





Comment tirer le meilleur
parti de votre journal

Bien que '’AOH ne devrait pas étre votre principal sujet de préoccupation au quotidien,
il existe des événements et des informations utiles a suivre, tant pour vous-méme que
pour votre équipe soignante. Prendre le temps de remplir un journal peut vous aider
dans de nombreux aspects de votre vie. Qu'il s'agisse de se souvenir d’anniversaires,
de planifier votre emploi du temps social ou de suivre votre santé, le fait d’étre

préparé(e) peut vous donner la liberté de vous concentrer sur ce qui est important.

Vous pouvez télécharger ce journal et I'imprimer pour vous donner le temps de le
remplir loin des nombreux écrans qui nous sollicitent au cours de la journée. Vous
pouvez également lire les informations et vous servir de votre propre journal ou

téléphone afin de suivre vos expériences d’AOH.

Consultez les rubriques ci-dessous de votre journal que vous trouverez peut-étre utiles

pour l'organisation de ces aspects de votre vie.

Contenu

MoOn ANNEE d’EVAIUGHON .......ceveeieietecieeee ettt s s ssssnsenans 4
Suivi et réduction des événements StresSaNts.........ccevueeeieirieieirnininerese e 6
JOUINAI MENSUE ..ottt s s bbb s s bbbt nnas 9
Notes pour mon équipe soignante et POUr MOI=MEME..........cc.ceurverrerrrrrreseesnsnsansnes 34



Mon année d’évaluation

Vous trouverez peut-étre utile de suivre vos événements importants sur ce calendrier,
notamment vos déclencheurs d’AOH, vos crises ou vos rendez-vous médicaux. Au vu de
ces facteurs sur quelques mois ou une année, il peut étre utile pour vous et votre
équipe soignante de les examiner ensemble et d’évaluer les tendances positives ou

négatives qui peuvent se dégager.
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Suivi et réduction des
evénements stressants

Si I'on pense a un événement stressant, il peut étre utile de comprendre quel était
I’événement, ce que vous avez ressenti suite a ce dernier et ce que vous avez fait pour

y répondre.

Les solutions potentielles peuvent consister en des choses qui ont fonctionné par le
passé ou en de nouvelles idées que vous voulez essayer. Vous pouvez également
envisager d’inclure des membres de votre réseau de soutien qui pourront vous aider,

tels que votre famille ou vos amis.

Utilisez le tableau figurant a la page suivante pour suivre ces événements stressants et
vous aider & réduire votre stress a I'avenir. Quelques exemples de stress positif et
négatif sont présentés.

Pour en savoir plus sur ce qui différencie le stress négatif et le stress positif et pour
obtenir des conseils afin de gérer ces sentiments, consultez le module « Gestion du

stress et de I'anxiété » sur le site Web knowHAE.

Assurez-vous de mettre en évidence les progrés que vous avez réalisés en identifiant
tant les causes de votre stress que la maniére dont vous avez trouvé des solutions
utiles. Vous pouvez partager ces réussites avec votre médecin qui pourra méme vous

proposer d’autres suggestions utiles afin de poursuivre vos progrés positifs.
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I Journal mensuel

Pour tirer le meilleur parti de ce journal, vous pouvez I'utiliser non seulement pour vos
informations sur 'AOH mais également pour la planification de vos activités
quotidiennes, en y consignant par exemple vos taches, anniversaires, vacances ou

événements & célébrer.

En planifiant et en suivant les informations relatives a votre AOH, telles que ce qui suit,
vous obtiendrez, pour vous-méme et votre équipe soignante, une meilleure idée de la

maniére dont votre AOH vous affecte :

e Jour et heure de survenue d’une crise

e Quel traitement vous avez regu et par qui

e Quand vous pourrez avoir besoin d’aller chercher des ordonnances

o Combien de jours vous avez mis a récupérer et quelles activités elle vous a

empéché(e) de réaliser

Bien qu'il s'‘agisse de valeurs trés pratiques, il existe également des facteurs positifs et
émotionnels qui peuvent étre utiles a suivre gréice aux notes et aux sections inférieures

de chaque page :
e Ce que vous avez été capable d’accomplir en dehors de vos crises
o Votre humeur chaque mois et pourquoi

e Un point fort positif de chaque mois pour voir ce qui vous rend heureux(se). Il peut
étre utile et agréable de réfléchir a ces points quelques mois et de continuer a

planifier ces activités !
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Notes pour mon
eqmpe smgnan’re
et moi-méeme

Vous pouvez utiliser ces pages pour écrire toutes les questions que vous souhaitez
poser lors de vos rendez-vous médicaux afin de ne pas les oublier ou toute information
complémentaire que vous pensez utile de partager. En vous préparant, vous tirerez un

meilleur parti du temps consacré a ces rendez-vous.
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Le site Web knowHAE est destiné aux utilisateurs se trouvant hors des Etats-Unis et du Royaume-Uni. Le site
Web a été développé par Takeda dans le respect des normes industrielles et juridiques. Takeda prend toutes
les mesures raisonnables afin d’inclure des informations précises et actuelles. Cependant, les informations
fournies sur ce site Web ne sont pas exhaustives et ne doivent pas remplacer une visite, un appel, une
consultation ou les conseils de votre médecin ou d’un autre professionnel de santé. Takeda ne recommande
pas I'auto-prise en charge des problémes de santé. Si vous avez des questions relatives aux soins de santé,
veuillez appeler ou consulter votre médecin ou un autre professionnel de santé rapidement. Vous ne devez
jamais ignorer les conseils médicaux ou retarder votre recours & ces derniers en raison d'informations que
vous avez lues ici.
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