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d'évaluation des besoins en
Réunion de Concertation
Pludisciplinaire (RCP)

Présentation réunion semestrielle filiere MHEMO — 04/06/2019



Nombre de formulaires par ville

Nombre de formulaires par ville

4,5

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




Le recours aux avis extérieurs

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 a un avis extérieur ? (53 réponses)

CT Centre de Traitement

Laboratoire de biologie moléculaire
Laboratoire d’hémostase biologique

CRC Centre de Ressource et de Compétences
CRMR Centre de Référence Maladies Rares

Par quel moyen demandez-vous cet avis Téléphone

extérieur ?
(53 réponses)

E-mail

Réunion par visioconférence ou téléconférence avec

présentation du dossier résumé sur un support (ex : PPT)

E-mail avec fichier joint
Rencontre physique lors d’un congres
Réunion physique avec présentation du dossier

Fax

@ 1 fois/an

@ 2a 5 fois par an

@ 6 & 12 fois par an

@ Flus d'une fois par mois
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La participation actuelle des cliniciens a des « RCP »

ou réunions de cas clinique

@ Cui

Participez-vous a ce type de réunion ® Non

concernant les maladies
hémorragiques constitutionnelles ?
(52 réponses)

Quel est le support technique de ces réunions (plusieurs réponses possibles) ?
(42 réponses)

Réunion par visioconférence ou téléconférence avec présentation du “ 76.2
’

dossier résumé sur un support (ex : PPT)

Réunion physique avec présentation du dossier [N 38,1
Réunion par visioconférence ou téléconférence avec présentation du _ 36 7
D,

dossier
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4

Réunion avec présentation du dossier via I'outil de RCP du DPI (dossier
patient informatisé)




La participation actuelle des cliniciens a des « RCP »

ou réunions de cas clinique

Ces réunions sont-elles (plusieurs réponses possibles) ?
(42 réponses)

Nationales

Locales, dans votre hépital ou entre hépitaux du méme
groupement hospitalier

Régionales, inter-hopitaux

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90%

Avez-vous un compte-rendu écrit que @ Jamais
vous pouvez joindre au dossier de @ Rarement
. . ¥ Farfois
\ ) ?
votre patient a I'issue de la RCP ® Souwvent
(43 réponses) @ Toujours

O



Vers une formalisation des RCP : |a participation

future des cliniciens

Seriez-vous intéressés de participer a des RCP
nationales animées par un médecin référent de la
pathologie, grace a un outil permettant des RCP a
distance (salle virtuelle) ?

(52 réponses)

& Grand intérét de participation a des
RCP nationales : oui ou plutét oui pour
92,3 % des cliniciens

Présenteriez-vous des dossiers qui vous posent
problémes a ces RCP ?
(53 réponses)

@ Grande participation potentielle
aux RCP : oui ou plutot oui pour 88,7
% des cliniciens

@ Pas du tout

@ Fas vraiment
Meutre

@ Plutdt oui

@ Cuitout A fait

@ Pas du tout

@ Fas vraiment
Meutre

@ Plutdt oui

@ Cui tout 3 fait

O



Vers une formalisation des RCP : |la participation

future des cliniciens

Quelles thématiques souhaiteriez-vous voir abordées en RCP dans le cadre de
la filiere MHEMO ? (53 réponses)

Autres déficits constitutionnels en protéines de la w 006
coagulation '

Pathologies plaquettaires constitutionnelles
Hemophiie N -
Maladie de Willebrand |

Sécurisation du diagnostic via les plateformes de 263
séquencage du génome entier F '
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Vers une formalisation des RCP : fonctionnalités

souhaitées pour les futures RCP virtuelles

Connexion sécurisée permettant la protection des

données du patient
(53 réponses)

& Grande adhésion : 83 % des cliniciens

pensent que la connexion sécurisée est
tres voire extrémement importante

58,5
24,5
75 9,4
s
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Téléchargement possible d’analyses, d’images ou
d’imagerie
(53 réponses)

& 73 % des cliniciens pensent que la
possibilité de téléchargement d’images est
tres voire extrémement importante

39,6
34
20,8
‘ 3’8 I
1,9

Pas dutout Peuimportant Légérement Trésimportant Extrémement
important important important
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Vers une formalisation des RCP : fonctionnalités

souhaitées pour les futures RCP virtuelles

Outil permettant d’adresser le compte-rendu de la RCP sur 60
une messagerie sécurisée de santé
(53 réponses)

% Grande adhésion : 86,8 % des

50

cliniciens pensent que la réception du

compte-rendu de la RCP sur une

messagerie sécurisée de santé
est tres voire extrémement importante 4

20

0

30,2

9,4

- .
0
N

51,9

3,8
] 0 °
Pasdutout Peuimportant Légérement Tresimportant Extrémement

important

important

important

Pasdutout Peuimportant Légérement Trésimportant Extrémement
important important important

