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Résumeé

Les résultats de cette enquéte de satisfaction montrent que :

» le niveau d’information sur le déploiement de BaMaRa est bon avec peu de différence
selon la filiére et I'établissement.

» lafréquence d'utilisation de BaMaRa est fortement hétérogene ;

» laccés a l'application s’est fait sans difficulté pour la grande majorité des cas ;

» seul un peu plus de la moitié des répondants ont suivi la formation proposée par la
filiere (avec des différences selon la catégorie de métier et la filiére) ;

» plus de la moitié des répondants n’ont utilisé aucun des supports de formation a leur
disposition. Le guide utilisateur est le support le plus utilisé ;

» certaines difficultés a l'utilisation de BaMaRa sont clairement liées a un manque de
formation et cette méconnaissance des supports d’aide a l'utilisation ;

> la satisfaction générale est trés bonne bien que certains utilisateurs soulévent des
difficultés sur la recherche dans les thésaurus et l'intégration de 'usage de BaMaRa
dans leur activité quotidienne ;

> loutil est facile d’acces et d’utilisation, et est rapide a utiliser :
o création d’'un dossier : moins de 6 minutes
o ajout d’activité : environ 1 minute

o mise a jour du diagnostic : moins de 2 minutes

Cette enquéte va donner lieu a des actions concrétes de la part de I'équipe opérationnelle de
la BNDMR (voir Conclusion).
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Contexte

Chaque année, I'équipe opérationnelle de la BNDMR lance une enquéte de satisfaction de
I'outil BaMaRa aupres de ses utilisateurs dans sa démarche d'amélioration continue.

Ouverte pendant 3 semaines en janvier 2019, elle a été I'occasion de recueillir I'avis des
personnes qui utilisent cette application au quotidien, pour en valider I'ergonomie, la
pertinence des champs et de leur organisation, et la praticité des fonctions.

Méethodologie

Un email avec un lien vers I'enquéte a été envoyé a tous les utilisateurs de BaMaRa inscrits
au 10 janvier 2019 soit 1098 utilisateurs. Deux relances ont été faites et 'enquéte a été fermée
au 31 janvier 2019. L’enquéte a été réalisée avec I'outil de questionnaire en ligne de 'APHP
(https://questionnaire.aphp.fr).

Résultats

Nous avons récolté 250 réponses a cette enquéte de satisfaction. Le taux de réponse
est de 22,7%.

Ce rapport décrit les résultats des réponses obtenues lors de l'enquéte. Nous observons une
hétérogénéité entre les filieres et les établissements, mais celle-ci n’est probablement pas
représentative de la réalité du terrain. En effet, le nombre restreint de réponses ventilées par filiere
et établissement ne nous offre pas la puissance statistique nécessaire pour que les résultats soient
significatifs dans tous les cas.

1. Répartition des répondants

1.1. Distribution par métier

Comme le montre le graphique ci-dessous, la majorité des répondants (59%) appartiennent a
la catégorie « Médecin, chirurgien, dentiste ou pharmacien ». Un tiers est composé des « para
et périmédicaux » (16%) ou des « ARC / TEC et agent de saisie » (19%). Moins de 5%
appartiennent aux catégories « administratif » et « chargé de mission filiere ».
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https://questionnaire.aphp.fr/

Métier (n=250)
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ou pharmacien infirmier, psychologue,
conseiller en génétique...)

Réponse Décompte Pourcentage

Médecin, chirurgien, dentiste, ou pharmacien 147 58,8%
Para et périmédicaux (dont infirmier, psychologue, conseiller en génétique...) 41 16,4%
ARC / TEC, agent de saisie 48 19,2%
Administratif (secrétaire...) 11 4,4%
Chargé de mission filiere 3 1,2%
Total 250 100,0%

1.2. Distribution par filiere

Environ 40% des répondants appartiennent a trois filieres de santé Maladie Rare qui sont
FILNEMUS (16%), AnDDi-Rares (14%) et FIMARAD (11%). Ces filieres utilisaient 'ancienne
application CEMARA, ce qui peut expliquer leur sensibilité a répondre a cette enquéte.

