


nee) e : I I I ~ - I

Sﬁa Rz

Ton médecin vient de t’annoncer
que tu as une maladie inflammatoire
chronique intestinale : une maladie
de Crohn ou une rectocolite
hémorragique. Ces maladies
nécessitent un suivi médical
régulier tout au long de la vie.

Ce carnet est un outil précieux pour
surveiller Uévolution de ta maladie
et adapter les traitements pour

que tu te sentes bien. Remplis-le
régulierement avec ton médecin

et tes parents.
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Premies Bilan
C’est important de connaitre précisément les éléments
quiont permis de diagnostiquer ta maladie.

MA MALADIE

@ Rectocolite hémorragique

@ Maladie de Crohn

Date des premiers symptomes : ...............ccevvvuuunnnnnnnn

Date du diagnostic: ..........

MES SYMPTOMES

..................................

..................................

..................................

..................................

EXAMENS REALISES
Coloscopie
Fibroscopie
Scanner

IRM

................................. .

...................................

...................................

...................................

...................................

Vidéocapsule
Echographie

Autres:.....................

..................................

MON POIDS ET MA TAILLE LORS DU DIAGNOSTIC

ATTEINTE INITIALE DE MA MALADIE
Entoure les parties malades de ton tube digestif.




Vaceins t

Se faire vacciner est essentiel contre les maladies MALADIES EPIDEMIQUES & CONTAGIEUSES CONTRACTEES
infectieuses et virales. Il faut respecter le nombre
et Uintervalle des injections, sans oublier les rappels. \
Si tu es sous immunosuppresseurs ou corticoides, Maladies Date Observations
les vaccins vivants atténués ne sont pas possibles.
.. 3 Varicelle
VACCINS VIVANTS ATTENUES CONTRE-INDIQUES 2
Si tu es sous immunosuppresseurs ou corticoildes.
® ROR ® Polio orale Coqueluche
ER74Y ® BCG
® Fievre jaune ® Grippe (vaccin nasal) Oreillons
® Rotavirus
VACCINS POSSIBLES Rubéole
Ce sont les vaccins inactivés ou recombinants.
® Diphtérie ® Méningocoque AetC
® Tétanos ® Leptospirose Scarlatine
® Poliosc ® Grippe parvoie injectable
® Coqueluche ® HPVo Diphtérie
© Fievretyphoide ® VHB
® Haemophilus
Paratyphoide
CONSIGNES POUR LES VACCINS VIVANTS
CHEZ UN PATIENT TRAITE PAR IMMUNOSUPPRESSEUR 12 L
Hépatite
Un délai d’attente de minimum 3 mois doit étre respecté apres U'arrét
de limmunosuppresseur précédent, avant d’effectuer La vaccination.
o : - : - Autres
Un délai d’attente de 3 semaines et idéalement de 4 semaines doit étre
respecté apres la vaccination pour initier un traitement par anti-TNFa . \ j

1:Haut Conseil de la Santé Publique. Avis relatif aux recommandations vaccinales. Avis du 16 Février 2012. 7

2:Haut Conseil de la Santé Publique. Recommandations. Rapport 2012.



PRINCIPAUX VACCINS ET COMMENTAIRES

m Vaccin - Dose Commentaires m Vaccin - Dose Commentaires
m Vaccin - Dose Commentaires m Vaccin - Dose Commentaires
m Vaccin - Dose Commentaires m Vaccin - Dose Commentaires

m Vaccin - Dose Commentaires m Vaccin - Dose Commentaires



PRINCIPAUX VACCINS ET COMMENTAIRES

m Vaccin - Dose Commentaires

m Vaccin - Dose Commentaires

m Vaccin - Dose Commentaires

m Vaccin - Dose Commentaires
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En Faire régulierement permet de savoir si les

Examens

PRINCIPAUX EXAMENS ET COMMENTAIRES

médicaments agissent et si la maladie est endormie.

) ) # ) ¢

Coloscopie : Minuscule caméra Fixée 3 un tube
souple muni d’une lampe qu’on introduit dans
Uintestin via Uanus pendant que tu dors pour
observer ton célon.

Fibroscopie : Examen utilisant un endoscope
permettant de visualiser la partie haute de
U'appareil digestif : ;cesophage, estomac...

Vidéeocapsule : Minuscule caméra enveloppée
dans une capsule 3 avaler, qui filme Uintestin.

Echographie : Examen médical qui permet de
voir 3 Uintérieur du corps en utilisant une sonde
d ultrason. On L'utilise beaucoup chez la femme
enceinte pour voir le bébé.

IRM (parfois scanner) : C'est une grosse machine

bruyante qui permet d’avoir des images trés nettes m m Ty
du ventre sans opérer.
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PRINCIPAUX EXAMENS ET COMMENTAIRES
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PRINCIPAUX EXAMENS ET COMMENTAIRES
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Traitements

Uévolution de la maladie varie beaucoup
d’une personne 3 U'autre, et d’'une période a une autre.
IL fFaut garder une trace de ces traitements
personnalisés pour mieux te soigner.

