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Nombre de formulaires par ville 

2 

0

0,5

1

1,5

2

2,5

3

3,5

4

4,5

Nombre de formulaires par ville 

32 centres se sont exprimés ! Soit la quasi-totalité des centres de la filière MHEMO  



Le recours aux avis extérieurs     
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Par quel moyen demandez-vous cet avis 
extérieur ?  
(53 réponses) 
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Fax

Réunion physique avec présentation du dossier

Rencontre physique lors d’un congrès 

E-mail avec fichier joint

Réunion par visioconférence ou téléconférence avec
présentation du dossier résumé sur un support (ex : PPT)

E-mail

Téléphone

Lorsque vous rencontrez une difficulté dans la prise en charge diagnostique ou 
thérapeutique pour une maladie hémorragique constitutionnelle, quelles sont la ou 
les structures auxquelles vous vous adressez ?  
A quelle fréquence en moyenne avez-vous recours à un avis extérieur ? (53 réponses) 
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CRMR Centre de Référence Maladies Rares

CRC Centre de Ressource et de Compétences

Laboratoire d’hémostase biologique 

Laboratoire de biologie moléculaire

CT Centre de Traitement



La participation actuelle des cliniciens à des « RCP » 
ou réunions de cas clinique     
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Quel est le support technique de ces réunions (plusieurs réponses possibles) ? 
(42 réponses) 
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Réunion avec présentation du dossier via l’outil de RCP du DPI (dossier 
patient informatisé) 

Réunion par visioconférence ou téléconférence avec présentation du
dossier

Réunion physique avec présentation du dossier

Réunion par visioconférence ou téléconférence avec présentation du
dossier résumé sur un support (ex : PPT)

Participez-vous à ce type de réunion 
concernant les maladies 
hémorragiques constitutionnelles ?  
(52 réponses) 



La participation actuelle des cliniciens à des « RCP » 
ou réunions de cas clinique     
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Ces réunions sont-elles (plusieurs réponses possibles) ? 
(42 réponses) 

Avez-vous un compte-rendu écrit que 
vous pouvez joindre au dossier de 
votre patient à l’issue de la RCP ? 
(43 réponses) 
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Vers une formalisation des RCP : la participation 
future des cliniciens   
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Seriez-vous intéressés de participer à des RCP 
nationales animées par un médecin référent de la 
pathologie, grâce à un outil permettant des RCP à 
distance (salle virtuelle) ?  
(52 réponses) 

 Grand intérêt de participation à des 
RCP nationales : oui ou plutôt oui pour 
92,3 % des cliniciens 

Présenteriez-vous des dossiers qui vous posent 
problèmes à ces RCP ? 
(53 réponses) 

 Grande participation potentielle 
aux RCP : oui ou plutôt oui pour 88,7 
% des cliniciens 
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Quelles thématiques souhaiteriez-vous voir abordées en RCP dans le cadre de 
la filière MHEMO ? (53 réponses) 
 

Vers une formalisation des RCP : la participation 
future des cliniciens   
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Sécurisation du diagnostic via les plateformes de
séquençage du génome entier

Maladie de Willebrand

Hémophilie

Pathologies plaquettaires constitutionnelles

Autres déficits constitutionnels en protéines de la
coagulation



Vers une formalisation des RCP : fonctionnalités 
souhaitées pour les futures RCP virtuelles   
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Connexion sécurisée permettant la protection des 
données du patient 
(53 réponses) 

 Grande adhésion : 83 % des cliniciens 
pensent que la connexion sécurisée est 
très voire extrêmement importante 

Téléchargement possible d’analyses, d’images ou 
d’imagerie  
(53 réponses) 

 73 % des cliniciens pensent que la 
possibilité de téléchargement d’images est 
très voire extrêmement importante 
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Vers une formalisation des RCP : fonctionnalités 
souhaitées pour les futures RCP virtuelles   
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Outil permettant d’adresser le compte-rendu de la RCP sur 
une messagerie sécurisée de santé 
(53 réponses) 

 Grande adhésion : 86,8 % des 
cliniciens pensent que la réception du 
compte-rendu de la RCP sur une 
messagerie sécurisée de santé 
 est très voire extrêmement importante 
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Outil disposant de formulaires adaptés aux pathologies 
des 3 centres de référence permettant un remplissage 
des informations indispensables à la discussion du 
dossier patient  
(52 réponses) 

 Grande adhésion : 96,1 % des 
cliniciens pensent que la création de 
formulaires adaptés aux pathologies 
des 3 centres de référence est très 
voire extrêmement importante 
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Vers une formalisation des RCP : fréquence 
souhaité pour les futures RCP 
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A votre avis, quel serait le rythme de RCP le plus adapté à vos besoins ? 
(52 réponses) 
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Quelques commentaires généraux et questions des 
répondants 
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« Y aura-t-il un compte-rendu écrit que l’on pourra joindre au dossier de notre patient à l’issue de la RCP ? A l’heure actuelle cela dépend du 
centre de référence (toujours pour CRPP/jamais pour Willebrand et Hémophilie) » 
 