Filiere(s) de santé maladies rares (choix multiple)

‘ Filiere Nb de % Filiere Nb de % Filiere Nb de %
réponses réponses réponses

AnDDI-Rares 38 14,62% FIMARAD 29 11,15% NeuroSphinx- 4 1,54%
BRAIN-TEAM 22 8,46% FIMATHO 1 0,38% GBS
CARDIOGEN 19 7,31% FIRENDO 11 4,23% ORKID 9 3,46%
DéfiScience 18 6,92% G2M 16 6,15% OSCAR 15 5,77%
FAIZR 23 8,85% MARIH 17 6,54% RESPIFIL 0 0,00%
FAVA-Multi 16 6,15% MCGRE 8 3,08% SENSGENE 12 4,62%
FILFOIE 18 6,92% Mhémo 8 3,08% TETECOU 12 4,62%
FILNEMUS 43 16,54% Muco/CFTR 4 1,54%
FILSLAN 22 8,46%

Le nombre de réponses par filiere ne semble pas corrélé au nombre d’inscrits a BaMaRa. En
effet, certaines filiéres, malgré un nombre d’inscrits important, présentent peu de répondants.
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1.3. Distribution par établissement d’exercice

Plus de 50% des répondants sont issus de 7 établissements : les CHU de Bordeaux (13%),
Toulouse (13%), Montpellier (8%) et Nantes (5%), Rouen (4%), Tours (3%) et Dijon (3%).

Etablissement d'exercice (n=250)

=1+] 35

Réponse Décompt  Pourcentag Réponse Décompt  Pourcentag
e e e e

CHU BORDEAUX 36 13,85% HEGP APHP 5 1,92%
CHU TOULOUSE 35 13,46% SAINT LOUIS APHP 5 1,92%
CHU MONTPELLIER 22 8,46% NECKER APHP 5 1,92%
CHU NANTES 13 5,00% LARIBOISIERE APHP 4 1,54%
CHU ROUEN 11 4,23% BEAUJON APHP 4 1,54%
CHU TOURS 10 3,85% CHU BESANCON 3 1,15%
CHU DIJON 10 3,85% COCHIN APHP 3 1,15%
CHU CAEN 9 3,46% POINCARE APHP 3 1,15%
CH Le VINATIER 9 3,46% CH VERSAILLES 3 1,15%
CHU NICE 8 3,08% ST ANTOINE APHP 2 0,77%
CHU LIMOGES 8 3,08% AVICENNE APHP 2 0,77%
CHU POITIERS 7 2,69% CHBA VANNES 1 0,38%
HENRI MONDOR APHP 7 2,69% CH SAINTE ANNE 1 0,38%
PITIE SALPETRIERE 6 2,31% HOPITAL COGNACQ JAY 1 0,38%
APHP CENTRE LEON BERARD 1 0,38%
CHU REIMS 5 1,92% BICHAT APHP 1 0,38%
CHU LA REUNION 5 1,92% TOTAL 250 100%
CHU NIMES 5 1,92%
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Le nombre de répondants par établissement semble cette fois cohérent avec le nombre de
sites déployés (c'est-a-dire ayant accés a BaMaRa) au moment de I'enquéte.
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Etablissement Nb de Pourcentage Etablissement Nb de Pourcentage
sites sites
déployés déployés
CHU TOULOUSE 87 8,93 CH VERSAILLES 4 0,41
CHU BORDEAUX 78 8,01 HENRI MONDOR APHP 3 0,31
CHU NANTES 77 7,91 BEAUJON APHP 3 0,31
CHU MONTPELLIER 74 7,60 CHBA VANNES 3 0,31
CHU TOURS 68 6,98 CH Le VINATIER 2 0,21
CHU ROUEN 58 5,95 AVICENNE APHP 2 0,21
CHU BESANCON 57 5,85 CTRE CHIR M. 2 0,21
CHU DIJON 54 5,54 LANNELONGUE
CHU CAEN 53 5,44 CHNO QUINZE VINGTS 2 0,21
CHU LA REUNION 52 5,34 PARIS
CHU REIMS 51 5,24 ROTHSCHILD APHP 2 0,21
CHU NICE 47 4,83 TROUSSEAU APHP 2 0,21
CHU POITIERS 44 4,52 LES HOP. DE ST 2 0,21
CHU LIMOGES 43 4,41 MAURICE
CHU DE MARTINIQUE 18 1,85 POINCARE APHP 1 0,10
SAINT LOUIS APHP 17 1,75 ST ANTOINE APHP 1 0,10
HEGP APHP 15 1,54 CENTRE LEON BERARD 1 0,10
LARIBOISIERE APHP 8 0,82 CH SAINTE ANNE 1 0,10
CHR D'ORLEANS 8 0,82 HOPITAL COGNACQ JAY 1 0,10
CHU NIMES 7 0,72 BICHAT APHP 1 0,10
NECKER APHP 7 0,72 AMBROISE PARE APHP 1 0,10
HOPITAL CROIX ST 6 0,62 JEAN VERDIER APHP 1 0,10
SIMON Total 974 100%
PITIE SALPETRIERE 5 0,51
APHP
COCHIN APHP 5 0,51

Enfin, le nombre de réponses par établissement est cohérent avec le nombre d’inscrits a
BaMaRa au moment de I'enquéte. On note cependant que certains établissements ayant un
nombre important d’utilisateurs inscrits ont été moins sensibles a notre sollicitation pour




répondre a I'enquéte de satisfaction (taux de réponse trés inférieur au taux de réponse
générale de I'enquéte de 22,7%).

