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MINISTERE CHARGE

AnDDI-Rares CENTRE DE REFERENCE i
st ot bt A larpement maladies rares

CARTE D’URGENCE

En raison d’un Syndrome de Pallister-Killian

Dans le cadre du plan national maladies rares, la Direction Générale de I'Offre de Soins
(DGOS), en partenariat avec les filieres de santé maladies rares, a lancé édition de «cartes
d'urgence».

La carte d'urgence a comme objectif 'amélioration de la coordination des services de
santé et loptimisation de la prise en charge des patients atteints de maladies rares en cas
d'urgence. Personnelle et soumise au secret médical, elle contient des informations sur le
patient destinées aux professionnels de santé.

La carte renseigne:

« les coordonnées des personnes de l'entourage a prévenir en cas d'urgence,
« les coordonnées du/des médecin(s),

« les coordonnées du centre qui suit le patient,

« les principales recommandations de prise en charge en situation d'urgence,
« les sites et liens d'information utiles.

La carte d'urgence a été élaborée par un groupe de travail composé de professionnels de
centres de référence et de représentants d'associations de patients.

Le patient doit garder la carte sur lui, ce qui permettra aux personnes le recevant en cas
d'accident d'avoir un minimum d'informations pour le prendre en charge dans les meilleures
conditions.

En cas de modifications majeures des informations renseignées, pensez a demander une
nouvelle carte aupres de votre centre et/ou de lassociation correspondante ou a la filiere
AnDDI-Rares.

La carte d'urgence doit étre remplie avec le médecin
qui assure la prise en charge et le suivi du patient.
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FILIERE NATIONALE DE SANTE

Informations 17 urgences : épilepsie, cardiopathie, [nutrition parentéral/gastrostomie]
Troubles du comportement, atteintes orthopédiques

Veuillez suivre les instructions au verso pour détacher et plastifier votre carte.




MODE D’EMPLOI POUR PLASTIFIER ET DETACHER VOTRE CARTE
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Spécialiste référont : Tl :
o g van: DUCHETIN. —
prénom: LAURENT.................. 12,.06/.2008/

Dé f'“cience
orphanet ol

(| J

Intormations
du comportoment, attints orthopédiques

Positionnez votre photo et remplissez la carte avec le médecin
qui assure le suivi et la prise en charge du patient.
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Décollez le papier protecteur du film adhésif transparent.
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Rabattez le film adhésif transparent, votre carte est définitivement protégée.
Enfin, détachez votre carte selon la pré-découpe.

( INFORMATIONS SPECIFIQUES AU PATIENT

Hypotonie : ..o CInon Toun

Reflux gastro-cesophagien: ....... Cnon Cloun

Gastrostomie: ... CInon Clown

Cardiopathie s ..............ccooo.. CInon Toun
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APNBE T oo CInon Toun

Hernie diaphragmatique: ........... [Inon opérée O Opérée

Trouble du comportement: ........ CInon Coun
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MOYEN DE COMMUNICATION

Compréhension : D Bonne D Moyenne D Faible

Expression : CIeonne [ Moyenne [raible [ Absente
Moyen de communication : Oora O Frangais signé [ pictos [rablette

Cautre :

Troubles sensoriels : [Visuels [ Auditifs

ALLERGIES, TRAITEMENTS

Allergies : LINoN [l oul, lesquelles :

Traitements médicamenteux :

Pour en savoir plus : Numéro Orpha 884 Mise ajourle ... [
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