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Q 1 : Ce patient répond-t-il aux critéres d’inclusion ?
Ceux-ci sont résumés dans le document numéroté 1/9. En pratique, il est difficile de savoir a la
premiére consultation si le patient répond bien aux critéres. En général c'est a la 2é& voire 3é
consultation que I'appréciation peut en étre faite.

2 : Disposez-vous bien de tous les échantillons requis pour la caractérisation ?

- Si l'inclusion est acceptée vous devrez envoyer des échantillons biologiques (voir le document
7/9). 1l est impératif d’envoyer aussi bien du plasma congelé que les tubes EDTA, afin de pouvoir
réaliser l'intégralité des analyses phénotypiques complémentaires, que 'on va confronter aux résultats
de la Biologie Moléculaire.

- En pratique linclusion est i faire lors de la 2& ou 3é& consultation du patient ; vous
réactualiserez son arbre généalogique ; vous lui remettrez le méme jour la note d'information, vous
vous assurerez de la non-opposition du patient (3 noter dans le dossier médical) et lui ferez signer son
formulaire de consentement « génétique »; vous préléverez le volume requis pour préparer tous les
échantillons de la biothéque.

- Pour pouvoir disposer de tous les échantillons plasmatiques demandés (2.5 ml de plasma
chez l'adulte, 1.25 ml de plasma chez 'enfant) il faut prélever, en plus des tubes nécessaires aux
examens de base : 2 tubes de 5 ml de sang citraté chez I'adulte (1 tube de 5 ml chez I'enfant). Pour
ceux d’entre vous qui utilisent des systémes de prescription connectée le plus simple est de créer une
analyse « biothéque » qui permettra a I'infirmiére de prélever systématiquement un volume de sang
suffisant.

- Par ailleurs I'analyse génotypique requiert 2 tubes de 5 ml de sang EDTA chez I'adulte (2 tubes
de 2.5 ml chez I'enfant).

3 : La demande d’inclusion
- Compléter le formulaire 2/9 avec le maximum de précisions

- Envoyer les documents suivants (par une des 3 méthodes d’envoi sécurisé décrites en page

6/9) :
o Le formulaire de demande (2/9)
o L'arbre généalogique (aussi complet que possible, méme s'il n'existe a priori aucun
antécédent familial)
o Le formulaire de consentement « génétique » signé
o Les résultats du test a la dDAVP si vous les connaissez déja (document 4/9)

o Le score ISTH complet (document 9/9)

& Attendez le retour du CRMW avant d’envoyer les échantillons +++

E 4 : Le retour du CRMW

Si tous les critéres sont remplis et que les informations sont complétes vous recevrez un accord
électronique (mssanté ou chutransfert) du CRMW qui vous confirmera que l'inclusion de votre patient
est possible.

5 : L’envoi des échantillons
@ - vous trouverez les instructions de préparations et d’envoi des échantillons biclogiques dans
le document 7,/9
- ne mélangez pas dans un méme envoi des tubes de patients « CRMW » et de patients « non-CRMW »
- joignez obligatoirement dans le colis une copie du consentement « génétique » signé par le
prescripteur et le patient
- mentionnez le CRMW sur les documents d’envois

& Ne mélangez pas dans un méme envoi des tubes de patients « CRMW » et de patients « non-CRMW ».

6 : Transmission d’informations complémentaires pour un malade déja inclus
- Les résultats du test a la desmopressine peuvent &tre envoyés en utilisant le document 4/9
- Le CRMW peut vous demander des renseignements complémentaires ou vous-méme
souhaitez transmettre des données complémentaires qui vous paraissent importantes : utilisez alors
le formulaire 3/9
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N’hésitez pas a contacter I’équipe pour tout renseignement complémentaire :

\, Notre Téléphone : 03 20 44 48 91 DA Notre mail : CRMW.LILLE@chu-lille.fr

% Notre N® de fax : 03 20 44 42 64 a Notre adresse mssanté : crmr.willebrand@chu-lille.mssante.fr