Outil disposant de formulaires adaptés aux pathologies
des 3 centres de référence permettant un remplissage
des informations indispensables a 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 tres
voire extrémement importante




Vers une formalisation des RCP : fréquence

souhaité pour les futures RCP

A votre avis, quel serait le rythme de RCP le plus adapté a vos besoins ?
(52 réponses)

1fois / mois [N 115

1 fois / an . 1,9

1 fois / semaine | 0
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Quelqgues commentaires généraux et questions des

répondants

« Y aura-t-il un compte-rendu écrit que I'on pourra joindre au dossier de notre patient a I'issue de la RCP ? A I’heure actuelle cela dépend du
centre de référence (toujours pour CRPP/jamais pour Willebrand et Hémophilie) »

=>» Oui, le coordonnateur rédigera (ou dictera) I'avis en direct lors de la RCP et un compte-rendu sera généré automatiguement
par l'outil SARA et envoyé au médecin demandeur de l'avis

« Ces RCP pourront-elles répondre a des choix urgents qui se réglent actuellement lors de discussions en petit comité ? »

=>» Un créneau RCP urgences est en réflexion

Loutil SARA permet également, en plus des RCP synchrone (les RCP habituelles a 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 I’avis d’'un quorum
L'outil SARA permet également la télé-expertise, cela sera développé dans un second temps par la filiere

« Les Réunions de Concertation Pluridisciplinaire ont I'avantage de réunir l'avis de plusieurs disciplines médicales et chirurgicales sur le cas
particulier d’'un patient. Jusqu’a 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 a tous

« Fréquence qui tient compte de I'ensemble des troubles de I'némostase, dans un esprit constructif et valorisant afin d'encourager les jeunes a
exposer des dossiers. Merci. »

« Une augmentation de la fréquence de ces RCP peut étre souhaitable compte tenu des nouvelles thérapies non substitutives dans
I’'hémophilie »

« Je débute dans les consultations d’hémostase. L'avis des experts est important pour ma pratique clinique. »
« Bonne idée »

11




Les etapes pour développer I'outil de RCP




Développement de l'outil RCP :

les étapes realisées

1) Etat des lieux

Tous les centres membres de la filiere MHEMO ont participé
en remplissant le formulaire Word ou le questionnaire en
ligne

MHEMO @:= c=w %

La Filiere des maladies hémorragiques constitutionnelles Triaieeanlil

Evaluation des besoins en Réunion de Concertation Pluridisciplinaire
au sein de la filiere MHEMO

La filiere MHEMO souhaite mettre a la disposition des centres de la filiére un outil de RCP répondant aux critéres
de la HAS et répondant aux besoins des centres. Les 3 centres de référence collaboreront activement a
I’élaboration du contenu de cet outil.

e



Développement de l'outil RCP :

les étapes realisées

2) Sélection du prestataire : SARA

e 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-
Rhone-Alpes

— nécessite une adaptation aux maladies de la filiere MHEMO (pas un
développement de logiciel complet)

* Les actions réalisées en inter-filiere :

— Création d’un comité des utilisateurs SARA avec 15 autres filieres de
santé maladies rares

— Mutualisation des moyens inter-filieres : 2 Chargés de missions en
inter-filiere (0,5 et 0,2 ETP) formés par SARA pour la coordination et
I'aide au développement des RCP de toutes les filieres

O



Développement de l'outil RCP :

les étapes realisées

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 prélevements biologiques classiguement étudiés
possibilité de téléchargements de documents
paragraphe avis




Développement en cours des fiches patients l'outil RCP :

Pathologies plaquettaires

CP Pathologies plaquettaires

[« se déctare avoir recueilli le consentement de mon patient pour le passage de son dossier en Réunion de Concertation
Pluridisciplinaire et Favoir informé que ses données de santé sont gérées via un site sécurisé et sont partagées avec d‘autres
professionnels de santé A des fins de prise en charge diagnostique et thérapeutique »

MEDECIN PRESCRIPTEUR

.
CRPPMHEMO

Médecin prescripteur de la RCP Dr/Pr Nom Prénom
(Nom, prénom) *

Médecin responsable du suivi Dr/Pr Nom Prénom

du patient (Nom, prénom) *

Adresse postale ou messagerie

sécurisée da santé pour envol Cliquez ici pour taper du texte

du Compte-rendu de RCP *
Deta 8a 1a damande jour/mois/année

* tous les champs marqués par * sont obligatoires. Si I'une de ces informations est manquante, le patient ne pourra étre inscrit.

