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Hôpitaux Universitaires  - Paris Ile de France Ouest

(Ambroise Paré – Raymond Poincaré – Berck – Sainte Périne-Rossini-Chardon-Lagache)
FICHE DE POSTE


Date d’actualisation : 27/02/2019

 
	SITE(S) : 

	Adresse : CHU Raymond POINCARE  104, boulevard Raymond Poincaré  92380 GARCHES
Accès : ( Métro : Tramway : ligne T2 Défense / Issy Val de Seine (arrêt parc St Cloud et bus 460)
· SNCF : ligne Saint-Lazare / Saint-Nom-la-Bretèche (gare de Garches - Marne la Coquette)                    
· Bus : 360 – 460 – 26 (arrêt Hôpital Raymond Poincaré)
    ( Voiture :


	STRUCTURE

	Intitulé du Pôle : Pédiatrie                           Chef de Pôle Médical : Professeur Chevallier
Unité : Centre de référence des Syndromes d’Ehlers-Danlos                                                  Responsable médical : Docteur Karelle BENISTAN, PH

UG :


	IDENTIFICATION DU POSTE

	- Appellation locale :   Conseiller génétique                                 

- Métier :       Conseiller Génétique                  - Spécificité (le cas échéant) :
- Code métier :         

- Grade :                                                 - Catégorie (A, B ou C) :       
Position dans la structure :
· Liaisons hiérarchiques : Praticien hospitalier

                           Cadre supérieur du pôle de pédiatrie, Cadre de soin du service 
· Liaisons fonctionnelles : Infirmiers DE, aide soignants, secrétaires médicales, secrétaires hospitalières, assistants sociaux, médecins, associations de patients, laboratoires de biologie
Présentation de la structure et de l’équipe :  
Le centre constitutif SED du CHU Raymond Poincaré fait partie du CRMR MOC coordonné par le Pr Valérie Cormier-Daire (CHU Necker).

L'activité SED était organisée en consultation (avec un projet d’HDJ).     
Les SED forment un groupe hétérogène de pathologies héréditaires du tissu conjonctif, qui présentent une triade caractéristique : hyperélasticité cutanée, hyperlaxité articulaire et fragilité des tissus conjonctifs. En France, 12 000 patients seraient atteints de SED. Leur prise en charge est pluridisciplinaire. La consultation initiale dans le CRMR a pour objectifs de poser le diagnostic, délivrer les informations relatives à la maladie, expliquer le parcours de soins, apporter un conseil génétique, proposer un test génétique et initier un traitement. 12 parmi les 13 types de SED peuvent être confirmés par une étude génétique (19 gènes connus). Les modes de transmission génétique sont autosomique soit dominant soit récessif. Le conseil génétique est très important dans ces pathologies complexes touchant des personnes jeunes. Tous les gènes n’étant pas encore identifiés un suivi des dossiers de génétique par un conseiller génétique est indispensable.


	ACTIVITES

(en lien avec la fiche métier de la FPH et description des missions principales, permanentes et le cas échéant,  des particularités du poste)

	MISSIONS PRINCIPALES 
· Conseil génétique lors des consultations (élaboration des arbres généalogiques, indication d’un test génétique, préparation des envois, recueil des consentements éclairés, relation avec les laboratoires de génétique, rendu de résultats de génétique, conseil génétique) 
· Services rendus aux professionnels : envoi de procédures, de courriers de consultations, appels téléphoniques pour le suivi de patients 

· Actualisation et suivi de bases de données (génétique et BAMARA)

· Archivage et gestion des documents de génétique
· Participation aux réunions de concertation pluridisciplinaires avec l’équipe de cytogénétique de Cochin Port Royal et les laboratoires de biologie moléculaire (Ambroise Paré, HEGP, Necker, Pitié, …)
· Formation à l’Education Thérapeutique Patients
· Relation et partenariat avec les associations de malades, participation aux manifestations associatives 
MISSIONS TRANSVERSALES
· Organisation de journées thématiques (journées portes ouvertes pour les malades, participation à l’organisation de staffs et congrès)

· Elaboration de posters et/ou de diaporamas pour les staffs et les congrès 
· Recherches bibliographiques 

Horaires de travail : A discuter lors de l’entretien avec Madame BENISTAN
Quotité de travail : Temps plein.



	COMPETENCES 

(en lien avec la fiche métier de la FPH)

	Savoir faire requis:

Connaissance en Génétique formelle, clinique et moléculaire

Elaboration d’arbres généalogiques

Recherche bibliographique


Connaissances associées : 

Anglais souhaité

Maîtrise des outils informatiques (Pubmed, EXCEL, POWERPOINT)




	PRE-REQUIS

(qualifications et/ou formations requises)

	Master 2 en Conseil Génétique




	EXPERIENCE CONSEILLEE

	



	QUALITES PERSONNELLES REQUISES

	Dynamisme, écoute et esprit d’équipe
Respect du secret professionnel 



	RISQUES PROFESSIONNELS ET MESURES PREVENTIVES 

	


	EVOLUTIONS POSSIBLES DU POSTE ET DE SON ENVIRONNEMENT
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