Etablissement d'excercice des répondants vs inscrits a BaMaRa (n=250)
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Etablissement Inscrits &  Rapport Etablissement Répon- Inscrits a  Rapport
BaMaRa ELIS BaMaRa
CHU BORDEAUX 36 137 26% CHU BESANCON 3 26 12%
CHU TOULOUSE 35 116 30% POINCARE APHP 3 27 11%
CHU MONTPELLIER 22 83 27% AVICENNE APHP 2 12 17%
CHU NANTES 13 40 33% ST ANTOINE APHP 2 18 11%
CHU ROUEN 11 59 19% CHBA VANNES 1 2 50%
CHU TOURS 10 47 21% HOPITAL COGNACQ 1 3 33%
CHU DIJON 10 48 21% JAY
CH Le VINATIER 9 16 56% CENTRE LEON 1 4 25%
CHU CAEN 9 52 17% BERARD
CHU LIMOGES 8 32 25% BICHAT APHP 1 5 20%
CHU NICE 8 35 23% CH SAINTE ANNE 1 10 10%
HENRI MONDOR 7 16 44% AMBROISE PARE 0 3 0%
APHP APHP
CHU POITIERS 7 28 25% CTRE CHIR M. 0 4 0%
PITIE SALPETRIERE 6 31 19% LANNELONGUE
APHP CH REGIONAL 0 10 0%
CHU NIMES 5 13 38% D'ORLEANS
HEGP APHP 5 14 36% CHNO QUINZE 0 3 0%
SAINT LOUIS APHP 5 19 26% VINGTS PARIS
NECKER APHP 5 30 17% CHU DE MARTINIQUE 0 4 0%
CHU LA REUNION 5 32 16% HOPITAL CROIX ST 0 1 0%
CHU REIMS 5 62 8% SIMON
BEAUJON APHP 4 9 44% JEAN VERDIER APHP 0 7 0%
LARIBOISIERE APHP 4 19 21% LES HOP DE ST 0 S 0%
CH VERSAILLES 3 5 60% b RIEE
COCHIN APHP 3 11 27% Total 250 1098

2. L’utilisation de BaMaRa

2.1. Degré de satisfaction de I'information sur le déploiement de

BaMaRa

Dans cette question, le niveau de satisfaction était évalué a l'aide d’'une note sur 5 étoiles (5
étoiles = trés satisfait, 1 étoile = pas du tout satisfait). Plus de 63% des utilisateurs déclarent
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avoir été bien informés du déploiement (réponses 4 et 5) de BaMaRa sur leurs sites. Le score
moyen est de 3,7, et la médiane a 3,8. Cela montre une marge de progression a prendre en
compte dans les futurs déploiements de BaMaRa.

Pensez-vous avoir été bien informé du déploiement de BaMaRa
sur votre site ? (n=229)

Hl1E2 O3 @4 @5

50

0 50 100 150 200 250

Réponse Décompte Pourcentage

1 12 5,24%

2 21 9,17%

3 50 21,83%
4 87 37,99%
S) 59 25,76%
Total 229 100,00%

Dans chacune des catégories de métier, la majorité des répondants sont satisfaits de
l'information recgue sur le déploiement de BaMaRa. La catégorie des médecins présente un
score moyen légérement inférieur a la moyenne (3.6) Ce résultat montre que des efforts de
communication sur le déploiement peuvent particulierement étre faits en leur direction.