PATIENT

Nom de Nom de naissance %
e Date de nalssance jour/mois/année
Lieu de Naissance™
Nom Nom d’usage (« Ville » si naissance Lieu de naissance
d'usage en France, « Pays » si
naissance a I'étranger)
pidriom® Prénom sexe™ fomo
poids | -\ Groupe Sanguin AT 80 ABC 0O
Taille om

CONTEXTE PATHOLOGIE PLAQUETTAIRE

0 Anomalie granulaire, précisez : Cliguez ici pour taper du texte,

oui Jounon O
Antécédents Si oui : membres atteints : CiGues i pour Laper du Lexte
familiaux Transmission supposée :
Autosomique dominant[] Autosomique récessifl] Lié aI'XC] Transmission incertaine(]
Traitement antérieur antihémostatique préventif :
Exacyl] CPALJ Desmopressine[] Facteur Vilactivé ] Hémostase locale[ Agoniste TPOL]
Traitement antérieur antihémostatique curatif :
- FxacylC] Transfusion CPALT Desmopressine[] Facteur Vilactivé[l] Hémostase locale[] Agoniste TPO
Traitement <
[ Transfusion CGUAL]
Traitement carence martiale : oui [J ou non [J
sioui, durée:  années ou mois
Informations
cliniques
g«“":;::“né' Cliquez ici pour taper du texte
(examen, date et
résultat)

Numération Formule
Sanguine, Morphologie

Hémoglobine : Valeur g/L
Numération plaquettaire : Valeur G/L

Présence de plaquettes géantes : oui J ou non O si oui : Valeur %
Présence de macroplaquettes : oui O ou non O si oui : Valeur %
Présence de microplaquettes : oui O ou non O si oui : Valeur %

Anomalie des autres lignées : oui [ ou non [J, précisez Ciues il pour faper du fexte

Bilan hémostase autre

Coagulation (TQ TCA) normale : oui [ ou non [

Taux de facteur Willebrand antigéne \/alcur Ul/ml
Taux de facteur Willebrand activité \uleur UI/mL

™ O thrombopénie [ Thrombopathie
Pe O Diagnostic si connu : Cliaics ici pour taper di fexte
Symptomatologie

:oui Jounon [J

Score ISTH BAT : (1iiffies
majeure pi : Cliquez ici pour taper du texte

Commentaires : Cliquez ici pour taper du texte

3 Manifestations extra hématologiques
Autres signes 2 L
Syndrome évoqueé : ( liques i pour Laper du texde
associés

Exploration
plaguettaire

Agrégation plaquettaire anormale : oui [J ou non [J

Sioui:

[ Absence d'agrégation a tous les agonistes.

[ Défaut d'agrégation a un seul agoniste, précisez :CligUez el pour taper du texte.
O Défaut d'agrégation  plusieurs agonistes, précisez :Cliguez icl pour taper du texte.

Exploration granulaire anormale : oui [ ou non O
Siou
0 Microscopie électronique anormale
0 contenu granulaire anormal

O sécrétion granulaire anormale

Résultats de cytométrie de flux anormale : oui (O ou non 01

Sioui:

[ Anomalie dexpression 3 Iétat de base d'un ou de plusieurs récepteur(s) membranaire(s), précisez :
Cliquez ici pour taper du texte.

O Anomalie de I'activation précisez : Cliquez ici pour taper du texte.

Réalisé : oui O ou non O
Si oui, résultats : Cliguez idl pour per du

Examens génétiques
texte.

Traitements actuels
(dont Agent Anti
Plaquettaire, AINS,
anticoagulant,
inhibiteur de
recapture de la
sérotonine)

DEMANDE A LA RCP

Avis demandé* [CIpiagnostique [IThérapeutique []Autre

Cliquez ici pour taper du texte.

Niveau d'urgence® Ourgent O Non urgent

Question a poser* Cliquez ici pour taper du texte.

Eléments pertinents du
contexte (avis du patient,
ressources locales...)

Cliquez ici pour taper du texte.

AviS DE LA RCP

Médecins experts présents Cliquez ici pour taper du texte
(Nom Prénom Spécialité)
Réponse Cliquez ici pour taper du texte.




Développement en cours des fiches patients l'outil RCP :

Hémorragies digestives (CRMW et CRPP)

Traitement complémentaire

LORATIONS DIGESTIV!

