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I. Préambule  
La présente charte a pour but de décrire l’organisation et le fonctionnement des Réunions de 
Concertation Pluridisciplinaire (RCP) de la filière de santé FIRENDO (Filière de Santé des 
maladies rares endocriniennes). Les RCP ont pour objectif de permettre à tous les patients 
atteints de maladies rares endocriniennes de bénéficier de propositions diagnostiques et 
thérapeutiques pluridisciplinaires basées sur l’avis d’experts du domaine, fondées sur leur 
expertise, les données les plus récentes de la littérature médicale et les connaissances de la 
science fondamentale.  
Les tumeurs hypophysaires agressives et carcinome sont des pathologies rares dont la prise en 
charge nécessite expertise nationale qui s’appuie sur des référentiels européens. Cette RCP est 
complémentaire de la RCP nationale HYPO, biannuelle, destinées aux pathologies bénignes. Dans 
le cadre des tumeurs agressives et carcinomes hypophysaires, la fréquence de cette RCP doit 
être au moins mensuelle. La RCP tumeur hypophysaire lyonnaise mensuelle n’étant que 
locorégionale, ne peut répondre à cette problématique nationale. Cette RCP est proposée à la 
demande du CRMR HYPO pour compléter l’offre d’expertise actuelle afin de mieux répondre aux 
besoins des patients. 
 
 

II. Objectif de la RCP  

L’objectif de cette RCP est de définir de manière pluridisciplinaire une proposition de prise en 
charge individualisée, la mieux adaptée à chaque patient, selon des critères de qualité 
évaluables. Ces propositions de prise en charge s’appuient sur les recommandations 
européennes publiées en 2018 (Raverot G, Burman P, McCormack A, Heaney A, Petersenn S, 
Popovic V, Trouillas J, Dekkers OM; European Society of Endocrinology Clinical Practice Guidelines 
for the management of aggressive pituitary tumours and carcinomas. European Society of 
Endocrinology Eur J Endocrinol. 2018 Jan;178(1):G1-G24. doi: 10.1530/EJE-17-0796. Epub 2017 
Oct 18.).  

Dans les cas de traitement d’essai - national ou international - en cours, l’inclusion des patients dans 

des essais thérapeutiques pourra être discutée lors de la RCP.  
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Afin de permettre à tous les patients atteints de maladies rares endocriniennes de bénéficier de 
la meilleure prise en charge possible, ces RCP sont accessibles en web-conférences via un outil 
développé par le GCS-SISRA. Cet outil est accessible en se connectant au lien suivant : 
https://www.sante-ra.fr/RCPMALADIESRARES/Accueil.aspx 
Les modalités de connexion à la RCP sont détaillées en Annexe 1. 

 
III. Principes de Fonctionnement  
 
Quorum  
Le quorum permet d’assurer la pluridisciplinarité de la RCP, il s’agit d’un critère-qualité essentiel 
à la tenue de la RCP. Le quorum est composé d’un nombre minimal de 3 membres de spécialités 
différentes et sera adapté au thème de la RCP.  

Pour les RCPs tumeurs HYPOphysaires agressives et CARcinomE (HYPOCARE), la 

pluridisciplinarité correspond a minima à la présence de 3 spécialités dans la liste suivante :  
 Endocrinologues  

 Chirurgiens  

 Radiologues  

 Radiothérapeutes 

 Anatomopathologistes 

 

Le quorum doit être respecté pour que l’avis formulé en RCP soit valide. En l’absence du quorum, 
la RCP ne pourra avoir lieu.  

Les membres du quorum, qui se sont engagés pour une date, doivent être présents à la séance 
ou se faire remplacer par un confrère de même spécialité. 
 

Professionnels participant aux RCP  
 

Toute discussion en RCP s’effectue dans le cadre du secret professionnel. Chaque professionnel 
de santé s’engage à respecter cette règle de confidentialité. Les personnels, non-médicaux ou 
non-paramédicaux, qui souhaitent participer à ces RCP, devront en informer les coordonnateurs 
de la RCP avant la séance. Les participants peuvent être des médecins spécialistes issus des 
CCMR et CRMR membres de la filière FIRENDO, des soignants, des chercheurs et plus 
généralement, tout professionnel de santé impliqué dans la prise en charge des pathologies 
endocriniennes rares.  

L’identité des participants (membres du quorum et médecins référents) (nom, qualité/spécialité) 
est tracée sur la fiche RCP. Le médecin référent du patient participe à la RCP, ou est remplacé, en 
cas d’impossibilité, par un des médecins de l’équipe prenant en charge le patient.  
 

