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Nos applications / notre calendrier ‘Q:’NDMR

Banque Nationale de Données
Maladies Rares

LOCAL NATIONAL

Votre espace personnel
Suivi de vos patients
Suivi de 'activité de votre site

Facilitation des rapports d’activité annuels

Espace d’analyses
Etudes épidemiologiques
Identification de patients éligibles pour

/ des essais cliniques

(PIRAMIG...) Demande / offre de soins (répartition
territoriale, activite)
Etudes de mortalité
Etudes médico-économiques™
( Observance thérapeutique*
) . 2 Parcours de prise en charge patients*
Dossier patient Connecteur { Entrepot
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Remplissage de PIRAMIG depuis €D
BaMaRa WENDMR

27 items (+3)
Uniquement la partie « activité »

Pour le moment : export Excel des items dans BaMaRa
Cible : transfert automatique de BaMaRa vers PIRAMIG
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Jdi - Q

| @ Centre Hospitalier Test (CENTRE HOSPITALIER

71250 CLUNY) =

Extraction depuis BaMaRa

BNDMR

Banque Nationale de Données
Maladies Rares

© - 1L Bam ARA

Télécharger
e STATUTS DES DIAGNOSTICS
Piramig du COHORTE
ale amyotrophique (3) E & 62
OpUs erytiemateux cutané chronique (2) = 3560 Confirmeé O confirmé
Ophtalmoplégie - déficience intellectuelle - langue scrotale (2) = & 26(51%) EmbablE
n cours
Adénome hypophysaire non fonctionnel (1) =E & © 1ndéterming
Syndrome de Turner (1) = & U ‘
Dystrophie musculaire des ceintures (1) = & 20
Drusen familiaux (1) ; A — "é — c I E
Phénylcétonurie modérée (1) 1 Axe Chapitre Sous_chapitre Question rep_valeur
Syndrome ds Kabuki (1) 2 |C3 FEvaluation / Expertise Expertise clinique Expertise cliniqgue sur dossier Q1330. Nombre d'activités avec contexte RCP 0
| 3 C.3. Evaluation / Expertise Expertise clinique Expertise cliniqgue sur dossier Q1331. Nombre de cas
Cardiomyopathie amyloide familiale iée 3 4 ' 3 Eyaluation / Expertise Expertise clinique Expertise clinique sur dossier Q1332. Nombre d'avis d'expertise rendus sur dossier médical (hors RCP) 21
Autisme atypique (1) 5 |C.3. Evaluation / Expertise Epidémiologie 1336, Avez-vous commenceé la saisie des données dans BaMaRa Qui
Maladie de von Willsbrand type 28 (1) | 6 C.3. Evaluation / Expertise Epidémiologie Q2476. 5i oui, selon guel mode saisissiez-vous les donnees 7 Autonome
7 |C.8. Prise en charge File active Q1188. Nombre total de patients différents vus par le site 3299
Déficience intellectuelle non syndromiquée 8 |C.8. Prise en charge File active Q1189. Dont % des patients de plus de 18 ans 50
Dyskinésie ciliaire primitive (1) . 9 C.B. Prise en charge File active Q2552. Dont le nombre de patients diagnostiqués pour une pathologie rare traitée par le centre 740
| 10 C.8. Prise en charge File active Q2568. Dont le nombre de patients sans diagnostic 1064
Polyradiculonévrite démyélinisante ‘”ﬂa"] 11 |C.8. Prise en charge File active Q1190. Nombre de patients vus pour la 1ére fois au cours de I'année 2259
Complexe sclérose latérale amyotrophigy 12 |C.8. Prise en charge File active Q1191. Dont % de moins de 18 ans (de patients vus pour la 1ére fois au cours de I'année) 33
. " | C.8. Prise en charge Consultations Q1192 Nombre de consultations médicales 2810
Reémophilie A mineure (1) | 14 C.8. Prise en charge Consultations Q1193. Nombre de consultations réalisées par d'autres professionnels 70
Forme symptomatique d'hémophilie A de| 15 |C.8. Prise en charge Consultations Q1194. Pourcentage de patients hors Région 13
Sotulisme par inhalation (1) 116 C.8. Pr?se en charge Consultat?ons : Q1195. Pourcentage de patients hors France 4
- 17 |C.8. Prise en charge Consultations Télémédecine Q2296. Nombre de téléconsultations 1
Syndrome de Pierre Robin isolé (1) 18 |C.8. Prise en charge Consultations Education thérapeutique QXXX Nombre de séances d'éducation thérapeutique réalisées dans le cadre d'un programme autorisé 0
Cholangite sclérosante primitive (1) 19 |C.8. Prise en charge Awutre activité clinigue Hospitalisation de jour Q1200. Hospitalisation de jour 15
1 C.8. Prise en charge Autre activité clinigue  Hospitalisation de jour Q1201. Nombre total de patients hospitalisés (HDJ) 15
Dysplasie odonto-onycho-dermique (1) | 94 |C g Prise en charge Autre activité clinique Hospitalisation de jour Q2700. Le nombre d'admission non programmées 0
Hémaphilie B (1) 22 C.8. Prise en charge Awutre activité clinique Hospitalisation de jour Q1202. Pourcentage de patients hors Région 0
Craniosynostase isoléee (1) | 23 C.8. Prise en charge Autre activité clinigue  Hospitalisation de jour Q1203. Pourcentage de patients hors France 0
| 24 C.8. Prise en charge Autre activité clinigue Hospitalisation compléte Q1209. Hospitalisation compléte 10
pitpx//bamata bndmr fifdshboar-tek 25 C.B. Prise en charge Autre activité clinique Hospitalisation compléte Q2707. Nombre total de patients hospitalisés (HT) 10
j 26 |C.8. Prise en charge Autre activité clinique Hospitalisation compléte Q2703. Nombre d'admission non programmées 0
27 C.8. Prise en charge Autre activité clinigue  Hospitalisation compléte 1208. Pourcentage de patients hors Région 50
28 C.8. Prise en charge Autre activité clinigue  Hospitalisation compléte Q1210. Pourcentage de patients hors France 0
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Banque Nationale de Données
Maladies Rares

