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2 RMTC

4 REGISTRE MONDIAL DES TROUBLES
_ DE LA COAGULATION DE LA FMH

REJOIGNEZ

DES AUJOURD'HUI

LE REGISTRE MONDIAL
DES TROUBLES DE LA
COAGULATION (RMTC)
DE LA FMH!

EN PARTICIPANT,
vous allez contribuer

a définir la future prise
en charge des personnes
atteintes d’hémophilie
partout dans le monde!




LE REGISTRE RECRUTE

' ACTUELLEMENT DES

Ji PERSONNES ATTEINTES
D'HEMOPHILIE A ET B

Qu'est-ce qu'un registre
de patients?

Un registre de patients est un
ensemble d'informations (données)
sur un groupe de personnes atteintes
d’une maladie particuliere. Ces
données sont, en régle générale,
stockées dans un ordinateur. L'objet
de tels registres, comme I'est le RMTC,
est de collecter des données a partir
d'un grand nombre de patients.

Qu'est-ce que le RMTC?

Cet acronyme correspond aux
initiales de Registre mondial des
troubles de la coagulation. Le
RMTC est un systeme de collecte
de données en ligne sécurisé,
constitué par un réseau de centres
de traitement de I'hémophilie (CTH)
du monde entier, afin de collecter
des données médicales homogénes
et standardisées.

Qui peut y participer
et comment peut-on
y participer?

Les personnes atteintes d’hémophilie
et suivies dans un des CTH

ayant accepté de participer au
projet peuvent figurer dans le
RMTC. Renseignez-vous aupres
de votre médecin.

Quelles informations
seront collectées et comment
seront-elles utilisées?

Le RMTC stocke des données relatives
a la pathologie du participant,
comme le type d’hémophilie, son
degré de sévérité, ses symptomes
et son traitement. Les informations
collectées seront stockées pour
que la communauté scientifique
puisse y accéder, afin de répondre
aux questions essentielles qui se
posent sur la prise en charge des
patients mais aussi a celles liées aux
politiques de santé publique et a

la défense des droits des patients.



Pourquoi le RMTC
est-il important?

En acceptant de figurer dans

le RMTC, vous, parmi tant d'autres
patients du monde entier, jouez un
role actif dans la constitution d'une
source d'informations importantes
et I'amélioration de la future offre
de soins pour I'hémophilie dans

le monde.

Vos informations
personnelles sont sécurisées
et confidentielles

Les informations personnelles saisies
sont sécurisées et confidentielles.
Toute information susceptible
d'identifier le patient ne sera pas
stockée dans la base de données.
Les informations saisies dans le
RMTC sont sécurisées et conformes
aux normes les plus strictes en matiere
de confidentialité des données de

la Commission européenne. Seuls
les membres de I'équipe chargée
du projet du RMTC sont habilités a
accéder aux données confidentielles.

Dois-je figurer dans
un tel registre ?

Vous n’étes pas obligé(e) de
participer au registre. Si vous ne
souhaitez pas figurer dans le RMTC,
cela n'aura aucune incidence sur le
traitement et |'offre de soins dont
vous bénéficiez auprés de votre
Centre de traitement. Si vous décidez
de participer et que vous changez
finalement d'avis, vous pouvez
demander a votre médecin de
supprimer vos données du registre.

Pour plus d'informations,
veuillez contacter votre CTH

WBDR.WFH.ORG

Des questions ? Veuillez les
adresser a |'adresse suivante :

WBDR@WFH.ORG

ou le RMTC 3 'adresse suivante :