Coordination de la RCP  

Les médecins coordonnateurs ou leurs suppléants sont les garants de la bonne organisation et 

du bon déroulement de la RCP. Ils sont présents pendant la réunion. L’un des médecins co-

coordonnateur de la séance résume l’avis collégial de chaque dossier à la fin de la discussion, le 

transcris dans la fiche patient, puis procède à sa validation. Vous pouvez retrouver la fiche 

descriptive de l’e-RCP Tumeurs hypophysaires agressives et carcinome, dans l’annexe 2.  
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La coordination de l’organisation des RCP (recueil des dossiers, vérification des inscriptions pour 

passage en RCP, liste de présence) est assurée par l’attaché(e) de recherche clinique du centre 

de référence des maladies rares de l’hypophyse de LYON, par son suppléant ou par une tierce 

personne désignée par les coordonnateurs de la RCP tumeurs hypophysaires agressives et 

carcinomes.  

 
 

Fréquence des RCP  
Les thématiques des RCP sont les suivantes :  
 
1– e-RCP nationale TUMEURS HYPOPHYSAIRES AGRESSIVES ET CARCINOMES (HYPOCare):  
Les RCP  des tumeurs hypophysaires agressives concernent toutes les tumeurs agressives de la 

glande pituitaire. Le CRMR HYPO est labellisé depuis octobre 2017 

Les RCP HYPOCare ont lieu tous les premiers mardis du mois de 17h30 à 19h30 par 

webconférence SISRA. 

 
2 – RCP régionale TUMEURS HYPOTHALAMO-HYPOHYSAIRE (HYPO) : Les RCP HYPO traitent 

toutes les pathologies de la glande hypophysaire (adénomes, kystes, déficit hypophysaires…). 

Cette RCP a lieu tous les deuxièmes mardis du mois à 18h, en présentiel.  

 

 

 

IV. Préparation du passage du dossier en RCP et programmation de 
son passage  
 

Modalités d’inscription d’un dossier en RCP  

Tout médecin requérant doit remplir en ligne une fiche d’inscription de passage en RCP 
correspondant à la thématique dédiée, en respectant la date limite de soumission des dossiers, 
afin que le dossier soit enregistré dans CGS-SISRA pour la RCP. Sur cette fiche doivent être 
renseignés les items suivants :  

 Les informations démographiques concernant le patient : nom, prénom, sexe, date et 
lieu de naissance, lieu de résidence ;  

 Le nom du médecin requérant ;  

 Les coordonnées du médecin traitant et celles des autres spécialistes à qui l’avis doit 
être transmis ;  

 Les antécédents personnels et familiaux du patient ;  

 Les informations spécifiques relatives à la pathologie du patient ;  

 La disponibilité des imageries 

 Les traitements en cours ;  

 Le motif de la présentation ainsi que la question à poser en RCP : avis diagnostique, avis 
thérapeutique, ou autre.  

Pour la RCP tumeurs hypophysaires agressives, il est demandé d’envoyer les dossiers au plus 
tard le lundi précédent la RCP à 16h.  
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Toute fiche incomplète ou envoyée hors délai pourra entrainer un refus d’inscription à la 
séance prévue.  

Le caractère urgent d’un dossier pourra être invoqué et s’il est jugé valable, pourra permettre la 
discussion du dossier de façon prioritaire.  

 

Recueil du consentement du patient  
Chaque médecin demandant le passage d’un dossier de l’un de ses patients en RCP, s’engage à 
informer son patient concernant l’échange et le partage de ses données préalablement au 
passage du dossier en RCP. La présentation du dossier en RCP sera tracée dans le dossier du 
patient.  
 

Nombre de dossiers enregistrés par réunion  
La liste des patients, dont le dossier doit être discuté en RCP, est mise à disposition des membres 
du quorum de la séance de RCP, quelques jours avant la réunion.  

Lors de chaque séance de RCP tumeurs hypophysaires agressives, 5 dossiers maximum sont 
prévus à la discussion. Dans le cas où tous les dossiers prévus à la séance ne peuvent pas être 
discutés et si la durée de la séance de la RCP ne le permet pas, les dossiers restants seront 
discutés de façon prioritaire à la RCP suivante. En l’absence de dossier prévu à une séance, celle-
ci sera annulée la veille ou le jour même.  
 

V. Pendant la RCP  
 

Déroulement de la RCP  

Le médecin coordonnateur de la RCP veille au respect des horaires, organise la prise de parole 

(ordre de présentation des dossiers, équité du temps de parole, pertinence, etc...). À ce jour, 

dans le cadre des RCP de la filière FIRENDO, le médecin coordonnateur est : 

 soit un responsable d’un site coordonnateur,   

 ou un responsable d’un site constitutif des centres de référence de la filière FIRENDO, 

 ou un membre de l’équipe médicale du CRMR concerné.  

