
18 CARTES DE SOINS ET D’INFORMATION

POUR LES MALADIES RARES

Le contexte : le « Plan maladies rares 2005-2008 »
p 7000 maladies rares différentes, souvent graves et nécessitant une prise en charge spécialisée et complexe
p certaines présentent des risques de complications: par exemple, dissection aortique dans le syndrome de Marfan

D’où des difficultés de prise en charge en situation d’urgence pour les professionnels de premier
recours, par manque d’informations facilement accessibles sur la maladie et le malade.

L’action
Élaboration d’une carte personnelle de soins et d’information pour certaines maladies rares posant
des problèmes en urgence

p objectif : améliorer la coordination des soins en disposant

n pour le professionnel de premier recours, d’informations immédiatement disponibles sur la maladie
et sa prise en charge

n pour le malade et son entourage, d’informations sur sa maladie et de recommandations en cas d’urgence
p une initiative de la DGS dans le cadre du plan national stratégique 2005-2008 « maladies rares » 1

p une action soutenue et réalisée en collaboration avec les associations de malades, les professionnels de santé
des Centres de références de maladies rares et les médecins urgentistes

p à terme, la carte sera intégrée dans le Dossier Médical Personnel (DMP)

18 cartes réalisées en 2008
p 18 pathologies : l’Angiœdème héréditaire, la Drépanocytose, le syndrome d’Ehlers-Danlos vasculaire (SEDv),

la maladie de Fabry, le déficit en G6DP, l’Hémophilie, l’Insuffisance surrénale, la Mucoviscidose, la Myas-
thénie, la Narcolepsie, les maladies neuromusculaires, le syndrome de Marfan, l’Ostéogenèse imparfaite,
le syndrome de Prader-Willi, les maladies rénales, la Sclérose latérale amyotrophique (SLA), la maladie de
Steinert, la maladie de Willebrand

p carte délivrée, signée et expliquée par le médecin spécialiste au malade

p 2 volets, format portefeuille

INFORMATION
pour le malade et son entourage :

définition, symptômes,
recommandations

SOINS
pour les professionnels de santé :

recommandations, informations personnelles sur le malade,
coordonnées du médecin spécialiste et de l’entourage

1Plan national « maladies rares 2005-2008, assurer l’équité pour l’accès au diagnostic, au traitement
et à la prise en charge », accessible sur le site Internet du ministère de la santé: www.sante.gouv.fr,
aller à « dossiers par ordre alphabétique », puis « maladies rares ».

La mucoviscidose est une maladie génétique.
Ses manifestations, très variables d’un patient à l’autre,
sont le plus souvent digestives et respiratoires. Son
diagnostic repose sur le test sudoral (concentration
exagérée de chlore et de sodium dans la sueur).
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Cette carte est remplie et mise à jour par le médecin, en présence et avec l’accord
du malade qui en est le propriétaire.
Ce document est confidentiel et soumis au secret médical.
Nul ne peut en exiger la communication sans autorisation du titulaire ou de son
représentant légal.

Carte de soins et d’urgence
Emergency Healthcare Card

Mucoviscidose
Cystic fibrosis

Recommandations en cas d’urgence

1. La diversité et la spécificité des atteintes et des symptômes de la
mucoviscidose justifient de contacter le médecin du CRCM*

pour tout problème de prise en charge et particulièrement
avant une anesthésie.

2. Avant toute prescription médicamenteuse, s’assurer de la
compatibilité avec les traitements déjà en cours chez le
patient.

3. Penser à une déshydratation hyponatrémique en cas de
fatigue, nausées, diarrhée, perte de poids surtout lors des fortes
chaleurs et compenser largement les pertes sodées et hydriques.

4. Devant des signes d’occlusion, penser au syndrome d’obstruction
intestinale distale, particulièrement fréquent dans cette
pathologie et qui relève d'un traitement médical.

Urgence

(*) Centre de Ressources et de Compétences de la Mucoviscidose.

Recommendations in case
of medical emergency

1. Due to the diversity of symptoms and the uniqueness of
each case, treatment of a patient with cystic fibrosis (in
particular administration of anesthetics) requires prior
consultation with a physician from a cystic fibrosis
clinic.

2. Be sure that any new medications prescribed are
compatible with those already being taken by the
patient.

3. Dehydration and hyponatremia should be considered
in cases of fatigue, nausea, diarrhea and substantial
weight loss, especially in extreme heat. Treatment should
compensate for the loss of sodium.

4. If signs of intestinal occlusion are present, remember
that distal intestinal obstruction syndrome is frequently
associated with cystic fibrosis and in this case, surgery is
not recommended.

Emergency

Lisez attentivement ce document et conservez-le soigneusement avec la carte de
soins. Il contient des informations sur la maladie, ses complications et leur prévention.
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Informations et conseils

Mucoviscidose

Mucoviscidose,
les règles d’or

1. Prévoyez, en lien avec votre médecin traitant, un suivi médical
régulier. A chaque consultation, vous bénéficierez d’un examen des
sécrétions bronchiques et d'une mesure des volumes et débits
respiratoires (selon l’âge). Une fois par an, vous aurez un bilan plus
complet (imagerie médicale, bilan nutritionnel…).

2. Consultez rapidement le médecin en cas de :

• douleurs abdominales ou vomissements

• perte de poids

• grande fatigue avec perte de la soif

• modifications de votre état respiratoire (apparition ou aggravation
d’une gène respiratoire, douleur en respirant…)

Informez-le de votre pathologie et indiquez lui les coordonnées du
médecin qui vous suit.

3. N’oubliez pas que la kinésithérapie respiratoire quotidienne
est essentielle et indispensable dans le traitement de la mucoviscidose.

4. Adaptez les doses d’extraits pancréatiques à la richesse
en graisses de chaque repas et à l’aspect de vos selles, selon les
prescriptions médicales.

5. Augmentez le sel dans vos repas et hydratez-vous davantage
lorsque vous transpirez abondamment, notamment en cas d’effort
prolongé ou de forte chaleur, selon les prescriptions médicales.

Règles d’or

6. Lavez-vous régulièrement les mains, particulièrement avant et
après avoir fait votre aérosol et à l’occasion des actes de la vie
quotidienne (avant les repas, après votre kinésithérapie, après vous
être mouché…) et veillez à ce que l’entourage fasse de même.Une
hygiène rigoureuse dans la vie quotidienne et, en particulier,
lors des soins permet de limiter le risque d’infection.

7. Soyez à jour de vos vaccinations et faites-vous vacciner contre
la grippe tous les ans, au début de l’automne.

8. N’interrompez pas votre traitement sans avis médical,
même quand tout va bien.

9. Pratiquez une activité physique ou sportive adaptée à
votre état de santé, le plus régulièrement possible. Demandez
conseil à votre médecin.

10. A l’école, le médecin scolaire, en concertation avec votre médecin,
aidera à organiser l’accueil de l’enfant par la rédaction d’un
«projet d’accueil individualisé» (PAI).

11. Organisez, avec le médecin du travail, les aménagements
nécessaires sur votre lieu de travail.

12. Pour faciliter votre traitement, n’hésitez pas, si vous ressentez
le besoin d’un soutien, à demander un rendez-vous avec
le psychologue ou l’assistant social.

13. En cas de projet de grossesse ou de grossesse débutante,
informez votre médecin.

14. Portez toujours sur vous cette carte de soins et
présentez-la pour toute consultation médicale
urgente ou non.
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