Satisfaction vis a vis de I'information sur le déploiement de BaMaRa /
Métier (n=229)
60
54
50
mi
40 m2
32 3
30 > w4
s
20
20 ic
12
10 10
10 7 ° 7
l P I 3 4 I 4 3 3 3
0 g 1 | ' e 000 0 gy
Médecin, chirurgien, ARC / TEC, agent de saisie  Para et périmédicaux (dont  Administratif (secrétaire...) Chargé de mission filiére
dentiste, ou pharmacien infirmier, psychologue,
conseiller en génétique...)
Métier | Degré de satisfaction Score moyen
1 2 3 4 5
Médecin, chirurgien, dentiste, ou pharmacien | 7 |15 | 29 | 54 | 32 | 3,65
ARC / TEC, agent de saisie |2 |2 |10 |20 |9 |374
Para et périmédicaux (dont infirmier, psychologue, conseiller en génétique...) |3 |4 |7 |10 |12 ] 366
Administratif (secrétaire...) o |o |4 |3 |3 |24
Chargé de mission filiére lo |o |o |o |3 |5
Total |12 | 21 | 50 | 87 | 59 | 3,69

Neuf filieres sur 22 ('une n’a pas participé a I'enquéte) sont trés satisfaites du degré
d’information lors du déploiement de BaMaRa (score supérieur a 4), 13 ont un score de
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satisfaction supérieur ou égal a la moyenne.

Score de satisfaction sur l'information sur le déploiement de BaMaRa
par filiere de santé maladies rares

Filiere Degré de satisfaction Filiere Degré de satisfaction
Neurosphinx- ojlof[1 [0 |2 TETECOU 1lol2 |7 |2 38
GBS FILFOIE 1|1]5 |4 |5 3,7
Mhemo oj1j1 4 ! 4.3 FILSLAN 0(3]|6 6 5 3,7
OSCAR 1ot 4 8 4.3 ORKID 1[0 2 3 2 3,6
G2M 0j1]4 2 8 41 FAVA-Multi 21113 4 5 3,6
FAIZR 01072 é 5 41 SENSGENE 2111 3 4 3,5
FIMARAD 03] 4 9 1 41 AnDDi-Rares 4141 8 9 3,4
1

MARIH 0l1]3 5 é 4,0 BRAIN-TEAM 2|15]4 3 5 3,2
FIRENDO 0|11 3 3 4,0 DEFISCIENCES 4121 7 3 3,2
MCGRE 1/10]0 2 3 4,0 CARDIOGEN 5]111|5 4 3 2,9
FIMATHO o|o|o 1 ]0 4,0 Muco/CFTR 2101 |O 1 25

RESPILFIL 0|0]O0 0 0 0,0
FILNEMUS 2|13]|6 1 1 3,8

5 1

Sur les 33 établissements représentés dans cette enquéte, les répondants de 18 (soit 55%)
sont trés satisfaits du degré d’information lors du déploiement de BaMaRa (score supérieur a
4), et 23 (soit 70%) ont un score de satisfaction supérieur ou égal a la moyenne (3,7).
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Score de satisfaction sur lI'information sur le déploiement de BaMaRa
par établissement d'exercice

LE &8 @2\280‘3@(\(“@ Yy&’?g@oo@ & \3\%@
ST EFFFOE@TRFE S &
FFTETCITIFFTR & P
FIFTETE FTFE & S
o ‘J.:?' & §Q¢V$
& L &
ablisseme Degré ore | Etablissements Degré Score
1 [2 [3 [4 [5 1 ]2 [3 ]4 |5 |
CHU BORDEAUX 3 |5 |11]|12|4 |50 SAINT LOUIS APHP 0 |1 |0 |1 |2 |40
CHU TOULOUSE 1 |4 |9 |[12]8 |50 LARIBOISIERE APHP 0 |o |1 |2 |1 [39
CHU MONTPELLIER 0 |3 |5 |4 |9 |45 NECKER APHP 0 |o |1 |1 |2 [38
CHU NANTES 0 |1 |3 |8 |0 |45 CHU DE LA REUNION 1 |o |o |2 |1 |38
CHU DE TOURS 0 |1 |o |3 |6 |45 BEAUJON APHP 1|0 |3 |0 |0 |37
CHU ROUEN 0 |o |3 |2 |5 |44 CH VERSAILLES 0 |o |0 |2 |1 |37
CHU DIJON 1 /0 |1 |6 |1 |43 POINCARE APHP 0 |o |0 |1 |1 [36
CH Le VINATIER 1 |0 |1 |5 |2 |43 AVICENNE APHP 0 |o |o |1 |1 [36
CHU CAEN 0 |o |2 |6 |0 |43 ST ANTOINE APHP 0 |o o |1 |1 [35
HENRI MONDOR APHP 0 |2 |1 |1 |3 |42 COCHIN APHP 0 |o |1 |1 |0 [35
CHU NICE 0 |o |1 |3 |2 |42 BICHAT APHP 0 |o |0 |o |1 [33
CHU POITIERS 0 |o |1 |2 |3 |40 HOPITAL COGNACQJAY |0 |0 |0 |1 |0 |30
CHU LIMOGES 1 |2 |1 |2 |0 |40 CHBA VANNES 0 |o |0 |o |1 |28
PITIE SALPETRIEREAPHP [0 |0 |1 |3 |1 |40 CENTRE LEON BERARD 0 |o |0 |1 |0 |27
HEGP APHP 0 |12 |o |2 |2 |40 CH SAINTE ANNE 0 |o |0 |1 |0 |26
CHU NIMES 1|1 [1 |2 |0 |40 CHU BESANCON 0 |o |1 ]|o [0 |25
CHU REIMS 2 o |2 |o |1 |40 Total |12 |21 |50 |87 |59 |37
2.2. Acces a BaMaRa