Les médecins présents à la RCP doivent respecter le rôle du modérateur de séance. 

Les médecins coordonnateurs de la séance de RCP doivent s’assurer que le quorum est atteint et 
maintenu jusqu’à la fin de la séance. Les dossiers sont discutés successivement et de façon 
collégiale.  

Des auditeurs libres silencieux (internes, étudiants en médecine, professionnels médicaux ou 
paramédicaux, chercheurs, etc..) peuvent participer à ces séances de RCP ; et sont également 
soumis à une clause de confidentialité. Les auditeurs libres peuvent poser des questions dans 
l’encart prévu à cet effet dans la fenêtre de web-conférence. La discussion des dossiers est faite 
par les professionnels de santé présents à la séance.  

 

Support de discussion  
La discussion des dossiers s’appuie sur la fiche patient, ainsi que tous autres documents 
nécessaires à la discussion des données (imagerie, CR d’examens, etc...) 
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Discussion des dossiers  
Lors de chaque séance, les dossiers sont discutés comme suit : le médecin requérant dispose de 
10 minutes pour présenter son dossier, le dossier est ensuite discuté de façon collégiale pendant 
10 minutes. L’identité des différents membres, représentant le quorum, est mentionnée dans la 
fiche d’avis RCP.  

 

Liste de présence  

Lors de chaque séance, les participants sont listés dans SISRA. 
 

Saisie de fiches  

Le médecin requérant complète dans l’outil RCP GCS-SISRA la fiche patient. 

L’attaché(e) de recherche clinique ou les membres du groupe de travail de la RCP, attribuent les 
fiches patients aux séances de RCP concernées dans l’outil RCP GCS-SISRA.  

Une fois validés par le médecin coordonnateur de la séance, les avis sont complétés dans l’outil 
RCP.  
 

L’avis de la RCP  

L’avis émis par la RCP doit être argumenté et remis dans son contexte. Pour cela, les 
informations suivantes devront être notées sur la fiche d’avis de RCP:  

 Si la RCP s’appuie sur un référentiel.  

 Si l’avis est réservé en raison de la qualité des données disponibles. En cas d’informations 
manquantes, le dossier devra être réexaminé.  

 
En cas de divergence, il est demandé au responsable de la RCP de :  

 Proposer 2 avis principaux en les argumentant et/ou  

 Interroger une autre RCP.  

La fiche RCP contenant l’avis sera envoyé en pdf par messagerie de santé sécurisée Zepra 
(présent dans CGS-SISRA, fonctionne quel que soit l’outil utilisé par les correspondants), par les 
référents 3C dans les plus brefs délais aux médecins explicitement indiqués sur la fiche 
d’inscription en RCP. La fiche RCP en pdf pourra être intégrée au dossier médical informatisé 
dans la partie RCP prévue à cet effet.  

Le médecin ayant présenté le dossier de son patient doit informer le patient de l’avis de la RCP 
et si la décision de prise en charge diffère de celle proposée, alors, le médecin doit noter dans le 
dossier du patient la raison de son choix.  
 
 

VI. Bilan des RCP  

Un suivi annuel quantitatif et qualitatif de l’activité sera réalisé sous la responsabilité du groupe 
de travail RCP de FIRENDO. Ce suivi examinera :  

 Le nombre total de séances sur l’année écoulée ;  

 La liste nominative des participants et le taux de participation ;  

 Le nombre de dossiers discutés ;  

 La liste des référentiels utilisés en appui des avis ;  

 Le suivi d’application des recommandations d’avis de la RCP ;  
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 Le nombre d’inclusions dans les essais thérapeutiques proposés par la RCP; 

 La liste des essais cliniques 

 La liste des actions d’amélioration et leur suivi ;   
 
L’évaluation périodique des RCP permet une amélioration continue de leur qualité et, in fine, du 
service rendu aux patients. Elle prendra la forme d’audits et portera sur ces indicateurs :  

- Le respect du quorum, 
- Eventuellement l’adéquation des décisions avec les recommandations,  
- Et la concordance entre l’avis de RCP et le traitement réalisé. 

 

VII. RCP et EPP (Evaluation des Pratiques Professionnelles) – DPC 
(Développement Professionnel Continu) 

1 – Volet EPP 

La Haute Autorité de Santé (Décret n° 2005-346 du 14 avril 2005 relatif à l’évaluation des 

pratiques professionnelles) considère qu’un professionnel de santé, qui participe activement et 

régulièrement à des RCP répondant aux critères énoncés ci-dessus, remplit son obligation 

d’Evaluation des Pratiques Professionnelles.  