Avancement du déploiement de
BaMaRa




Nombre de sites déployés par filiere G ..oux

TETE COU -
SENSGENE -
RESPIFIL -
OSCAR -
ORKID -
NEUROSPHINX -
MUCO -
MHEMO -
MCGRE -
MARIH -
G2M -
FIRENDO -

FIMATHO -
FIMARAD -
FILSLAN -
FILNEMUS -
FILFOIE -
FAVA-Multi -
FAIIR -
DefiScience -
Cardiogen -
BRAIN TEAM -
AnDDI -

o -
(&)}
(e}

160
effectif

site_type

Banque Nationale de Données

Maladies Rares

FIMATHO:
* 4 CRMR

(3 constit. & 1 coord.)
* 57CCMR
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Avancement (mode autonome)

AP-HP SAINT-LOUIS CHU DE ROUEN

il 201 CHU DE REIMS CHU DE TOURS
CHU DE TOULOUSE CHU DE NANTES
Mai 2018 CHU DE DIJON AP-HP LARIBOISIERE
CHR D'ORLEANS
Juin 2018 HOPITAL COGNACQ-JAY CH SAINTE-ANNE
CHU DE BORDEAUX CHU DE MONTPELLIER
. CHU LA REUNION AP-HP HEGP
Juifllz 280 CHU DE LIMOGES CHU DE CAEN
CHU NIMES
Septembre 2018 | CENTRE LEON BERARD
CHU DE NICE HOPITAUX DE ST MAURICE
Oeiselats 200 CHU DE BESANCON CHU DE POITIERS
Novembre 2018 | GH DIACONESSES CROIX ST SIMON
CHU MARTINIQUE CH BRETAGNE ATLANTIQUE — VANNES
Décembre 2018 | CH LE VINATIER CTRE CHIRURGICAL MARIE LANNELONGUE
CHNO DES QUINZE-VINGT PARIS
Janvier 2019 AP-HP ROBERT DEBRE CH DE VERSAILLES
Mars 2019 CHU CLERMONT-FERRAND  APHM
CHU DE POINTE A PITRE/ ABYMES
. HCL AMIENS
playace AP-HP HENDAYE ST ETIENNE
Juin 2019 AP-HP NECKER

V»BNDMR

Banque Nationale de Données
Maladies Rares

34 établissements

1187 / 2230 sites MR
déployés en mode
autonome

soit 53 % (vs 44% en jan
19)
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Avancement (mode connecte)