Date jour/mols/année B Octréotide I T OLe a o O Danazol
; MHEMO RCP Hé morragies d igestives Fibroscopie [ coloscopie [1 vidéocapsule [ entéroscanner [ 0 Autre Cliguez ici pour taper du fexte
CRMW M _— Recherche H. pylord - oui O non O type : CIiqHeZicH POl {APeH A K8 1" ligne | Date de début : [Blr/mals/année Fin : [SUF/mOIS/anRER
: Exploration 1 bt Qualité de Ia préparation : CHiqiez {61 ot tapet du fexte Dose : o%e Unité : URIEE
Caractére complet de I'examen : Cliquez ici pour taper du texie Motifd' - NiotE
O« Je déclore avoir recueilli le consentement de mon patient pour le passage de son dossier en Réunion de Résultat Cliquez ici pour taper du texte. [ Octréotide r\}; 56 OL O si i i 0D 1
Concertation Pluridisciplinaire et I'avoir informé que ses données de sonté sont gérées via un site sécurisé et sont e e ——— Qcréotide L 2 anazy|
partagées avec dautres professionnels de santé & des fins de prise en charge diagnostique et thérapeutique » Lo L Autre Gliquezici pour taper du fexte
] - Date lour/mois/année 2t ligne | Date de début : jour/mals/année Fin : jolr/mois/annee
MEDECIN PRESCRIPTEUR Fibroscopic 0 coloscopic [ vidéocapsule 0 entéroscaner Dose : ISR Unité : UG
Meédecin prescripteur de la RCP Recherche H. pylori : oui L non LI type : Cliguez ici pour taper du texte ot B
Dr/Pr Nom Prénom Type Motif dinterruption : Molil.
| Exploration 2 N Qualité de la préparation : Cliquez ici ponr laper du fexte ption;:
Médecin responsable du suivi du R Caractére complet de I'examen : Cliquez il ponr taper i (exie B Octréotide O T OLe 3% — T Danazol
patient (Nom, prénom) Résultat Cliquez ici pour taper du fexte. U Autre Cliquez ici pour taper di texte
= 1 » : " . 2
e T — IR (I A Ot e LT tente 3= ligne | Date de début : jour/mois/année Fin : joUF/mIs/annee
7. ici por ta exte é <
i q pour tape Date Jour/mois/année Dose : DS Unité : URit@
o 5 — Fibroscopie 0 coloscopic O vidéocapsule O entéroscanner Motif d'interruption : Mofif
Téléphone portable du médecin ; . P
A A SESEES O Recherche H. pylori : oui T non O type : Cliquez ici pour taper du texte.
ui présentera le dossier * z Goti z
e - 3 Tye Qualité de la préparation : CliGEZ 161 POHF tAper du fexte H Octréotide T =) a o J Danazol
Date de I demande jour/mols/année - - - 0 Antre EligiieZ e poir taper du fexie
us les champs margués par * sont obligataires. Si 1'me de ces informations est manquante, le patient e potrra éme inserir 4™ ligne Date de début : jour/mois/année Fin : jolif/fois/annee
Dose : Dose Unité : Unité
| p”iT Si explorations supplémentaires, Moif d'interruption : MGtif,
Nom
Nom de naissance Date de naissance™ jour/mois/année décrire chaque exploration en Slicitie: SR
naissance™ précisant : Date, type, résultat, Cliquez ici pour taper du texte.
Nom Licu de Naissance™ ; traitement local Ligne
aruiage Nom d'usage (endpuer 1a « :-Lm-vmm Lieu de naissance Exploration 4 supplémentaire
st Ve s Cliquez ici pour (aper du texte
Prénom™ Prénom Sexe™ CF &M début e¢ e fin et
‘motif d 'interruption)
Poids Lk Groupe Sang AT BT ABI OM
G d - PROPHYLAXIE ET TRAITEMENTS COMPLEMENTAIRES
= jate d'implantation
| Taille an PAC en cours. [Biiioisfannés Prophylaxie
SUPPORT TRANSFUSIONNEL ET SUPPLEMENTATION MARTIALE
Eploration > Produit : Tfaifemeit
Antécédents familiaux Cliquez ici pour taper d fexte Date de début : [ETSETENEE Fin : TS
ansfusionnel
Régime B Support transfusionnel
5 A Dose administrée (Ul’kg/sem) : Valeur Ulkg/sem Rythme : Rythme (précisez nombre de cures GRS AR
thérapeutique L o e e et Cliquez ici pour taper du texte
n°1 Indication : Indication nombre de produits
e 5 9 g e ar cure)
Cause du changement si évolution du schéma thérapeutique : Absence de récidive [ Persistance HD [J b )
besoins J manque d" [m]
Antécédents personnels Cliquez ici pour taper du fexte
I
Produit : Trailement DEMANDE A LA RCP
i Date de début : jour/mois/annés Fin : jour/mois/année Suppléme AN G ODiagnostique O Thérapeutique O Autre
Traitements actuels (dont Gt Dose administrée (Ul’kg/sem) : Valeur Ulkg/sem Rythme : Rythme (oeElaez -
Agent Antl Plaquettaire, Cliquez ici pour taper du texte thérapeutique ication - HAGE POet Niveau d’urgence™ L Urgent L Non urgent
'AINS, Anticongulant) S Indication : Indication ) =
Cause du changement si évolution du schéma thérapeutique : Absence de récidive [ Persistance HD [ - .
besai 1s 0 dob o Question i poser Cliquez ici pour taper du texte
esoins manque
MALADIE DE WILLEBRAND 4
LI MW constintionnelle
Type Type | L Type 2A LI Type 2B LI Type 2M LI Type 2N L Type 3 L NC LI Produit : Traitement
B ‘P I MW aciise e e Date de début : jour/mois/année Fin : jolir/mois/annee Eléments pertinents du
1 hie cardiaque [ autre y B T o=
R iED G T m'lléglm':q Dose administrée (ULkg/sem) : Valelif Ulkg/sem Rythme : Rythme ron:m (ama.xp.-;m Cliquez ici pour taper du texte
érapeutique
Score ISTITBAT Score i Indication : Fidication
FVILC Valeur % VWF:AgValeur%  VWF:Act Valeur %  VWF :CB Valeur % Cause du changement si évolution du schéma thérapeutique : Absence de récidive [ Persistance HD [1
. | RIPA 0.2-0.7 me/ml Positivel) Négative[] . : g 7 2
:’""""‘“"‘_"‘“.‘ Multimeres VWF : Cliquez iei pour taper du fexte besoins 0 manque d o
ors prophylaxie
Biologie Moléculaire : Cliquez ici povs taper i fexte
Produit : Traitement AVIS DE LA RCP
HEMORRAGIES DIGESTIVES RECURRENTES Date de début : jour/mois/année Fin : jour/mois/année
= - Régime X )
é ‘ B : Dose administrée (Ulkg/sem) : Valeur Ulkg/sem Rythme : Bythme
Date de débutide fin Debut Fin' 608 e (SR Sead (Ulkg/sem) g/ ¥ i e e Cliquezici pour taper du texte
| Nature de Vépisode Déglobulisation [ Hematémése [ Méléna 7 Reclomagie 1 n°4 Indication : Indication Pe
£ l':;;;l‘lf;ﬂ::l:_;bs::ﬁve (@ enjours, [ L Posologie - VAR Urkgj et ValeU Ukgiépisode Cause du changfnxcnt si évolution du schéma thérapeutique : Absence de récidive [] Persistance HD [
Z Explorations (Fxb;‘osr:opie coloscopie, i besoins 0 manque d’observance (1
- . 5 b Cliquez ici pour taper du texte.
Nombre de CGR transfusés Nombre
Date de débutide fin Fin : jolr/mois/annés Rivouss Eliguez st potsBpedi{eats
S| CEEETREY Déglobulisation [ Hématémése [ Méléna [ Rectormagie 1 Régime
Thérapentique substitutive (durée en jouss, ; " . . y
§ th;w:‘-l“'ﬂgd e m(wml‘; Durée : Jour Posologie : Valeur Urkgj et Valeur Uskgiépisode thbr?pmﬂq-ue Cliquez ici pour taper du texte
& | Explorations (Fibroscopie, coloscopie. . — ” supplémentaires
4 % el Cliquiez ici pour taper du texte.
Nombre de CGR transfusés Nombre