2.2.1 Ancienneté d’usage

La majorité (51,7%) des utilisateurs ont déclaré accéder a I'application BaMaRa depuis plus

de 3 mois et moins d’un an.
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Depuis quand avez-vous accés a BaMaRa ? (n=232)

140

120
120

100

80

60 52

40

Moins d'un mois Entre 1 et 3 mois Entre 3 et 12 mois plus d'un an
Réponse Décompte Pourcentage
Moins d'un mois 24 10,34%
Entre 1 et 3 mois 52 22,41%
Entre 3 et 12 mois 120 51,72%
plus d'un an 36 15,52%
Total 232 100%

La majorité (47%) des répondants déclarant avoir accés a BaMaRa depuis plus d’un an font
partie de la filiere FIMARAD. Cette filiere était la premiére pour laguelle des sites pilotes ont
pu avoir acces a l'application, puis ont suivi les filieres FILNEMUS, FILSLAN et FILFOIE.

Ancienneté d'utilisation / Filiere (choix multiple)
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20
20
18
17
15 14 14 14
13 13
10
10 9
8 8 8/ 8
7 7 7 7
6 6 6 6
5
[ 4
3 3 3 3
22
! 0|11 OIO 0 00 IO 0[1]000000 00([]00111|1EI[D0100|
0 II L] I I II I I [ 1 I
T @ & & & & g > & & @
& & & & ‘@“ F TP L LS @b\"“ FEEFES S
NG R A £ 7 F FE B\ 2 L& & &
& & Q48 KN\a N & \3‘ <<\ c, & N L
S U S < < N
g & 9 < &
&
%*‘Z’Q
m Moins d'un mois m Entre 1 et 3 mois Entre 3 et 12 mois m Plusd'un an

Moins d'un mois Entre 1 et 3 mois Entre 3 et 12 mois Plus d'un an

AnDDI-Rares 8 7 20 1
BRAIN-TEAM 2 4 13 0
CARDIOGEN 3 1 13 1
DéfiScience 7 4 6 0
FAIZR 3 17 3 0
FAVA-Multi 6 2 7 0
FILFOIE 0 0 14 2
FILNEMUS 1 5 23 8
FILSLAN 1 2 14 3
FIMARAD 0 2 8 18
FIMATHO 0 1 0 0
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2.2.2 Fréquence d’utilisation

La majorité (59%) des répondants saisissent dans BaMaRa une fois par semaine ou moins
d’'une fois par semaine. Cela refléte la diversité des organisations de travail.

Quelle est votre fréquence de saisie
dans BaMaRa ? (n=231)

20 75
70 63
60 52
50 - 41
40
30
20 -
10 i .
0 T T
Plusieurs fois par  Unefois par jour Unefois par Moins d'une fois
jour (ex: en fin de semaine par semaine
journée)
Réponse Décompte Pourcentage
Plusieurs fois par jour 52 22,51%
Une fois par jour (ex: en fin de journée) 41 17,75%
Une fois par semaine 75 32,47%
Moins d'une fois par semaine 63 27,27%
Total 231 100%

Il N’y a pas de nettes différences de fréquences d’utilisation en fonction des métiers. Au sein
d'une méme catégorie de métiers, les résultats montrent des habitudes de saisie trés
différentes.
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Fréquence d'utilisation / métier (n=228)

47
14 15

37

31
30
25 21
20
15 11
10
5 I 2 . Zog 1t
0 [ | - -- — -—

ARC / TEC, agent de saisie  Para et périmédicaux (dont Administratif (secrétaire...)  Chargé de mission filiére
infirmier, psychologue,

conseiller en génétique...)

