
Les solutions informatiques pour les 
réunions de concertation pluridisciplinaire 

des filières maladies rares  

Exemple de la filière FIMARAD  



 12 DECEMBRE 2018 

 Présentation FIMARAD  

  Maladies dermatologiques rares  

  Animée par le Pr Christine Bodemer   

  Basée à l’hôpital Necker-Enfants Malades 

  5 Chargés de mission 

  5 Centres de référence 

  68 Centres de compétences 

  15 Laboratoires de diagnostic  

  21 Associations de malades  
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 Elaboration du projet RCP  

1 

• Projet RCP nationales inscrit dans notre plan d’actions 2016-2018 

• Etats des lieux de l’existant dans les centres et des besoins 

• Mise à jour réglementaire (recommandations HAS)  

2 
• Recherche d’outils RCP  

• Participation à l’enquête ASIP-Santé  

3 
• Exemple de la filière FAI2R 

• Choix : logiciel RCP SISRA    
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 Logiciel RCP SISRA  

 Outil développé par le GCS-Sisra  
 
 Initialement dédié à la cancérologie, cet outil a pu être adapté pour les 

RCP en maladies rares.  
 

 Outil hautement sécurisé répondant aux exigences réglementaires 
concernant les données de santé nominatives  Hébergeur de 
données de santé  
 

 Coût pour la création d’une salle virtuelle = 1000 €/an (2017)  
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 Logiciel RCP SISRA  

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

 
 Accès aux utilisateurs sécurisé par différents moyens (Carte CPS, 

code éphémère ..)  
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 Logiciel RCP SISRA  

 Fiches RCP entièrement paramétrables pour produire un CR de RCP 
final personnalisé (exemple ajout logo filière) 
 

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

 Les fonctionnalités de l’outil :  
 
 Recherche d’un patient 
 Planification des séances RCP 
 Inscription du patient à une séance  
 Pré-remplissage de la fiche RCP  
 Saisie des conclusions  
 Diffusion du compte-rendu   
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 Logiciel RCP SISRA  

 Possibilité de visualiser et d’exporter les données d’activités  
 
 
 

 Outil de webconférence intégrée  
(Adobe Connect) :  
 
 De partager son écran afin de montrer des documents  
 De mettre en place une webcam et une solution audio pour discuter 

des cas  
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 Mise en place d’une charte de fonctionnement  
 

  5 thématiques :  
 
 
 
 
 Mise en place de fiches RCP pour chaque thématique  

 
 Calendrier des RCP disponible sur le site internet de la filière, relance 

régulière par email  
 

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

 RCP Nationales FIMARAD  
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 Modalités de connexion à une RCP  

Un téléphone fixe  
ou un portable 

+ 

https://oncora.adobeconnect.com/salledcc 

https://oncora.adobeconnect.com/salledcc
https://oncora.adobeconnect.com/salledcc
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 De l’inscription à l’avis RCP  

https://fimarad.org/reunions-de-concertation-pluridisciplinaire/  

 FIMARAD  
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 RCP FIMARAD : depuis Février 2018  

 
 
 
 
 

 25 Séances de RCP 
216 Participants 

197 dossiers discutés 
(CRMR, CCMR, hors réseau)  

 1er RCP : Vendredi 9 Février (RCP Angiomes)  
 Dernière RCP : Vendredi 7 Décembre (RCP MBAI)  

Avis demandé :  
Diagnostique, Thérapeutique 
Didactique  
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 RCP FIMARAD : Année 2019  

 
 
 
 
 

 

 Poursuite des RCP pour les 5 thématiques :  
 
 

 
 
 Mise en place d’une offre de formation DPC à travers les RCP : début 

Janvier 2019 
 
 Accessible pour les professionnels de santé : médicaux et 

paramédicaux  
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 Merci pour votre attention  

 

Questions ?   

 
 
 
 
 

 


