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	RCP déficit sévère en 
	alpha1‑antitrypsine - DAAT 
	du choisir une date

Attention - consentement patient*	
☐ « Je déclare avoir recueilli le consentement de mon patient pour le passage de son dossier en Réunion de Concertation Pluridisciplinaire et l’avoir informé que ses données de santé sont gérées via un site sécurisé et sont partagées avec d’autres professionnels de santé à des fins de prise en charge diagnostique et thérapeutique, et peuvent être utilisées à des fins de recherche clinique ».
*obligatoire. Sans consentement du patient, la fiche ne peut être saisie par RespiFil et le dossier patient ne sera pas présenté.
Médecin prescripteur
[bookmark: _Hlk220418881]Médecin prescripteur de la RCP* (Nom, Prénom) : saisir votre texte
Médecin référent si différent (Nom, Prénom) : saisir votre texte
Date de la demande : entrer une date
[bookmark: _Hlk220418906]Patient déjà présenté en RCP locale : ☐ oui, préciser : entrer une date  ☐ non
Autres précisions : saisir votre texte

Identité du patient
NOM* : saisir votre texte
Prénom* : saisir votre texte
Date de naissance* : entrer une date
Code postal domicile* : saisir votre texte
Sexe* : F ☐ M ☐
Lieu de naissance* : saisir votre texte

Informations cliniques
Antécédents familiaux
☐ Déficit en alpha 1 antitrypsine	☐ Maladie du foie 	☐ Maladie du poumon

Antécédent familial important : saisir votre texte
Lien des personnes concernées (ex : mère du patient, etc.) : saisir votre texte

Antécédents personnels
Profession : saisir votre texte
Autre maladie génétique (ex : mucoviscidose, hémochromatose, THH, téloméropathie, etc.) : saisir votre texte
Asthme : saisir votre texte
Expositions respiratoires : ☐ professionnelle ☐ domestique            
Si expositions respiratoires, précisez : saisir votre texte
.
Tabagisme : 	☐ Actif   	☐ Sevré	☐ Non-fumeur
Si tabagisme actif, nombre de paquets*année :
Autres produits inhalés (chicha, cannabis) : saisir votre texte
Alcool (unité/semaine) : saisir votre texte
Antécédent de consommation excessive : saisir votre texte
Hépatopathie dans l’enfance : saisir votre texte
Autre maladie hépatique : saisir votre texte

Histoire de la maladie
Saisir votre texte
☐ Atteinte pulmonaire : saisir votre texte	
☐ Atteinte hépatique : saisir votre texte	
☐ Autre(s) atteinte(s) :saisir votre texte

Explorations réalisées 

Cocher si réalisé	                                                              Résultats si anormal/commentaires
	☐ Alpha-1-antitrypsine, dosage :		saisir la valeur en g/L

	☐ Alpha-1-antitrypsine, Phénotype IEF (ex: SZ) :		saisir votre texte

	☐ Alpha-1-antitrypsine, PCR (S, Z) :		saisir votre texte

	☐ Alpha-1-antitrypsine, séquençage :		saisir votre texte

	☐ Activité antiélastasique :		saisir la valeur en g/L



	☐ TDM Thoracique qualitatif :		saisir votre texte

	☐ TDM Thoracique quantitatif : 
%LAA saisir votre texte 
Densité en g/l de CPT ou PD15 : saisir votre texte		

	

	☐ EFR :  
Poids : saisir la valeur en kg ; Taille :  saisir la valeur en  cm ; IMC
CVF : saisir la valeur  % 
VEMS : saisir la valeur  % 
VEMS post-béta2 gain en mL : +  saisir la valeur en mL 
VEMS/CV :  saisir la valeur  
VR : saisir la valeur  % 
CPT : saisir la valeur  % 
VR/CT : saisir la valeur 
DLco : saisir la valeur  % 
Kco : saisir la valeur  %

	☐ TDM6’ :	
Mètres parcourus : saisir la valeur en  m 
Dyspnée de fin de test : saisir la valeur  
Sat (T0) (%) : saisir la valeur 
 %
Sat (T6min) : saisir la valeur % sous  saisir la valeur  L/min O2



	☐ Bilan hépatique (ASAT, ALAT, GGT, PAL, bilirubine) :   	                      ☐ Normal                                     ☐ Anormal
 Si bilan hépatique anormal, précisez : saisir votre texte
☐ Échographie hépatique : saisir votre texte		                                           

	☐ Fibroscan élasticité : saisir votre texte		     

	☐ Fibroscan, CAP saisir votre texte:		     

	☐ Fibrotest : saisir votre texte		     





Traitement 
☐ Réhabilitation respiratoire : saisir votre texte
☐ LAMA : saisir votre texte
☐ LABA : saisir votre texte
☐ Corticoïdes inhalés : saisir votre texte
☐ Oxygénothérapie : saisir votre texte L/min.
☐ Autre(s) : saisir votre texte      

Recommandation d’informer la famille       ☐ Faite     ☐ Oui     ☐ Non

Demande d’avis de la RCP

Avis demandé.s* :	☐ Diagnostique	☐ Thérapeutique      	☐ Autre :  entrer votre texte
Question posée : saisir votre question

Conclusion de la RCP

Diagnostic 
☐ Génotype : saisir votre texte
☐ Emphysème : saisir votre texte	
☐ Hépatopathie : saisir votre texte 
☐ Autre : saisir votre texte

Bilan à compléter par 
☐ Adresser à un hépatologue		
☐ EFR DLCO 
☐ Scan thorax avec densité		
☐ Autre : saisir votre texte
Commentaires : saisir votre texte
[bookmark: _Hlk76500754]
Prise en charge 
☐ Validation de l’indication de traitement substitutif (conforme RPC) 
☐ Proposition de traitement substitutif (hors RPC) 		
☐ Non indication de traitement substitutif 
Commentaires : saisir votre texte

Inclure dans le registre CONEDAT/eARCO :	☐ Déjà inclus	☐ À inclure	☐ N/A

Recommandation d’informer la famille : ☐ Faite       ☐ À faire : saisir votre texte

 RespiFIL -Filière de santé des maladies respiratoires rares                                       1
RCP Hypertension Pulmonaire
Fiche à retourner aux médecins coordonnateurs de la RCP  
Pédiatrie : @aphp.fr - Adulte : mitja.jevnikar@aphp.fr ou xavier.jais@aphp.fr
*données obligatoires : si l’une de ces informations est manquante, le patient ne pourra être inscrit.
RespiFil -Filière de santé des maladies respiratoires rares
Fiche à retourner au médecin coordonnateur de la RCP : jean-francois.mornex@univ-lyon1.fr
et à respifil.france@aphp.fr
*données obligatoires : si l’une de ces informations est manquante, le patient ne pourra être inscrit.
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