
 

Séminaire utilisateurs BNDMR 2020
Mercredi 1er avril 2020

Institut Imagine, 24 boulevard du Montparnasse, 75015 Paris

9h00   Café d’accueil 

9h30   Ouverture de séance par la DGOS

9h50   Contours du projet BNDMR : historique, dernières avancées et perspectives

10h10   L’application BaMaRa
 • Point d’avancement
 • Un exemple d’utilisation au sein d’une filière
 • Retour d’expérience sur le mode connecté au sein d’un hôpital

11h00   Pause-café

11h20   Les données de la BNDMR : accès et traitement
 • Comment demander un traitement de données
 • Exemples d’études réalisées
 • Exemple d’utilisation des données de la BNDMR au niveau d’une filière 
 • Le projet Parcourare : le chaînage de la BNDMR et du SNDS

12h10   Sécurité du système d’information et innovation autour des données (intelligence artificielle)

12h30   Pause-déjeuner

14h00   La BNDMR et l’axe 1 du PNMR3 « réduire l’errance et l’impasse diagnostiques » 
 • Témoignage d’une personne atteinte d’une maladie rare
 • Action 1.7 : bilan de la 1e année de travail sur l’errance et impasse diagnostiques
 • Le recueil complémentaire de fœtopathologie

15h10   La BNDMR et l’Europe
 • Lien avec les ERN 
 • Implication dans RD-Code et l’EJP-RD

15h30   Questions / réponses sur BaMaRa et le SDM

16h30   Clôture du séminaire

Pour participer à cette journée, cliquez sur le lien ci-dessous
https://questionnaire.aphp.fr/index.php/131973?lang=fr

Inscription gratuite mais obligatoire (nombre de places limité) !

P R O G R A M M E  P R E V I S I O N N E L

BNDMR
Banque Nationale de Données 
Maladies Rares

15h30 à 16h30 
Ouverture du « help desk »
RDV individuels de conseil au  
montage de projets de recherche 
sur les données de la BNDMR 

Inscription sur place (15min / projet)


