantité de liquide. Chez certains patients, |l

faudra aussi modifier le type de gras de I'alimentation. La nutritionniste vous
accompagnera dans le suivi de I'alimentation de votre enfant et vous guidera

dans le choix des aliments a privilégier ou a éviter.
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6.4 Reprise des activités

Une convalescence de six semaines est indiquée suite a une
chirurgie cardiaque. La reprise progressive des activités normales est
conseillée. Il est important d’éviter les excés de fatigue pour les deux
premieres semaines.

Le retour en classe ou a la garderie s’effectue aprés la premiére visite
de contrble et selon I'évolution de votre enfant (sauf pour certains cas
exceptionnels).

Votre enfant ne pourra pas se servir d'un sac a dos pour une période de
six semaines. Demandez a des amis(es), freres ou soeurs de l'aider. S'il

ne peut pas trouver de l'aide, il pourra transporter ses livres avec un sac
a roulettes.

En général, il est recommandé de ne pas faire:
d’éducation physique a I'école pour six semaines;
de sport de compétition pour trois mois;
de natation ;
de jeu de balancoire en appui sous les bras pour deux mois;
de bicyclette pour six semaines (ou autre activité pouvant entrainer
une chute sur le thorax), car c’est le délai nécessaire a la guérison

compléte de la sternotomie (ouverture du sternum nécessaire a la
chirurgie du cceur).
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Votre enfant peut jouer dehors sauf s’il fait trés froid ou que le vent
souffle trop fort.

Les contacts avec d’autres enfants ou leurs amis(es) sont permis
sauf s’il y a une infection connue chez I'un d’entre eux.

Il est recommandé en tout temps d’évitez les sports
de contact ou violents pour votre enfant durant
sa convalescence.

EN RESUME, NE LAISSEZ PAS VOTRE ENFANT
DEPASSER SES LIMITES,
ce qui pourrait arriver surtout en présence de
ses compagnons de jeux.

Lui et son coeur ont besoin de temps pour bien récupérer !
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6.5 Les complications & reconnaitre

VOUS DEVREZ CONSULTER POUR LES SIGNES SUIVANTS :

une infection de la plaie ou de sites de drainage (rougeur, chaleur,
eécoulement, enflure, douleur) qui persiste malgré un bon nettoyage
et une désinfection réguliere;

un essoufflement, du tirage, une toux séche, de I'enflure des pieds ou
du ventre qui ne disparait pas;

une coloration bleutée de la peau;
une infection des voies respiratoires;

un écoulement nasal, une toux grasse, des rales bronchiques ou une
respiration embarrassée qui ne s'améliorent pas avec le traitement;

une intoxication aux médicaments.

pédiatre et rappelez-lui les médicaments
et les doses que votre enfant prend. Vous
pouvez egalement téléphoner a la clinique
de cardiologie du CME Soleil afin de laisser
un message au cardiologue s’il n’'y a pas

SERVICE DE d’urgence.
CARDIOLOGIE

Ne tardez pas a communiquer ces
@ signes et symptomes a votre cardiologue

Pour toute urgence, présentez-vous
rapidement au département de I’'urgence

418 654 - 2787 du CME Soleil ou I’on prendra votre
enfant rapidement en charge.
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6.6 Lo prophyloxie de |'endocardite bactérienne

Les chirurgies au niveau des voies respiratoires (nez, bouche,
amygdales, etc.), du systéeme gastro-intestinal infecté (estomac,
intestin, etc.), du systeme génito-urinaire infecté (rein, vessie,
etc.), de toutes régions présentant un abces ou une infection, de
méme que tout travail dentaire (obturation ou extraction) peuvent
faire passer des microbes dans le sang.

Ces microbes peuvent se loger dans le coeur de votre enfant
et ainsi provoquer une infection trés grave qu’'on appelle
I'endocardite. Pour prévenir cette infection, votre enfant
devra recevoir une dose d’antibiotique 1 heure avant ce type
d’intervention.

Ceci est vrai pour les six premiers mois suivant une chirurgie
cardiaque et cela sera aussi nécessaire a vie pour une tres faible
minorité de patients porteurs de cardiopathies congénitales. Ceci
vous sera indiqué par votre cardiologue pédiatre. Un document
d’information concernant ce protocole vous sera remis a votre
départ par l'infirmiére.

. o~ = Vous devriez toujours avoir en main la prescription

N

;v;;'i-f' pour la prophylaxie quand vous vous présenterez
: ,}f chez le dentiste pour faire traiter votre enfant.

