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Points de reperes

filiére de santé :

maladies rares
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BNDMR :
POURQUOI'?




COMMENT
CA MARCHE ?

@ Application commune @ Données nominatives dont
permettant de 'accés est cloisonné 3
centraliser le recueil 'établissement prenant en
des données de soin.  charge le patient.

@ Une base BaMaRa par *® Set de données minimum

tablissement. d'environ S0 items (=20
obligatoires).

- |dentification des patients
remarquables (sans diagnostic,
éligibles a des essais cliniques).

= Suivi de (‘activité de chaque
utilisateur grace 3 un
espace personnel.

= Suivi de ('activité du site.

- Extraction des rapports d activité
annuels dont PIRAMIG* .

@ Une seule base de @ Données systématiquement | » Etudes nationales

données nationale. désidentifiées au niveau
de BaMaRa avant d'étre

¢ Banque nationale de r n NDMR.
données collectées euerstes dans (a BNOME.

depuis BaMaRa. @ Transfert sécurisé des
données.

multi-centriques,
épidémiologiques, nosologiques,
médico-économiques.

- Rapprochement avec des don-
nées issues d'autres bases de
données (PMSI, SNIIRAM, CépiDc,
etc.).

- Etudes 3 U'échelle européenne
en lien avec les ERN.




COMMENT ' COMMENT
ENTRER LES DONNEES ? LA FILIERE VAVOUS AIDER ?