Les coordonnateurs, souhaitant que leur RCP ait valeur d’EPP, devront remplir un dossier de 

validation de cette démarche défini par la sous-commission EPPQGdR de la CME des HCL. Un 

praticien dédié à la sous-commission les aidera dans cette démarche et centralisera les demandes de 

validation d’EPP et les rapportera à cette sous-commission.  

Les médecins participant à la RCP devront s’engager à suivre les obligations (définies par la HAS pour 

les RCP) suivantes : 

1. Organiser son activité de façon à participer régulièrement aux RCP et à y présenter des cas 

sélectionnés dans son service ; 

2. Participer effectivement aux RCP et, autant que possible, contribuer aux adaptations 

continues des référentiels de pratique ; 

3. Participer à l'évaluation périodique de la RCP 

4. Tirer de cette analyse une amélioration continue de ses pratiques. 

 

 

 

2 – Volet Formation (Ce volet est facultatif) 

Les coordonnateurs et les participants à la RCP peuvent s’engager à mettre en place et à participer à 

des actions de formation en lien avec la RCP, dont le programme pourra être prévu en début 

d’année. Il peut s’agir de cas cliniques présentés avec rappels bibliographiques, de présentations de 

travaux de recherche (chercheurs INSERM, universitaires) lors des séances de RCP, ou encore de 

conférences à l’initiative d’intervenants extérieurs ou locaux. 

Les RCP FIRENDO sont éligibles au Développement Professionnel Continu. Un dossier est en 
cours à l’agence nationale du DPC.  
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e-RCPs nationales FIRENDO  
en Auvergne-Rhône-Alpes 

 

Annexe 1 

Modalités de connexion 

1. Inscription d’un patient à la RCP 

Les RCP ont lieu en web-conférence grâce à un outil RCP développé par le GCS-
SISRA. Initialement dédié à la cancérologie, cet outil a pu être adapté pour les RCP en maladies 
rares. Nous bénéficions ainsi d’un outil hautement sécurisé répondant aux exigences 
réglementaires concernant les données de santé nominatives  

En termes de supports, il vous suffira de disposer d’un ordinateur et d’un téléphone (fixe ou 
portable). 

1.1. Inscription / Création d’un compte SISRA/SARA 

Pour inscrire un patient à la RCP, vous avez besoin de codes SISRA : Pour recevoir vos codes, 
utiliser Google Chrome ou Firefox : https://www.sante-ra.fr/ puis « première connexion ». 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

 

* Compléter les différents champs. 

* le n° de téléphone portable est 

indispensable pour la réception par 

sms des codes de connexion  
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1.2. Création du patient et inscription à une séance de RCP 

Le mode opératoire d’inscription d’un patient à la RCP est détaillé dans l’annexe 3. 

Un dossier RCP peut être modifiable (intégration de document, ajouter des données 
biologiques…). Les différentes étapes à suivre pour modifier/ compléter une fiche RCP sont 
listées dans l’annexe 4 

1.3. Procédure de récupération de mot de passe 

La procédure de récupération d’un mot de passe est détaillée dans l’annexe 5. 

2. Connexion à la web-conférence et partage du dossier Sisra par skype Pro 

Le centre de référence des maladies rares de l’hypophyse enverra par mail, à tous les membres 
participants via sa liste de diffusion, les modalités de connexion par Skype Pro à la RCP 
HYPOcare. 

Cette connexion se fera en 2 parties : 

2.1 Partie Audio  

 Connexion par téléphone ou pieuvre de connexion avec clavier : Pour joindre la 

conférence téléphonique, il faudra composer le numéro de téléphone indiqué 

dans le mail d’invitation à la RCP, puis entrer les codes d’accès  

 

 

 

 

 

               

 

 Puis cocher « ne pas participer au système audio » : 

 

                                           

 

 

xxxx
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NB : 

 si vous utilisez un téléphone fixe, pensez à activer la fréquence vocale avant d’entrer le 

ID de conférence. Cette fréquence n’est pas nécessaire si vous utilisez une pieuvre de 

conférence. 