Toute procédure dentaire qui entraine Incision et drainage de tissu infecté;
une manipulation des gencives ou une . )
perforation des muqueuses; Cystoscopie, dilatation urétrale,

cathétérisme vésical en présence
Toute chirurgie touchant les muqueuses d’infection urinaire;

respiratoires, incluant 'amygdalectomie ) ) )
et I'adénoidectomie; Hystérectomie vaginale, accouchement

vaginal en présence d’infection.
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Toutefois, si votre enfant fait une otite, une amygdalite, une pneumonie ou autres
infections, il sera traité comme les autres enfants, soit avec des antibiotiques
a prendre par la bouche durant 7 & 15 jours. A ce moment,

il n’aura pas besoin de mesures préventives spéciales.
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Références télephoniques
pour le CME Soleil CHU de Québec

2705, boulevard Laurier, Québec G1V 4G2

CME Soleil du CHU de Québec (418) 525-4444
Unité de cardiologie pédiatrique (A-1600): poste 71600
Unité néonatale (UNN): poste 72100

Unité des soins intensifs pédiatriques (A-1900): poste 71900
Service de cardiologie: (418) 654-2787

Organismes

En Coeur : Fondation québécoise pour les enfants malades du coeur

Téléphone sans frais: 1 800 EN COEUR
(362-6387)

Courriel : encoeur@en-coeur.org 3 G fondation

Site internet: www.en-coeur.org en cseur

Fondation des maladies du coeur du Québec
Téléphone sans frais: 1 800 567-8563

Site internet: www.fmcoeur.qc.ca

La Fondation fournit des renseignements généraux

sur les maladies du coeur Q FONDATIONM™
et les accidents vasculaires cérébraux. DES MALADIES
DU CCEUR
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Sites internet pour les parents

Accueil de votre nouveau-né
Document d’information sur les cardiopathies

www.scinf.umontreal.ca/famille/information/cardio/cardio_intro.htm
Université de Montréal — Faculté des sciences infirmiéres

Définitions et causes, besoins et soins, ressources pour les parents
d’un enfant avec une cardiopathie.

Cardiologie pédiatrique dans la francophonie
www.cardioped.org
Réseau de la cardiopédiatrie francophone

Site internet interactif illustré pour ceux et celles qui veulent
comprendre plus précisément le fonctionnement du coeur,
les malformations cardiaques et I'arythmie cardiaque pédiatrique.

Coeur et ame: votre guide pour vivre
avec une cardiopathie congénitale

www.fmcoeur.qc.ca/site/c.kplQKVOxFoG/b.3670049/k.FA33/C339ur_et_226me__
votre_guide_pour_vivre_avec_une_cardiopathie_cong233nitale.htm
Fondation des maladies du coeur du Canada

Conseils et suggestions pour les parents dont I'enfant est atteint d’'une malformation
cardiaque congénitale.

Techniques de relaxation. Exercices guidés téléchargeables
Site de passeport santé, Québec
http://www.passeportsante.net/fr/audiovideobalado/Balado.aspx
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Livres pour les parents

Perez, Florence. (2003). Au cceur de ma vie, amour, humour:
une aventure en cardiologie. Paris: Sparadrap. 34 p.

Vous pouvez vous procurer cet ouvrage a I'’Association
Sparadrap : www.sparadrap.org.

Sauriol, Sylvie. (2005). Et puis, elle m’a dessiné... une fleur,
un ceeur et un soleil! Montréal: Editions Francine Breton. 210 p.

En Ceoeur. La Fondation québécoise pour les enfants malades
du cceur. (2002). Pourquoi mon enfant? Tout ce qu’il faut
connaitre sur les maladies du cceur des enfants.

Montréal : EN CCEUR. 110 p.

Institut national de santé publique du Québec. (2012).

wﬁé . Mieux vivre avec notre enfant de la grossesse a deux ans
J ¢ - Guide pratique pour les meres et les péres, 736 pages.
E 7 www.inspg.qc.ca/mieuxvivre

Institut national de santé publique du Québec. (2012).
Guide d’alimentation pour I’enfant d’age préscolaire
(1-6 ans) www.trocfl.org

Institut national de santé publique du Québec. (2012).
Guide alimentaire canadien pour les plus grands.
www.hc-sc.gc.ca
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Nous espérons que ces informations vous soutiendront et vous
guideront dans cette aventure qu’est la chirurgie cardiaque de votre
enfant. Une bonne préparation vous permettra de mieux gérer votre
anxiété et celle de votre enfant qui sera opéré.

Le CHU de Québec adopte une
philosophie de soins centrée sur
la famille. Vous étes au cceur de
Nnos soins.

Leur qualité ainsi que celle de nos
services offerts en sont garants.
L'intérét porté a chacun des
membres de votre famille est le
signe de notre engagement envers
notre clientele distinguée.

Il ne nous reste plus qu’a vous
souhaiter bon courage. Sachez
que vous n'étes pas seuls durant
ces moments périlleux et que si
Nous pouvons vous aider, soyez
certains, chers parents, que vous
pouvez compter sur nous.

cuu\iL

de Québec
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Notes
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