Médecin, chirurgien,
dentiste, ou pharmacien

M Plusieurs fois par jour m Une fois par jour Une fois par semaine m Moins d'une fois par semaine

Moins d'une fois
ar semaine

Une fois
ar jour

Plusieurs fois
ar jour

Une fois par
semaine

Métiers

Médecin, chirurgien, dentiste, ou pharmacien 21 31 47 37
ARC / TEC, agent de saisie 11 3 14 15
Para et périmédicaux (dont infirmier, psychologue, 13 5 11 7
conseiller en génétique...)

Administratif (secrétaire...) 5 2 2 1
Chargé de mission filiere 2 0 1 0
Total 52 41 75 60

Les habitudes de saisie sont également variables au sein des filieres. Seule une tendance se
dégage pour les utilisateurs de BaMaRa dans la filiere FIMARAD ayant répondu a I'enquéte,
qui utilisent en majorité I'application une fois par semaine. Cela correspond a une organisation
interne (RCP ou réunion de service une fois par semaine).

Fréquence d'utilisation de BaMaRa / filiere (choix multiple)

16
16
14
12
12
10 10
10 §9
8
8 vi 7
6 6
6 5 5 5 5
4 4
4 333 3 3.3 3 3 3
“Il‘l “I I 1‘ 1 21 21 1 2 21111 ’ 1221
2
o I I II 000 o 1 || I ||°I IIOI | || 0000 Il 1
& & & N3 o Q}‘Z‘ @Q& & (‘Q. (37" & d& Al 'go P
.se@«*?o@e x!*\é& vg‘OV'L‘\?’\C'VQQ‘%Q“'@C‘
9 & & sl = Q\ @ & AR U O &
I ‘s-* & & @ S & &
M Plusieurs fois par jour M Une fois par jour Une fois par semaine B Moins d'une fois par semaine
HIEIES Plusieurs fois Une fois Une fois par Moins d'une fois
par jour par jour semaine par semaine
AnDDi-Rares 5
BRAIN-TEAM 8 3 3 5
CARDIOGEN 7 4 3 4
DEFISCIENCES 6 5 4 2
FAI2R 2 5 8 8
FAVA-Multi 6 4 2 3
FILFOIE 3 3 6 4
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2.2.3 Facilité d’acces a I'application

Plus de 90% des utilisateurs ont facilement eu accés a BaMaRa depuis leur poste de travalil.

A-t-il été facile d'accéder a BaMaRa
depuis votre poste de travail ? (n=232)
160
140
120 -
100 -
80 -
60 -
40 -
o - :
0 - . )
Facile (1) Assez facile (2) Assez difficile (3) Difficile (4)
Réponse Décompte Pourcentage
Facile 138 59,48%
Assez facile 72 31,03%
Assez difficile 19 8,19%
Difficile 3 1,29%
Total 232 100%

La catégorie « Médecin, chirurgien, dentiste, ou pharmacien », la plus représentée, a répondu

a plus de 80% avoir eu facilement acces a BaMaRa.
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Facilité d'utilisation / métier (n=229)

80 71
70
60 47
20 33
30 23
20 16 12 9
3 I 10 10 319
18 — [ | [ | -
Médecin, Paraet ARC / TEC, agent  Administratif
chirurgien, périmédicaux de saisie (secrétaire...)
dentiste, ou (dont infirmier,
pharmacien psychologue,
conseilleren
génétique...)

m Facile m Assez facile

Facilité d'utilisation Facile Assez

facile

Assez difficile  m Difficile

2190

Chargé de

mission filiére

Assez Difficile

difficile

conseiller en génétique...)
ARC / TEC, agent de saisie
Administratif (secrétaire...)
Chargé de mission filiere
Total

Médecin, chirurgien, dentiste, ou pharmacien
Para et périmédicaux (dont infirmier, psychologue, 23 12 1

0
33 9 1 0
6 3 1 0
2 1 0 0
135 72 19 3

Dans les différents établissements utilisant BaMaRa, I'outil est trouvé facile d’utilisation (90%
des cas). A noter que le résultat de CHU de Besangon n’est pas représentatif puisque basé

sur une réponse.