Développement en cours des fiches patients l'outil RCP :

Hémophilie

MHEMO

RCP Hémophilie

D « Je déclare avoir recueilli le consentement oral de mon patient pour le passage de son dossier en Réunion de Concertation
Pluridisciplinaire et I’avoir informé que ses données de santé seront gérées via un site sécurisé et seront partagées avec d’autres
professionnels de santé a des fins de prise en charge diagnostique et/ou thérapeutique »

MEDECIN PRESCRIPTEUR

Médecin présentateur du dossier
lors de la RCP (Nom, prénom)

Dr/Pr Nom Prénom

Régime
thérapeutique
actuel

Traitement substitutif par : Traitement substitutif

O Prophylaxie
Dose administrée (habituellement utilisée) : Valeur Ul

Traitement non-substitutif : Traitement non-substitutif
Dose administrée : Valeur

OAlademande [IITI
Rythme : Rythme

Schéma de traitement : Schema

per

Médecin responsable du suivi du
patient (Nom, prénom)

Dr/Pr Nom Prénom

en lien avec la
pathologie (médicaux,
chirurgicaux)

MENTS CLINIQUES, BIOLOGIQUES ET RADIOGRAPHIQUES

Cliquez ici pour taper du texte.

qui présentera le dossier -

Date de la demande

jour/mois/année

*tous les champs marqués par * sont obligatoires.

Si I'une de ces informations est manquante, le patient ne pourra étre inscrit.

t Pastale o & = R i ey
sécurisée de santé pour envoi du Cliquez ici pour taper du texte. ) Ooui ONon Si oui, précisez : CJHIV [m] Hepat!te B
Compte-rendu de RCP * Infections en cours [ Hépatite A . [J Hépatite C
O Autre : Cliquez ici pour taper du texte.
éléph portable du médeci

Antécédents familiaux

Cliquez ici pour taper du texte.

