PROGRAMME INTERNATIONAL
D'INTEGRATION DES DONNEES

Programme congu pour intégrer les données
des registres nationaux existants dans le Registre
mondial des troubles de la coagulation.

REGISTRE MONDIAL DES TROUBLES LE RMTC DANS LE MONDE, C'EST
DE LA COAGULATION

10,000+ | 105 cTH
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personnes atteintes d’hémophilie dans le monde entier.
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CLINIQUE DES PATIENTS
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COMMENT PARTICIPER CONTRIBUEZ A LA SOLUTION

La collecte de données dans le domaine des maladies

. . ’ .
Il est nécessaire d'organiser rares est cruciale pour faire avancer la recherche et la

une réunion entre la .FMH et_les pratique clinique aux fins d’améliorer la prise en charge de
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réglementaires, notamment la de votre registre national avec le RMTC, vous permettez
confidentialité des données, la aux personnes atteintes d’"hémophilie dans votre pays d'étre
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a I'harmonisation des données et
des importations consécutives. Seules les données anonymisées sont sauvegardées. Le RMTC a
Aprés cartographie et transformation été congu dans le respect de la législation européenne relative
pertinente des données, les données a la confidentialité et la protection des données des patients :
du registre national sont intégrées la marque CE (conformité européenne), la norme britannique
dans la base de données du RMTC. Information Governance Statement of Compliance (IGSoC)

et le RGPD.




RMTC EN ACTION

Grace au programme de soutien a la recherche du inclus. Par ailleurs, 59 personnes atteintes d’hémophilie
RMTC, le CTH de I'Hopital universitaire de Lagos, au ont bénéficié d'un diagnostic précis, 68 ont fait I'objet d'un
Nigéria, a été en mesure d'organiser des consultations dépistage des inhibiteurs et 33 ont été diagnostiquées
hebdomadaires pour les patients, de fournir des comme atteintes d’hémophilie.
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Les efforts déployés ont déja porté leurs fruits : en 2018, patients a été optimisée. En 2019, seuls 6 patients étaient
seuls 12 patients atteints d’hémophilie a Lagos figuraient inclus dans le RMTC. Un an plus tard, prés de 200 patients
dans le RMTC. En 2020, ce sont 77 patients qui ont été participent au projet.

PROGRAMMES DE COLLABORATION EN COURS

1. Dans le cadre d'une étude de preuve de concept, un ensemble minimal de données anonymisées datant de 2018
relatives a 770 patients provenant du Registre du programme national tcheque de 'hémophilie a été importé dans le
RMTC. Dés lors, les données du registre tcheque sont mises a jour chaque année dans le RMTC.

2. En 2021, le Registre de I'némostase de la Société thailandaise d’hématologie a collaboré avec le RMTC afin d'intégrer
les données datant de 2020 et 2021.

LE POINT DE VUE DE NOS COLLABORATEURS

« Grace a la collaboration entre la Société thailandaise d’hématologie et le RMTC,
I'ensemble minimal de données des personnes atteintes d’hémophilie en Thailande
incluses dans notre registre national des troubles héréditaires de la coagulation

sera progressivement transféré dans le RMTC en appuyant tout simplement sur le
bouton « Connecter ». Par la suite, les données individuelles relatives aux épisodes
hémorragiques, aux saignements articulaires, aux unités de concentrés utilisées et aux
jours d'hospitalisation seront intégrées tous les ans. En 2021, les données relatives a
une centaine de personnes atteintes d’hémophilie seront transférées dans le RMTC. »

— Dr. Ampaiwan Chuansumrit,
Directeur, International Hemophilia Training Center-Bangkok

« Dans le domaine des maladies rares, les registres de patients permettent de
recourir, de fagon pérenne et accessible, a une quantité restreinte de données. La
mise en commun et le partage des données a |'échelle internationale est le meilleur
moyen d'accroitre les données issues du monde réel dans ce domaine. Cela nous
donne la possibilité d’améliorer |'offre de soins dans le monde entier. C’est la raison
pour laquelle la collaboration entre le Registre du programme national tcheque de
I’'hémophilie et le RMTC a été saluée. »

— Dr. Jan Blatny,
Registre du programme national tchéque de I'hémophilie

Pour plus d'informations, veuillez contacter la FMH a I'adresse suivante : WBDR@wth.org
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