  Oui, le coordonnateur rédigera (ou dictera) l’avis en direct lors de la RCP et un compte-rendu sera généré automatiquement 
par l’outil SARA et envoyé au médecin demandeur de l’avis 
 
« Ces RCP pourront-elles répondre à des choix urgents qui se règlent actuellement lors de discussions en petit comité ? » 
 
  Un créneau RCP urgences est en réflexion 
 L’outil SARA permet également, en plus des RCP synchrone (les RCP habituelles à un horaire fixe), d’avoir des RCP asynchrones : 
 un médecin demandeur peut soumettre un cas qu’il adresse au coordonnateur, celui-ci peut alors solliciter l’avis d’un quorum 
 L’outil SARA permet également la télé-expertise, cela sera développé dans un second temps par la filière 
 
« Les Réunions de Concertation Pluridisciplinaire ont l’avantage de réunir l’avis de plusieurs disciplines médicales et chirurgicales sur le cas 
particulier d’un patient. Jusqu’à présent les réunions organisées par le Centre de Référence ne sont pas Pluridisciplinaires mais il s’agit de 
réunions d’hémostase multi-sites réunissant les experts nationaux. Envisagez-vous inclure dans vos futures réunions d’autres spécialités pour 
créer des vraies RCP ? » 
  
  Oui, des médecins d’autres spécialités seront présents dans le quorum d’experts en fonction des différentes RCP 
 
« Il serait souhaitable de prendre en compte le décalage horaire séquentiel (été-hiver) métropole - Antilles.  » 
 
  Oui, le maximum sera fait pour que les RCP soient accessibles à tous 
 
« Fréquence qui tient compte de l'ensemble des troubles de l'hémostase, dans un esprit constructif et valorisant afin d'encourager les jeunes à 
exposer des dossiers. Merci. » 
« Une augmentation de la fréquence de ces RCP peut être souhaitable compte tenu des nouvelles thérapies non substitutives dans 
l’hémophilie » 
« Je débute dans les consultations d’hémostase. L’avis des experts est important pour ma pratique clinique. » 
 « Bonne idée » 
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Les étapes pour développer l’outil de RCP 
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Développement de l’outil RCP : 
les étapes réalisées 

1) Etat des lieux 
Tous les centres membres de la filière MHEMO ont participé 
en remplissant le formulaire Word ou le questionnaire en 
ligne 

 
 
 



 
2) Sélection du prestataire : SARA 
• L’outil RCP de SARA :  

– utilisé depuis 10 ans pour des RCP en cancérologie 
– public, interfacé avec des bases de données de DPI en Auvergne-

Rhône-Alpes  
– nécessite une adaptation aux maladies de la filière MHEMO (pas un 

développement de logiciel complet) 

  
• Les actions réalisées en inter-filière : 

– Création d’un comité des utilisateurs SARA avec 15 autres filières de 
santé maladies rares 

– Mutualisation des moyens inter-filières : 2 Chargés de missions en 
inter-filière (0,5 et 0,2 ETP) formés par SARA pour la coordination et 
l’aide au développement des RCP de toutes les filières 
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Développement de l’outil RCP : 
les étapes réalisées 



3) Travail en cours de finalisation pour la création des fiches de 3 RCP 
→ Création des fiches type patients avec : 

– recueil d’informations suffisantes et nécessaires pour une discussion du cas 
en RCP 

– résultats de prélèvements biologiques classiquement étudiés 
– possibilité de téléchargements de documents 
– paragraphe avis 
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Développement de l’outil RCP : 
les étapes réalisées 
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Développement en cours des fiches patients l’outil RCP : 
Pathologies plaquettaires 
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Développement en cours des fiches patients l’outil RCP : 
Hémorragies digestives (CRMW et CRPP) 
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Développement en cours des fiches patients l’outil RCP : 
Hémophilie 
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Développement en cours des fiches patients l’outil RCP : 
Déficits rares 
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Appréhender l’outil web SARA 
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Choix du type de RCP et sélection d’une séance 
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Inscription à une RCP – identification du médecin 
demandeur 
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Inscription à une RCP – identification du patient 
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Se connecter à la salle virtuelle Adobe de RCP 

Un e-mail vous sera envoyé 
avec un lien vers la salle de RCP 
Il vous suffira ensuite de 
demander à entrer dans la salle 
en déclinant votre identité 



Partager son écran dans  
la salle virtuelle Adobe de la RCP 
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Des questions ? 
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