Rapport d’enquéte de satisfaction BaMaRa 2019
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Facilité d'utilisation par établissements (n=229)

CHU TCULOUSE (n=33) 312 Facilité d'utilisation

CHU BORDEAUX (n=15) . Facile
CHU MONTFELLIER (n=21) 3
CHU MANTES (ne12) . Assezfacile
CHU TOURS (n=10) )
CH Le VINATIER (n=5) Assez difficile
CHU MICE (n=8)
CHU CAEN (n=8) . Difficile
CHU ROUEN (n=10) 10
CHU DIJON (n=5) "
HENRI MONDOR APHP [n=T)
HEGF APHE [n=5) 20
CHU POITIERS [n=g)
LARIBDISIERE AFHF (n=d) ?E
BEALJON APHF (n=4) I

25
CHU LA REUNION (n=4) 50
CHU NIMES (n=5) g 2
CHU LIMOGES {n=8) 17
SAINT LOUIS AFHP (n=4)
MECHER APHP (n=d) 25
ST ANTOINE APHP (n=2)
AVICENNE APHP (n=2)
CHU REIMS (n=5) 20
CHEBA ANMNES (n=1)
CH SAINTE ANNE (n=1)
HOPITAL COGNACQ JAY (n=1)
CENTRE LEON BERARD (n=1)
FOINCARE APHF (n=I)
BICHAT AFHF (n=1)
CHL BESANCON (nu1) I 100
COCHIN APHP (n=2) &0
FITIE SALPETRIERE APHP [n=5) 40
CH VERSAILLES (n=3)
Total (n=225) 18

100% 80% 60% 40% 20% 0% 20% 40% 60% B80% 100%

Etablissement Facile Assez facile Assez difi Etablissement Facile Assez facile Assez difficile  Difficile
CHU TOULOUSE 19 9 4  CHULIMOGES 2 3 1 0
CHU BORDEAUX 18 6 1  SAINT LOUIS APHP 2 2 0 0
CHU MONTPELLIER 14 6 1 NECKERAPHP 2 1 1 0
CHU NANTES 10 2 0 | ST ANTOINE APHP 2 0 0 0
CHU TOURS 7 3 0 AVICENRE APHP 2 0 0 0
CH Le VINATIER 7 2 0 | CHU REIMS 1 3 1 0
CHU NICE 6 0 0 CHBA VANNES 1 0 0 0
CHU CAEN 5 3 0  CH SAINTE ANNE 1 0 0 0
CHU ROUEN 5 4 1 HOPITAD COGNACQ JAY 1 0 0 0
CHU DIJON 5 3 1 CENTRE LEON BERARD 1 0 0 0
HENRI MONDOR APHP 5 2 0 RAYMOND POINCARE APHP 1 1 0 0
HEGP APHP 4 0 1  BICHAT APHP 1 0 0 0
CHU POITIERS 3 3 0 CHU BESANCON 0 0 1 0
LARIBOISIERE APHP 3 1 0 | COCHIN APHP 0 1 0 1
BEAUJON APHP 3 0 1 | PITIE SALPETRIERE APHP 0 3 2 0
CHU LA REUNION 2 0 2 | CHVERSAILLES 0 3 0 0
CHU NIMES 2 1 1 Total 1 135 72 19 3

2.3. Suivi de la formation dispensée par les filieres

Plus de 54% des utilisateurs ayant répondu a I'enquéte ont suivi la formation proposée par
leur filiére.
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Avez-vous suivi la formation a BaMaRa
proposée par votre filiere ? (n=229)

140

125
120
100
80 70
60
20 34
0
oui non Ma filigre ne m'a pas
proposé de formation
Réponse Décompte Pourcentage
oui 125 54,59%
non 70 30,57%
Ma filiere ne m'a pas proposé de formation 34 14,85%
Total 229 100%

Excepté dans la catégorie « Para et péri-médicaux » (30%), les utilisateurs ont suivi la
formation dans plus de 50% des cas, avec plus 56 % chez les médecins et plus de 67% chez
les ARC/TEC.

Suivi de la formation / métier (n=229)

140 125
120
100 78
20 70
60 41
29 34
T T
1 10
0 . - =n I —— o
Médedin, chirurgien, ARC / TEC, agent de Para et Administratif Chargé de mission Total
dentiste, ou saisie périmédicaux (dont (secrétaire...) filiere
pharmacien infirmier,
psychologue,
conseiller en
génétique...)
W oui Hnon Ma filigre ne m'a pas proposé de formation

WIEES i Ma filiere ne m'a pas
proposé de formation

Médecin, chirurgien, dentiste, ou pharmacien 78 41 18

ARC / TEC, agent de saisie 29 7 7

Para et périmédicaux (dont infirmier, 11 17 8

psychologue, conseiller en génétique...)

