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Les solutions informatiques pour les
reunions de concertation pluridisciplinaire
des filieres maladies rares

Exemple de la filiere FIMARAD
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Présentation FIMARAD

» Maladies dermatologiques rares
» Animee par le Pr Christine Bodemer
» Basée a I'hdpital Necker-Enfants Malades = e

» 5 Chargés de mission gy . 2
» 5 Centres de référence ki

» 68 Centres de compétences

» 15 Laboratoires de diagnostic =R sy

» 21 Associations de malades
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Sites coordonnateurs - Sites constitutifs - Centres de compétences
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Elaboration du projet RCP

Filiere Santé Maladies Rares
Dermatologiques

» Projet RCP nationales inscrit dans notre plan d’actions 2016-2018
 Etats des lieux de lI'existant dans les centres et des besoins
» Mise a jour réglementaire (recommandations HAS)

» Recherche d’outils RCP
 Participation a I'enquéte ASIP-Santé

« Exemple de la filiere FAI2R
» Choix : logiciel RCP SISRA
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Logiciel RCP SISRA SSisr&}_

4

Outil développé par le GCS-Sisra
Initialement dédié a la cancérologie, cet outil a pu étre adapte pour les
RCP en maladies rares.
Outil hautement sécurisé repondant aux exigences réglementaires
concernant les données de santé nominatives = Hebergeur de
données de sante
Cout pour la création d’'une salle virtuelle = 1000 €/an (2017)
“* GCS -SISRA : Groupement de Coopération Sanitaire, plateforme Systeme d’Information
de Santé Rhone-Alpes (https://www.sante-ra.fr/)
»* De nombreaux outils et notamment outil RCP :
= Créé en 2009 dans le cadre du plan cancer
= 93 RCP en Rhone-Alpes
* +de 26 000 Avis de RCP/an
** Depuis Juin 2016 ouverture vers d’autres pathologies que la cancérologie
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Logiciel RCP SISRA SSisra_

» Outil web accessible depuis n‘importe quel poste équipé d’'une
connexion internet

» Acces aux utilisateurs securisé par differents moyens (Carte CPS,
code éphemere ..)

"La porte d'entrée des Professionnels de Santé vers les
services sanitaires et médicaux-sociaux de SISRA"

Carte CPS ™= ‘ Code Ephémére X4 63 Compte local ﬂ Mon Sisra ﬁé‘.

AUTHENTIFICATION EPHEMERE - ETAPE 1

Pour une sécurité optimale vous allez recevoir un code par email ou par SMS.

Identifiant Pas de compte ?

Mot de passe Mot de passe oublié ?

7 Recevoir mon n Recevoir mon
M code par email =) code par SMS
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Logiciel RCP SISRA

» Les fonctionnalités de l'outil :

v' Recherche d’un patient

v Planification des séances RCP |
v’ Inscription du patient & une séance @l -  © ...
v Pré-remplissage de la fiche RCP -

v’ Saisie des conclusions

v' Diffusion du compte-rendu

FIMARAD Taxidermies: FIMARAD Angiomes

» Fiches RCP entierement parametrables pour produire un CR de RCP
final personnalise (exemple ajout logo filiere)

» Envoi des CR de RCP aux correspondants via le service MSS Zepra
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Logiciel RCP SISRA

» Outil de webconféerence intégree
(Adobe Connect) :

Partager mon écran v

v De partager son écran afin de montrer des documents
v' De mettre en place une webcam et une solution audio pour discuter
des cas

» Possibilite de visualiser et d’exporter les données d’activités

SSiSI’a E E E GENE REBECCA EECTSUECN \ion Porisil || ASSISTANCE
2 Outil RC
39 pialac

‘ Indicateurs pour les organisateurs de RCP au niveau RCP
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RCP Nationales FIMARAD

Filiere Santé Maladies Rares
Dermatologiques

» Mise en place d’'une charte de fonctionnement

» 5 théematiques :

Maladies
Angiomes Génodermatoses bulleuses Neurofibromatoses Toxidermies
auto-immunes

» Mise en place de fiches RCP pour chaque thématique

» Calendrier des RCP disponible sur le site internet de la filiere, relance
réguliere par email

» Secrétariat assuré par les chargés de mission de la filiere : saisie
fiche, rédaction des conclusions en lien avec le coordonnateur, envoi

des conclusions
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Modalités de connexion a une RCP

Filiere Santé Maladies Rares
Dermatologiques

A Un téléphone fixe

ou un portable
A Test de connectivité Adobe Connect
i'“'_'l'. .'.l.:"r: g5 adobeconnect .c ::"'l'-i THTICGn

help/en/suppart/mesting_test htm
)
‘b,}"»‘
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https://oncora.adobeconnect.com/salledcc
https://oncora.adobeconnect.com/salledcc

De l'inscription a I'avis RCP

Dermatologiques

_ Filiere Santé Maladies Rares

1.Compléter
une fiche
d’inscription

Envoi de l'avis

au médecin 2.Envoyer la
4 fiche FIMARAD
requérant

Séance de RCP Saisie des fiches

en web- d’inscription sur
conférence outil RCP Sisra
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https://fimarad.org/reunions-de-concertation-pluridisciplinaire/
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RCP FIMARAD : depuis Février 2018 = ;?i\?

» 18 RCP : Vendredi 9 Février (RCP Angiomes)
» Derniere RCP : Vendredi 7 Décembre (RCP MBAI)

25 Séances de RCP
216 Participants

Répartition des dossiers traités/thématiques

MBAI

| s

_ 197 dossiers discutés

(CRMR, CCMR, hors réseau) v [ ::
Génodermatoses [ :-
| Avis demandeé : roermes |
?j Diagnostique, Thérapeutique
- Didactique

»
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RCP FIMARAD : Année 2019

» Poursuite des RCP pour les 5 thématiques :

Maladies
Angiomes Génodermatoses bulleuses Neurofibromatoses Toxidermies
auto-immunes

» Mise en place d’'une offre de formation DPC a travers les RCP : début
Janvier 2019

» Accessible pour les professionnels de santé : médicaux et
paramedicaux
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iliere Santé Maladies Rares
Dermatologiques

Merci pour votre attention

Questions ?
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