DEMANDE A LA RCP

Avis demandé™ [IDiagnostique [OThérapeutique [JAutre
PATIENT
Nom de Nom de naissance Trai
* g 2 raitements actuels .
naissance ® Date de naissance jour/mois/année (hors hémophilie) Question posée* Cliquez ici pour taper du texte.
Nom Nom d’usage Lieu de Naissance™ Lieu de naissance
d'usage (indiquez la « Ville » si naissance en France, le * Ourgent, raison : Cliquez ici pour taper du texte.
«Pays » si naissance 3 I'étranger) Niveau d’urgence o
- Non urgent
Prénom™® Prénom sexe™ FOmMO
Prise en charge déja
Poids ., ke Groupe Sanguin A0 BO ABO oOd réalisée
AVIS DE LA RCP
Taille ___cm IMC | |
Médecins experts présents
HEMOPHILIE ) (Nom Prénom Spécialité)
Informations cliniques
Hémophilie A : [ Sévere (<1%) 00 Modérée (1-<5%) O Mineure (5-40%) pertinentes (examen, date
¥
Type Hémophilie B : (] Sévere (<1%) (1 Modérée (1-<5%) (] Mineure (5-40%) Eticautay
f\‘nnee de Année
Mutation 5 oy
génétique Mutation genétique Examens biologiques
pertinents Réponse
Bilan Facteur de coagulation : [ FVIIi:C Valeur % O FVili:Chromo Valeur % O FIx:c Valeur % (marqueurs, valeurs +date)
biologique hors
prophylaxie Dosage Willebrand : O VWF:RRCo Valeur % O vWwrF :Ag Valeur %
Présence d’un inhibiteur ?  [JOui [J Non
Préamsice d’un Si inhibiteur positif ou antécédent : Imagerie
& * Statut actuel de I'inhibiteur : O Disparu [ Présent [J Autre [J ND (type, résultats, date, BGIE G Ep U e E e Etae
antcorps Titre actuel de Vinhibiteur : Valeur UB/mL Date du titre actuel inhibiteur : jour/mois/année laboratoire) H P P :
Titre maximum de I'inhibiteur : Valeur UB/mL Date du titre maximum inhibiteur : jour/mois/annee




Développement en cours des fiches patients l'outil RCP :

Déficits rares

Bilan Taux plasmatique en facteur déficient du patient :
s [ s i .
R M HEMO RC P Defl Ci ts rares biologique h.ors Nom du facteur Nom du facteur Valeur Valeur %
prophylaxie Nom du facteur : Nom du facteur Valeur : Valeur %

Traitement substitutif par : Traitement substitutif
O Prophylaxie [] A lademande
Dose administrée (habituellement utilisée) : Valeur Ul Rythme : Rythme

D « Je déclare avoir recueilli le consentement oral de mon patient pour le passage de son dossier en Réunion de Concertation
Régime
thérapeutique
actuel

Pluridisciplinaire et I'avoir informé que ses données de santé seront gérées via un site sécurisé et seront partagées avec d’autres
professionnels de santé a des fins de prise en charge diagnostique et/ou thérapeutique »
Traitement non-substitutif : Traitement non-substitutif

MEDECIN PRESCRIPTEUR " ) )
Dose administrée : Valeur Schéma de traitement : Schema

Médecin présentateur du dossier :
lors de la RCP (Nom, prénom) Ba(EENomiEFEnoi

Médecin responsable du suivi du Dr/Pr Nom Prénom ELEMENTS CLINIQUES, BIOLOGIQUES ET RADIOGRAPHIQUES

patient (Nom, prénom)

Antécédents personnels
en lien avec la Cliquez ici pour taper du texte.

Ad postale ou ie
sécurisée de santé pour envoi du Cliquez ici pour taper du texte. P“hd‘?gie (médicaux,
Compte-rendu de RCP * chirurgicaux)
Téléphone portable du médecin Ooui ONon Sioui, précisez : CIHIV [ Hépatite B
il presenteca le dossier * S s Infections en cours [ Hépatite A [J Hépatite C
O Autre : Cliquez ici pour taper du texte.

Date de la demande jour/mois/année

*tous les champs marqués par * sont obligatoires. Si I'une de ces informations est manquante, le patient ne pourra étre inscrit. Antécédents familiaux DEMANDE A LA RCP
Avis demandé™ [OIpiagnostique OThérapeutique [JAutre
PATIENT

Nom de Nom de naissance — * B s e + i - d
naissance * Date de naissance ) Question posée Cliquez ici pour taper du texte.

Nom Nom d'usage Lieu de Naissance™® Lieu de naissance Traitements actuels P— = 3

d'usage (indiquez a « Ville » si naissance en France, le (hors hémophilie) Niveau d’urgence ™ Clurgent, raison : EiGHERSIOMERARERGUIEAIE
« Pays » si naissance a 'étranger) O Non urgent

Prénom™ Prénom sexe™ FOmMO

Poids ke Groupe Sanguin AO 8O ABO oO AVIS DE LA RCP

) Prise en charge déja
Taille __._cm MC || salisé
TSaliat Médecins experts présents

(Nom Prénom Spécialité)

CARACTERISTIQUES DU DEFICITS RARES EN FACTEURS COAGULATION
Informations cliniques

[ Déficit en facteur 11
3 pertinentes (examen, date
[ Déficit en facteur v et résultat)

[ Déficit en facteur VI
[J Déficit en facteur X

[ Déficit en facteur X1 Réfonsa
Tvpe* [ Déficit en facteur X1 Examens biologiques
[ Déficit combiné des FV et VIII pertinents

[ Déficit combiné des facteurs vitamino-k dépendants (FlI, VI, 1X, X) (marqueurs, valeurs +date)

[ Afibrinogénémie (<10mg/dl)
[ Hypofibrinogénémie (10-50mg/dl)
[ Dysfibrinogénémie (50-150mg/dl)

(type, résultats, date,

Année faboratoire) Cliquez ici pour taper du texte.