 Afin d’éviter les larsens, il est déconseillé d’utiliser un téléphone portable 

 

 

 Connexion par pieuvre avec microphone intégré : Pour joindre la conférence 

téléphonique, il vous suffit de cliquer sur « Participer à une Réunion Skype » 

 

 
 

              Puis cocher « Utiliser Skype Entreprise (expéreience audio et vidéo complète) 

                                          
 

 

2.2 Partie visuelle / Connexion par ordinateur : 

 Si vous disposez du logiciel Skype installé sur votre ordinateur :  

Pour visualiser les dossiers présenter lors de la RCP, il suffit de cliquer sur «  Participer à 

une réunion Skype » 
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 Si vous ne disposez pas du logiciel Skype installé sur votre ordinateur :  

 

 
 

 Faire un copier/coller du lien envoyer dans le mail d’invitation dans Google 

chrome ou Firefox (ne pas utiliser Explorer) 

 Puis cliquer sur « Rejoindre à l’aide de Lync Web App à la place » 

                           

 Puis télécharger le plug-in Lync web App  

 Après installation du plug-in, cliquer sur « joindre la réunion » 

                        

 

 Cliquer sur « Connectez-vous ici à la place » pour joindre la réunion en tant 
qu’invité 
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 Enfin entrer votre nom pour vous identifier et cliquer sur joindre la  réunion 

  

 

          

 Vous êtes connecté à l’eRCP et pourrez ainsi participer à la webconférence. 

 Si vous n’arrivez pas à vous connecter à la webconférence Skype Pro, veuillez-

vous rapprocher de votre service informatique. 

 

 

 

 

 

 

nom 
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e-RCPs nationales Tumeurs 
hypophysaires agressives et carcinomes 

FIRENDO  
 

 
Annexe 2 

Fiche descriptive de l’e-RCP tumeurs hypophysaires agressives et carcinomes 

Intitulé de la RCP e-RCPs nationales FIRENDO en Auvergne-Rhône-Alpes 
Spécialité Tumeurs hypophysaires agressives et carcinomes (HYPOCare) 

Groupement 

Hospitalier 
GHE 

Lieu (salle, étage…) 
Hôpital Pierre WERTHEIMER : Salle de réunion Paul GIRARD, entrée B, 2ème 

étage 

Jour  Mardi 

Horaire  17h30 à 19h30 

Fréquence 1 fois par mois, tous les premiers mardis du mois 

Date de création 10/09/2019 

Référentiel utilisé Recommandations européennes publiées en 2018 

Coordonnateur(s)   Pr Gérald RAVEROT et Pr Emmanuel  JOUANNEAU 

Composition du 

quorum minimum  

(spécialités) 

 endocrinologues (pédiatres et adultes)  

 chirurgiens 

 Radiologues 

 Radiothérapeutes 

 Anatomopathologistes 

Liste des médecins 

s’étant engagés à 

participer à la RCP 

NOM, Prénom Fonctions, titres Spécialité 

ALBAREL, Frédérique PH Endocrinologie 

BAUSSART, Bertrand PH Neurochirurgie 

BRAC-DE-LA-PERRIERE,  

Aude 

PH Endocrinologie 

BORSON-CHAZOT, 

Françoise 

PU-PH Endocrinologie 

BOULIN,  Anne PH Neuroradiologie 

BRIET, Claire PH Endocrinologie 

BRUE, Thierry PU-PH Endocrinologie 

CASTINETTI, Frédéric PU-PH Endocrinologie 

CHANSON, Philippe PU-PH Endocrinologue 

CUNY, Thomas PH Endocrinologie 

DUCRAY,  François PU-PH Neuro-oncologie 

DUFOUR, Henri PU-PH Neurochirurgie 

ENACHESCU,  Ciprian PU-PH Radiothérapie 

GAILLARD,  Stéphane PU-PH Neurochirurgie 

ILLOUZ, Frédéric PH Endocrinologie 

KAMENICKY, Peter MCU Endocrinologie 
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A Bron, le 16/12/2019,  

Nous soussignés Pr Gérald RAVEROT et Pr Emmanuel JOUANNEAU, coordonnateurs de la RCP, nous 

engageons à respecter et à mettre en œuvre le présent règlement intérieur.  

Signatures :  

 

 

 

 

LASOLLE, Hélène CCA Endocrinologie 

LAPRAS,  Véronique PH Radiologie 

MAIONE, Luigi CCA-AHU Endocrinologie 

MANET, Romain PH Neurochirurgie 

MORANGE, Isabelle PH Endocrinologie 

RODIEN, Patrice PU-PH Endocrinologue 

SALENAVE, Sylvie PHPT Endocrinologue 

VASILJEVIC,  Alexandre MCU-PH Anatomie et Cytologie 

Pathologiques 

VILLA,  Chiara PH Anatomie et Cytologie 

Pathologiques 
 