. LA\
W BNDMR

Banque Nationale de Données
Maladies Rares

» bndmr.fr

Appel a projet DGOS : mode connecté dans les CHU

18 établissements retenus

* AP-HM e CHU Lille

e CHI Créteil  CHU Montpellier
* CHRU Brest * CHU Nancy

* CHU Angers * CHU Nantes

* CHU Clermont-Ferrand  CHU Rennes
* CHU LimogesCHU Dijon  CHU Toulouse
 CHU Grenoble * CHU Strasbourg

Hospices Civils de Lyon
Hopital Necker enfants
malades (APHP)
Groupement hospitalier
Paris Sud (APHP)

7 DPI concernés : Axigate / Crossway / DXCare / Easily /

Millenium / ORBIS / Sillage

Calendrier de 'AAP pour la mise en place du mode connecté =>

SEPT 2019
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Retour d’experience des centres
deployes




Etude de satisfaction 2019 ‘Q»BNDMR

Banque Nationale de Données
Maladies Rares

» 250 réponses

» Satisfaction globale trés positive
Beaucoup de commentaires
» Points d’attention :

= Terminologies

= Qrganisation de la saisie

v

Votre ressenti sur |'utilisation de BaMaRa (n=232)
160

142
140
120
100 M Pas du tout d'accord
80 m Pas d'accord
60 W D'accord
W Tout afaitd'accord
40
M Ne sait pas
20
M Sans réponse
0
[BaMaRa est simple  [LUinterface est [L'organisation de [Larecherche dans [Je trouve [Lestableaux de [L'usage de BaMaRa
3 utiliser] agréable] I'information est les maladies et facilement mes bord sont utiles] s'intégre facilement
claire] signes cliniques est patients (recherche dans mon activité
simple] quotidienne] 11




Enquéte de satisfaction 2019 — ressenti ‘V»
du temps de saisie S N

Maladies Rares

» Temps de saisie stable

Dans BaMaRa, combien de temps vous est nécessaire pour réaliser les
taches suivantes (hors temps de recherche des informations) (n=232)
gg 79 H <1 min
70 H1a2min
60 m2a4dmin
50
40 - m436min
30 - 22 H63a8min
20 A
10 - 2 6 0 ®E8a10min
0 - I ® >10 min
[Création de dossier] [Ajout d'activité (dossier déja existant)] [Mise a jour / modification du diagnostic S .
(dossier déja existant)] ansreponse
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Banque Nationale de Données
aaaaaaaaaaaa

Analyses de données : depuis BaMaRa
ou la BNDMR
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Dans BaMaRa Q:'NDMR

Banque Nationale de Données
Maladies Rares

» Extraction de données de votre site uniqguement
= Format Excel

= Toutes les données du patient
= Pensez aux demarches reglementaires

&
B e =+ M~ Q| Rechercher v © -~ A controle DATA - BNDMR
=~ Qi Q Rec
Ite demo

Patients du site

Mes fiches patient

dentité 8] Sexe v Diagnostic maladie rare (Orphanet) v Efat diagnostic v Statu v Reférent v Centre maladies rares v
Malad Feetu: | g linig
Activite Effacer les filtres
te \f
E ra”_e réalisée par
FH:h og | Intervenant
excel s (167
Statut Identité Diagnostic(s) Sexe Date de naissance Crééle
Action requise Masculin DdG : 12/12/2018 01/04/2019 Actions ~
Action requise Féminin UNK/UNK/UNK 08/03/2019 Actions
Action raquise == Nez bifide Féminin 01/01/1990 07/03/2019 Actions ~
[ piagnostic 2

14
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Dans BNDMR : les differentes etudes

Rapport annuel
Grand Public /
rapport d’activité
BNDMR

Etude de, Rapport annuel
faisabilité L
Filiere

Qualité des Pilotage
données et politiques de
identito-vigilance santé

Ftudes couvertes par une autorisation cadre et la charte BNDMR
Nécessite |'avis ou information des acteurs (COSCI, CMR, FSMR)

‘sBNDMR

Banque Nationale de Données
Maladies Rares

Non
standard

Destinataires ou indicateurs non
prévus par I'offre standard :

Tests d’appariement,
études multicentriques...

