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	RCP génétique et hypertension 
	pulmonaire 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
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
Identité du patient
NOM* : saisir votre texte
Prénom* : saisir votre texte
Date de naissance* : entrer une date     
Sexe* : F ☐ M ☐
Lieu de naissance* : saisir votre texte
Patient inclus dans le Registre Français de l’HTP (PulmoTension) : oui ☐    non ☐    ne sait pas ☐
Si oui : n° dans le registre
Patient déjà présenté en RCP locale : oui ☐, préciser : entrer une date , non ☐
Autres précisions : saisir votre texte
Patient déjà présenté en RCP HTP : oui ☐, entrer une date non ☐

Informations familiales

	
	Identité
	Date de naissance
	HTAP
(âge au diagnostic)
	Prélèvement
ADN (Date)
	Centre de suivi
	Commentaire

	Père
	
	
	
	
	
	

	Mère
	
	
	
	
	
	

	Fratrie 1
	
	
	
	
	
	

	Fratrie 2
	
	
	
	
	
	

	Autres
	
	
	
	
	
	



Consanguinité (si connue) : oui ☐ non ☐

Arbre généalogique : 


Informations cliniques

Âge au diagnostic : saisir votre texte
Environnement et profession (expositions) : saisir votre texte
Médicaments à risque / toxiques (Anorexigènes, drogues …) : saisir votre texte

DLCOc : saisir la valeur % ou DLCO/VA : saisir la valeur %

Signes de Rendu-Osler (épistaxis, télangiectasies, MAVs) : oui ☐ non ☐
Préciser : saisir votre texte
Signes de Small Patella Syndrome (malformation pieds, opération hanche/genoux) : oui☐ non☐
Préciser : saisir votre texte
Anomalies radiologiques (TDM thorax) :  oui ☐ non ☐
Préciser : saisir votre texte
Cardiopathie congénitale :  oui ☐ non ☐
Préciser : saisir votre texte

Autres antécédents personnels : saisir votre texte
Autres antécédents familiaux : saisir votre texte 

Histoire de la maladie 
Saisir votre texte

Explorations génétiques

Méthodes : NGS ☐      Sanger ☐     non fait ☐
Gènes analysés :	ACVRL1 (ALK1) ☐ 	ATP13A3 ☐  	AQP1 ☐	BMPR2 ☐	BMP10 ☐	CAV1 ☐
EIF2AK4 ☐	ENG ☐	GDF2 ☐	KCNK3 ☐	KDR ☐	MAD9 ☐	SOX17 ☐	TBX4 ☐

Analyses faites dans le cadre de la recherche : WES ☐   WGS ☐    Autre ☐ 
Préciser : saisir votre texte

Demande d’avis de la RCP

Avis demandé.s* :	☐ Génétique	☐ Dépistage familial
                                	☐ Thérapeutique	☐ Autre : DPI 
Question posée : saisir votre question

Conclusion de la RCP

Conclusion génétique : saisir votre texte

Prise en charge : saisir votre texte

Proposition dépistage asymptomatique / DPN / DPI : 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
david.montani@aphp.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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