TRAITEMENT MEDICAL

Tu auras des médicaments différents si tu es en
poussée ou en rémission, c’est-a-dire si la maladie
est active ou pas. Voici les principaux traitements :

@ les dérivés aminosalicylés (5ASA et 4ASA)
® Les immunosuppresseurs

® les corticoldes

® les anticorps monoclonaux

TRAITEMENT NUTRITIONNEL
Pour t’aider 3 grandir lorsque tu n’arrives pas
3 manger.

® Compléments alimentaires
® Nutrition entérale : alimentation par sonde
introduite dans le tube digestif par voie nasale.
® Nutrition parentérale : alimentation
par perfusion intra-veineuse.

TRAITEMENT CHIRURGICAL
C’est parfois nécessaire quand les médicaments

C’est souvent trés efficace méme si ce n’est pas
toujours définitif.

ne marchent pas ou que ton intestin est trop abimé.
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PRINCIPAUX TRAITEMENTS ET COMMENTAIRES

@ Traitement Commentaires

@ Traitement Commentaires

@ Traitement Commentaires

@ Traitement Commentaires
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PRINCIPAUX TRAITEMENTS ET COMMENTAIRES
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@ Traitement Commentaires
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PRINCIPAUX TRAITEMENTS ET COMMENTAIRES
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@ Opération Commentaires
@ Opération Commentaires
@ Opération Commentaires

@ Opération Commentaires
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Spmptomes

Note dans ce tableau les symptomes
qQue tu as ressentis entre chaque consultation.
Pour chaque symptome, tu peux noter la date,
Uintensité (voir la Llégende), la fréquence...

' DOULEURS ABDOMINALES

* St tu as mal av ventre, note Uintensité de La douleur.

DIARRHEES
Situ as des diarrhées, note la durée et le nombre
de fois oU tu vas aux toilettes par jour.

PERTES GLAIRES ET SANG
St tu as des glaires ou du sang dans les selles
ou lorsque tu t’essuies, note La date et Uintensité.

APPETIT
Note si tu as bon appétit ov non.

,.,* FATIGUE
Note si tu es fatigué(e) la journée ou non.
FIEVRE
Situ as de la fievre, note La date et les degrés °C.

28

LEGENDE : 0 = PAS DU TOUT, ++ = UN PEU, +++ = BEAUCOUP

Douleurs
abdominales

Diarrhées

Perte glaires
et/ou sang

Appétit

Fatigue

Fiéva
(0

) _ ¢
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++

3 jois
fear joar

++

++
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LEGENDE : 0 = PAS DU TOUT, ++ = UN PEU, +++ = BEAUCOUP

Douleurs
abdominales

Diarrhées

Perte glaires
et/ou sang

Appétit

Fatigue

Fievr

(°)

e\

* %

Douleurs
abdominales

Diarrhées

Perte glaires
et/ou sang

Appétit

Fatigue

Fievr

0

e\
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LEGENDE : 0 = PAS DU TOUT, ++ = UN PEU, +++ = BEAUCOUP

Douleurs
abdominales

Diarrhées

Perte glaires
et/ou sang

Appétit

Fatigue

Fievr

(°)

e\

* %

Douleurs
abdominales

Diarrhées

Perte glaires
et/ou sang

Appétit

Fatigue

Fievr

0

e\

33



.
]’wchcu'n& X
consultation

Pour faire le point avant chaque consultation,

note les difficultés que tu as rencontrées au niveau m Difficultés rencontreées
N6 I--
PREPARATION DE LA CONSULTATION

m Difficultés rencontrées Questions a poser m Difficultés rencontrées Questions a3 poser
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PREPARATION DE LA CONSULTATION

Difficultés rencontrées

Questions 3 poser

Difficultés rencontrées

Questions 3 poser

Difficultés rencontrées

Questions 3 poser

Difficultés rencontrées

Questions a poser

Difficultés rencontrées

Questions 3 poser

Difficultés rencontrées

Questions a3 poser




PREPARATION DE LA CONSULTATION

Difficultés rencontrées

Questions 3 poser

Difficultés rencontrées

Questions 3 poser

Difficultés rencontrées

Questions 3 poser

Difficultés rencontrées

Questions a poser

Difficultés rencontrées

Questions 3 poser

Difficultés rencontrées

Questions a3 poser
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Gastroentérologues, infirmieres, médecins, chirurgiens,
nutritionnistes... Le traitement de ta maladie réclame

Lla collaboration de plusieurs professionnels de santé. o ,,
Spécialité Adresse Teléphone
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MON REPERTOIRE

Adtesses
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et contacts utiles

ASSOCIATION DE PATIENTS

@ ASSOCIATION FRANCOIS
AUPETIT (AFA)

La maison des MICI
32, rue Cambrai 75019 Paris

Horaires : Information, soutien
et orientation de 14h 3 18h.
MICl infos : 0811091623

(du lundi au vendredi de 14h

3 18h)

E-mail : info-accueil@afa.asso.fr
Site internet : www.afa.asso.fr

ASSURANCE MALADIE
Site internet : www.ameli.fr
Votre caisse primaire
d’assurance maladie.

LIGNE SANTE INFO DROITS
Numéro d’appel: 0810 004 333
prix d’un appel local

Site internet : www.leciss.
org/santé-info-droits.html
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Yalncre la Ataladie @ Crohn
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