Modalités CNIL ad-hoc nécessaires
Demande spécifique soumise a avis
du COSsCI
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Aspects juridiques et réglementaires % .uoux

Banque Nationale de Données
Maladies Rares

» bndmr.fr

Dossier pour I'entrepot déposé a la CNIL le 31 janvier
2019
Réponse attendue pour fin mai

Cadre reglementaire prevu :

Remise d’'une information individuelle mais pas de
consentement (intérét public)

Couvrira les besoins de 'offre standard BNDMR

Toute autre recherche devra étre couverte par
démarches ad hoc
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Modalites de demande d’exploitation de . ™,
données de la BNDMR g1 L5 -

Maladies Rares

» bndmr.fr

Offre non standard :
L'investigateur enverra a la BNDMR une demande incluant :
Le formulaire de demande
La déclaration de liens d’intérét (formulaire national)

Le protocole détaillé de I'étude (selon un format a la
discretion de l'investigateur).

Offre standard :
Procédure allégée

Rapport d’'activité des filieres, mis a disposition de maniére
reguliere, répondra a beaucoup de vos questions
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~}NDMR

Banque Nationale de Données
Maladies Rares

Vous accompagner
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Formation & BaMaRa %BNDMR

Banque Nationale de Données
Maladies Rares

Votre filiere FIMATHO
va vous proposer des
sessions de formation en présentiel

» N’hésitez pas a contacter I'équipe FIMATHO pour toute
guestion (fimatho@chru-lille.fr) !



mailto:fimatho@chru-lille.fr
mailto:fimatho@chru-lille.fr
mailto:fimatho@chru-lille.fr

Documentation Q»BNDMR

Banque Nationale de Données
Maladies Rares

» Sur BaMaRa — rubrique aide

e =+ JJiv Q | Rechercher v © ~ | L Contréle DATA - BNDMR

Q Surdités [COMP] LACOMBE (CHU HOPITAUX DE BORDEAUX - 33404 TALENCE Cf  Guide utilisateur

Guide des variables
FAQ
Manuel de codage (fiche synthétique)

Bordereau Patient

Bordereau Foetus
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Documentation

BNDMR

Banque Nationale de Données
Maladies Rares

» Sur le site BNDMR : bndmr.fr

BNDMR

Maladies Rares

Accueil Le projet

Favoriser le recueil de
données cliniques

porté par le plan hdpital numérique [...]

e BaMaRa

Le mode autonome avec
I'application BaMaRa

BaMaRa est une application web
que I'AP-HP met gratuitement 3 la
disposition de chaque

é de santé ire

Participer

Le recueil de données cliniques est un enjeu
majeur pour la santé publique et la recherche.
Le recueil des données de soin est aujourd'hui

Banque Nationale de Données

Exploiter

i @

Le mode connecté avec le
dossier patient

La stratégie de recueil de
données prioritaire en mode
connecté s'appuie sur

du projet suite 3 Ia signature d'une
convention cadre. Une fois
déployée, [...]

I'i érabilité des sy
d'information hospitaliers (SIH)
avec BaMaRa ou la BNDMR. Ce
mode connecté, privilégié par le
ministére [..]

Boite a outils

Publications

LaBNDMRrecrute!  Liens uties [
BaMaRa [

Guides et bonnes
pratiques

Exploiter les données de
la BNDMR

pour connaitre le

Le trai de dontle

précis de I'application BaMaRa et
les régles a suivre pour le recueil
de données maladies rares, en
mode autonome ou connecté.
Prise[...]

périmétre est plus large que celui
d'un site donné se fera au niveau
de la BNDMR sur données non
directement nominatives, afin de
garantir [...]
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PUBLIQUE
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Qui contacter ? S:'NDMR

Banque Nationale de Données
Maladies Rares

Utilisateurs

Probléme technique : Question sur l'interface :
inscriptions, accés, fonctionnalités, données ...
navigateur...

Documentation :

Guides, vidéos...

Service informatique de Filieres de santé
I’hopital maladies rares
BNDMR
et QU 22




VNBNDMR

Banque Nationale de Données
Maladies Rares

Merci de votre attention

@ Céline Angin
‘8l responsable du déploiement de BaMaRa
celine.angin@aphp.fr
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