Année de

Mutﬂ_tlnn Mutation génétique




Appréhender l'outil web SARA




Choix du type de RCP et sélection d’'une séance

A _ Outil de gestion des RCP g MemEpuce

e Auverune Rhane-Alpes

Veuillez choisir la pathologie de votre choix :

s C ) | & securisé | hitps://www.sante-ra.fi/RCPMALADIESRARES/GestionRCP/inscriptionFatient aspe?ippr=2507596 | €
RCP EN CANCEROLOGIE :

SSISI’a HH PERCEVAL MARIE ®
RCP EN INSUFFISANCE RENALE CHRONIQUE s

0y Annuaire RCP

AUTRES STAFF - - 2 - . r
| Inscription a une RCP - Sélection séance U Z 3 3
Patiert Seance  Précisions  Confirmation
RCP EN MALADIES RARES [-1 Patient
Patisnt M SPECIMEN Simon (né CARTE) Concertations passées Concertations & venir
Date de naissance  21/01/1965
Sexe  Masculin
Lieu de naissance 74000
IPPL
IPPR 2507536
D
[-1 Sélectionnez une des prochaines séances d'une RCP récemment utilisée
DEMO - RCP de DEMO FSMR - CH DEMO3 jeudi 20 juin 2019 & 15:00 mardi 2 juillet 2019 & 15:00
[-1 OU recherchez une séance
[-1 Affiner la recherche
Région Anatomique v Code département
Lieu Visio © oui  non @ indifférent
Afficher les RCP obsolétes () RCP uilisant loutil RCP régional @)
Calendrier
< >
1 2 3
Maladie de Rendu-Osler FAIZR dossiers urgents
6 T 8 3 10
DEMO FSMR FIMARAD NF FAIZR dossiers urgents
FAIZR Maladies auto-inf FIMARAD Génodermatoses
FIMARAD Angicmes
13 14 15 16 7
FIRENDO DEV-GEN FAI2R Sclérodermie syst. DEMO FSMR ORKID - SNI pad FAIZR dossiers urgents
FIMARAD - MBAI
20 21 22 23 24
FAI2R Myop inf FIMARAD Toxidermies FAIZR dossiers urgents
DEMO FSMR
27 28 29 30 3

DEMO FSMR FAIZR Lup-SAPL-GSj FAIZR dossiers urgents




nscription a une RCP — identification du médecin
demandeur

Inscription a une RCP - Précisions 3 \2 3 -
Patient Séance Précisions  Confirmation
[-1 Patient
Patient  Simon CARTE Réunion  DEMO - RCP de DEMO FSMR - CH DEMO3

lundi 27 mai 2019 & 15:00
IPPR 2507596 '+

) DMP  L'établissement organisateur ne permet pas d'envoyer le compte rendu au DMP.

t-1 Prescripteur

Cadre d'exercice Identité Mes demiers prescripteurs
# Etablissement Rhéne Alpes NEGRIER Claude PERCEVAL Marie - CH LYON SUD MCO ET
) Etablissement hors Rhéne Alpes /07 P/icen psY

- Libéral HOPITAL CARDIO-VASCULAIRE
Nom étabiissement

(-1 Précisions
Fiche pathologie DEV-GEN v
Type d'inscription  © Demande de discussion (cas non standard)
*) Demande de présentation (cas standard)
Etape [ Diagnostic
¥ Thérapeutique
Commentaires
Participation - Prescripteur présent en RCP

*® Prescripteur absent
- Présentation en visio

-~ P i enweb & éléph 0176 70 02 06)
Type de patient ® Nouveau patient

- Rechute

' Buivi

- Autre

Terminer l'ins




Inscription a une RCP — identification du patient

i OutilRCP
&

Maiscies ra Inscription p:

Inscription a une RCP - Identification patient

SPECIMEN CARTE SIMON

Simon

| SPECIMEN Simon (né CARTE) , 54 ans et 4 mois

Q Q 9 9 9 Qq q q q

17/06/2011

@ 2 3 4
Patiert Séerce Précisions  Confrmation
Rechercher
Lieu de naissance.

