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CARTE D’URGENGCE

En raison d’'un syndrome SETD5 - Maladie rare du neurodéveloppement liée au gene SETD5

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 Iédition de «cartes
d'urgence».

La carte d'urgence a comme objectif lamélioration 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 carterenseigne:

« 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 aupres de votre centre et/ou de lassociation correspondante ou a la filiére
DéfiScience.

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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Informations 17 urgences : Difficultés a identifier, ressentir et exprimer la douleur
A ainsi que les émotions. Risque de comportements inadaptés en cas de stress.

Veuillez suivre les instructions au verso pour détacher et plastifier votre carte.
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MODE D’EMPLOI POUR PLASTIFIER ET DETACHER VOTRE CARTE

Personnes a prévenir en priorité

Mme/M. : Tél.:
Mme/M. : Tel.:
Médecin traitant : Tel.:
Spécialiste référent : Tél.:

Centre de Référence :

Ville : Tél.:

Positionnez votre photo et remplissez la carte avec le médecin

EmMERUENGT LANY

Syndrome SETD5

Maladie rare du neurodéveloppement ige au géne SETDS

nom: . DUCHETIN
prénom: LAURENT. ... .

0 Informations 1

qui assure le suivi et la prise en charge du patient.

Personnes a prévenir en priorité

T,

Mme/M. : Tel.: maladies rares
Mme/M. : Tél.: ARTE D’'URGENCE
Médecin traitant : Tel.: CARD
Spécialiste référent : l.: yndrome SETD5

Centre de Référence :

Ville : Tél.:

D f‘cience %@

Maladie rare du neurodéveloppement ige au géne SETDS

nom:. DUCHETIN
prenom: LMURENT
Date de naissance :...12./..06./. 2008

0 Informations 1 urgences : Diffculés  identife, resenti et exprimer la doueur

Décollez le papier protecteur du film adhésif transparent.

Personnes a prévenir en priorité

Mme/M. : Tél.:
Mme/M. : Tel.:
Médecin traitant : Tel.:
Spécialiste référent : Tél.:

Centre de Référence :

Ville : Tél.:

D f‘cience %@

4
ME b _| maladies rares

— CARTE D’URGENCE
=5 | EMERGENCY CARD
yndrome SETD5

Maladie rare du neurodéveloppement ige au géne SETDS

nom: . DUCHETIN.
prenom: _LAURENT

Date de naissance : ... ]Z /&

1.2008.

0 Informations 1 urgences: iffculés  identife ressenti et exprimer I douieur

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

KLe syndrome SETD5 est une maladie génétique rare associant troubles du neurodéveloppement, Y INFORMATIONS DIVERSES

manifestations psychiatriques, complications neurologiques et motrices. Des particularités
morphologiques faciales et squelettiques sont fréquentes, ainsi que des atteintes d’organes
ou de systeme (cardiaques, auditives, endocriniennes, gastro-intestinales et génito-urinaires).

Troubles associés
[ Reflux

[ Epilepsie _
[[] cardiopathies gastro-oesophagien

[] Mouvements anormaux
[ Troubles de la régulation

] Gastrostomie (| Constipation émotionnelle

[ Hypotonie 0 opiniatre 0 et comportementale
Difficultés Troubles du

D Troubles moteurs prises alimentaires neurodéveloppement

[ Trouble de Péquilibre
Traitement en cours (posologie) et autres informations médicales utiles (exemple ATCD
chirurgicaux, dernier bilan Sanguin €1C.) : ............coccooiiviiiiioiii

0

O Allergies / Intolérances alimentaires : ...........
[ Possibilité de prise du médicament par voie orale : [ ]Oui  [_]Non
] Troubles QUGHIfS : ....vvvveeeeececvrereeseceeeee
[ Troubles VISUEIS & —vvvvvvvvveeeoeeeeeeeeeeeeeseeseeeeee

MOYEN DE COMMUNICATIO
Je m’exprime oralement : Oui |:| Consigne simple |:| Non
Je comprends : ............... [Coui [ Consigne simple [ Non
J'ai besoin de reformulation : [Joui [Inon
Jelis ] oui [ oifficilement (] Non
Jéeris o Loui Diffcilement (] Non
J'utilise des outils de communication : D;Itglosépfgos/ |:| Langue signée |:| Geste/Pointage
EN SITUATION D’URGENCE aete
Traitements reCOMMANGES © ...........civimiririicie s
Traitements non reCOMMANES © ..........cocvvrvvrririeininrieseee
Mise & jour le .

............... [ Avec appareillage
............... [ Avec appareillage
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