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CARTE D’URGENGCE

En raison d’un syndrome de délétion 22q11.2

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

La carte d'urgence a comme objectif I'amélioration de la coordination des services de
santé et l'optimisation 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 I'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 auprés de votre centre et/ou de I'association 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.

VIVRE AVEC LA MICRODELETION 224112
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Personnes a prévenir en priorité m
s TEL: i = maladies rares
. TEL: i — CARTE
Médecin traitant : ....................c.ccccoovvnn. TEL: oo, D’URGENOE
o i EMERGENCY CARD
Centre de SUIVi: ..................cccccovvieiinnnne, TélL: o, . ,
En raison d’un
Spécialiste référent : ..............ccccccoouun.... TEL: oo, syndrome de délétion 22q11.2
T NOM ;oo Date de naissance :

* ¥
SENERATION22 orphanet ATT PIGIOM & oo A

s Risque d’hypocalcémie, de décompensation psychiatrique,
. J\ de difficultés de compréhension.

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

CARTE D'URGENCE 22Q11.indd 1

14/09/2018 09:33



MODE D’EMPLOI POUR PLASTIFIER ET DETACHER VOTRE CARTE

Personnes a prévenir en priorité
Mme/M. : Tl :
Mme/m. : Tl : L
Médecin traitant : Tél.: D’URGENCE 9 (o

o . EMERGENCY CARD =
Centre de suivi : Tél.: ]

En raison d’un
Spécialiste référent : Tél. : de délétion 22q11.2 3
oy nom : DUCHETIN......

§ aenemmon2 orpnanet

AnDDI Rares

Date de naissan
prénom: LAURENT... 2

Risque d'hypocalcémie, de décompensation psychiatrique,
préhension.

de diffcultss de com

Positionnez votre photo et remplissez la carte avec le médecin
qui assure le suivi et la prise en charge du patient.

Personnes a prévenir en priorité
Mme/M. : Tl :
Mme/m. : Tl :
Médecin traitant : Tél.: D’URGENCE
- . EMERGENCY CARD
Centre de suivi : Tél.: ]
En raison d'un
Spécialist réérent : Tél.: de délétion 22q11.2
ey tom: . DUCHETIN..... Date de naissance :
A gnom ; 12.,06,.2002.
§ ammemnonzz - orpnanet o LAURENT...
AnDDI-Rares Risquo dypocakcémic,do décompensation psychitiaue,
- de difficultés de compréhension.

Décollez le papier protecteur du film adhésif transparent.

Personnes a prévenir en priorité
Mme/M. : Tél: maladies rares
Mme/M. : Tél.: CARTE
Médecin traitant : Tél.: D’URGENCE
Centre de suivi: Tél.: ] EMERGENCY CARD
En raison d’un
Spécialste référont : Tél.: de délétion 22q11.2
ey wom : DUCHEMIN...... Date de naissance :

ENERATION22 prénom: LAURENT 12.,06,.2007.

& o OF O hanet AnDDI-Rares Risque dhypocalcémie, de décompensation psychiatrique,
- de difficultés de compréhension.

Rabattez le film adhésif transparent, votre carte est définitivement protégée.
Enfin, détachez votre carte selon la pré-découpe.

GESTES ET ACTES RECOMMANDES

o \/érifier si la personne prend des anticoagulants

e Prescrire une antibio-prophylaxie en cas de cardiopathie congénitale

e Prescrire une sédation en cas d’agitation ou de symptémes
psychotiques aigus

e Contre-indication de principe a I'adénoidectomie

Pour en savoir plus : Numéro Orpha 567

\_

e Doser la calcémie devant des convulsions ou avant tout acte chirurgical

* Ne pas s’inquiéter d’un taux de plaquettes limite autour de 100000/mm?

ANTECEDENTS PERSONNELS

Malformation cardiague : ...............cccoouvvon. Clour CInoN
Chirurgie cardiaque : ............ccccoovvvvvecrroennnenn Clour CINoN
HYPOCAICEMIE & ... Cour CInon
Matériel orthopedique = ...........ccoevvvveerreenerene. Clour CInoN
Malformation vertébrale / cervicale : ........... Clour CINoN
Déficit immunitaire : ... Cour CInon

Traitements BN COUS & ....vvvviiiiiii e

Mise a jour le ....... YA R
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