ANNECY (7:

LYON (69000)

Retour séance

Non prét v [-1 Documents en pidces jointes

[ Depuis chez vous.

h\ﬂ

Aucune pigce du dossier régional n'est annexée & cefte fiche

- Historique du patient
' ’ 0 documents d'intéréts trouvés

EY

(-1 Avis de la RCP

Question(s)  poser

X Ga @ |

Niveau d'urgence

AvisdelaRCP | 3y @ a1 G |

|B r u|

Référence bibliographique ou
référentiel ayant permis de
documenter avis de la RCP

Proposition dinclusion dans un essai
clinique

QOui ' Non
Effscer fs réponse selectionnée

| A~ police

| A -~ police

~ Taille police

- Taille police

< em @

- om@

1-] Eléments nécessaires & la prise de décision

(-] Histaire clinigue

(-1 Locakisation initiske
Localisation primitive (Code CIM)
Codification ADICAP
Codification CIMO
Circonstances de découverte : *

Rechute : *

-1 Diagrostic
CRH (compte rendu
dhospitalisation)

CRO (compte-rendu opératoire)
Ana-path
Toe
'
uer
At classification
o7
N
M

Histologie . date de prélévement

COMCLUSION DE LAHAPATH

EXAMENS COMPLEMENTAIRES

Capacité de vie OMS : *

2
-1 Comorbidités
Comor
i autres cancars, préciser
%
{-) Tratement
Demier traitament :
+

| Annexa
Patientie) de plus de 70 ans

Calcul du GB

Lien vers Foutil de calcul de
score G

Evaluation gériatrique proposée
+

1-1 Question posée

XaBdmm| BIY| EES| - Tolepoe | |um @
Oui © Non ©) Sans réponse
Foumi  Nan foumni © Sans répanse & Aure
Foumi  Nan foumni © Sans répanse & Aure
Foumi © Non fourni © Sans répanse ® Autre
1 {sujet sain) Cardiopathie [ Néphiopathie
Comorbdités minmes. AT Dénutntion
Comorbdités Insuffisance Autres
impontantes respirataire cancers
Chirurgis © Chimi

Sans répanse ® Autn

prise en charge oneo-gériatrique

Oui © Han

Cliquez ici pour accéder au formulaire

Qui © Man @ Aue




Se connecter a la salle virtuelle Adobe de RCP

Réunion  Affichages  Modules  Service audio s x Z
artager & 1 personne(s) demande(nt) —
a entrer dans la salle.
Autoriser tout le monde
Refuser tout le monde
& e salle D:’

Un e-mail vous sera envoye
© -

avec un lien vers la salle de RCP . e
Il vous suffira ensuite de

demander a entrer dans la salle

en déclinant votre identité B T —

Tout le monde

Notes de discu:

Pour joindre l'audioconférence :
1. Composer le 01 76 70 02 06.

Réunion  Affichages  Modules  Service audio 8 Réunion  Affichages  Modules  Service audio

Cp e 5

& oxau i
DT
- rucpan

7 (& Démarmer une conversation privée

perceval a : «
Unavaliable G ° G5 Activer le dessin )
@, Demander le partage d'écran
& Définir en tant qu'héte
G Définir en tant que présentateur

Conversation (Toutle monde) Conversation (perceval) - 2

sans spleificitd va bien ever Lo versant perceval: je ne peax pas partager mon écran I

sclérodermie DCC2 Salle: Pas de soueis je vous donne les Partager mon ecran

Pour joindre l'audioconférence : Pour joindre |'audioconférenc
1. Composer le 01 76 70 02 06. 1. Composer le 01 76 70 02 06.




Partager son écran dans

la salle virtuelle Adobe de la RCP

(3 C (O On ‘'oncora.adobeconnect.com/salled auncher=false 5 W

M Le plug-in Adobe Flash Player provenant du domaine https//oncora.adobeconnectcom demande I'sccds & votre ordinateur. m Refuser Ensvorpls X

Liste des participants (3)

R Conférenciers actifs
v Hates (1)
&, occa sane ]

Prisentateurs (0]
* Participants (2)
8 @1 :

B unavalisble B |
o e it o i P e MR . R e MM PO

=
=mry

P et Ly vl e e b
1. Porwn moobley i b wrk comfivonce, s i
2 Chimsanins T otasn = sutoey ou i s baervens =
3 Samesner vty pom s « cnires o e =
1 Amwacien qar T orputessmess do 13 P 1o Lnaie ruston dass bt salle e womaca

P il P
1 gyl b 81 34 990208
P T e e T o [ [T P e S T gy wp—_—

Conversation (perseval)

peroeval: ¢ ne pewx pas partager mon ecran | [——
e o ey wwnie be g el Ao Flaak Flarves wn e 1ot ity worow mibebe o B sefbmars Sk pbusst

DEC2 Salle: Pas de soucis j& vous donne les oty v e Flands P o mderenart & 75 00 s e n bty B devmstye mwion dspeosshis s hmp_raskobe com It fadplay
2 v e e e e et e - et kiDL i3

=]

Tout le monde | pesceval |
Motes de discussion [ &
L) »

Pour joindre audioconférence :
1. Composer le 01 76 70 02 06.




Des questions ?

B szlle RCP2 - Adobe Connect - X

Adobe Connect

Salle RCP2

L'hGte a mis fin a la reunion. Merci de votre participation.