Administratif (secrétaire...) 5 4 1

Chargé de mission filiere 2 1 0

Total 125 70 34

Les filieres ou les utilisateurs déclarent avoir le plus suivi une formation a BaMaRa sont les
filieres FAI2R (91%), MHEMO (86%) et MCGRE (83%). Le résultat obtenu pour la filiere
FIMATHO n’est pas représentatif puisque basé sur 1 seule réponse. Les filieres ou le taux de
réponses « Ma filiére ne m’a pas proposé de formation » est le plus important sont les filieres
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DEFISCIENCES (41%), Neurosphinx—-GBS (33%) et Muco/CFTR et Firendo (25%). Cela ne
veut pas forcément dire qu’aucune formation ne leur a été proposée car certaines formations
sont organisées par un groupe inter-filiéres.

Proposition de formation dans les filieres (choix multiple)

120% T00%

100% 91% o RO

W oui Hnon Ma filiere ne m'a pas proposé de formation

Filiere i non Ma filiere ne m'a Filiere i Ma filiere ne m'a

pas proposé de
formation

pas proposé de
formation

FAI2R 21 2 0 Muco/CFTR 2 1 1
Mhemo 6 1 0 G2M 9 5 1
MCGRE 5 0 1 FILSLAN 12 7 1
FAVA-Multi 11 3 1 OSCAR 8 5 1
MARIH 9 3 2 TETECOU 7 5 0
FILFOIE 11 4 1 CARDIOGEN 9 7 2
FILNEMUS 22 8 7 FIMARAD 14 11 3
ORKID 5 2 1 FIMATHO 1 0 0
BRAIN-TEAM 12 5 2 AnDDi-Rares 14 15 7
SENSGENE 7 3 1 DEFISCIENCES 2 8 7
Neurosphinx- 2 0 1 RESPIFIL 0 0 0
GBS Total 193 97 42
FIRENDO 4 2 2

D’apres les réponses, les utilisateurs exergant dans certains établissements (premiére moitié
du graphique) n’ont pas suivi de formation, une partie de ceux-ci déclarant n’avoir pas recu de
propositions de formation de la filiere a I'outil BaMaRa.

Suivi de la formation / établissement (n=229)

W oui non + pas de proposition de formation
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Etablissement i Ma filiere ne Etablissement i Ma filiere ne
m'a pas m'a pas

proposé de proposé de

formation formation
CHU BORDEAUX 18 10 7 LARIBOISIERE APHP 4
CHU TOULOUSE 15 12 6 CHU LA REUNION 3 1
CH Le VINATIER 4 5 BEAUJON APHP 3 1
CHU MONTPELLIER 7 11 3 CH VERSAILLES 3
CHU DIJON 6 3 HEGP APHP 4 1
CHU NANTES 4 6 2 ST ANTOINE APHP 2
HENRI MONDOR APHP 3 2 2 CHU NIMES 3 2
CHU LIMOGES 5 1 RAYMOND POINCARE 2
CHU DE TOURS 5 4 1 APHP
NECKER APHP 3 1 CENTRE LEON 1
PITIE SALPETRIERE 1 3 1 BERARD
APHP CH SAINTE ANNE 1
CHU REIMS 2 2 1 CHBA VANNES 1
HOPITAL PRIVE 1 AVICENNE APHP 2
COGNACQ JAY CHU BESANCON 1
CHU ROUEN 7 3 SAINT LOUIS APHP 4
CHU CAEN 7 1 COCHIN APHP 2
CHU POITIERS 6 BICHAT APHP 1
CHU NICE 6 Total 125 70 34

2.4. Supports de formation utilisés

La moitié des répondants n’ont utilisé aucun des supports de formation proposés par la
BNDMR. Ceux qui en ont utilisé ont majoritairement consulté le guide utilisateur (40%). Le
support vidéo est le moins consulté (6%).

Avez-vous utilisé les supports de
formation proposés par la BNDMR ?
(choix multiple)

140

118
100 -
80 -
60 1 34 33
40 A
15
B
0 = T T T - T 1
Le guide Le guide des  La FAQ (foire Les vidéos Aucun
utilisateur variables  aux questions)
Réponse Décompte Pourcentage
Le guide utilisateur 102 43,97%
Le guide des variables 34 14,66%
La FAQ (foire aux questions) 33 14,22%
Les vidéos 15 6,47%
Aucun 118 50,86%

Tout support confondu, ce sont les « ARC/TEC, agents de saisie » et « les administratifs »,
« chargés de mission » qui les utilisent le plus.



Support de formation utilisé / métier (choix

multiple)
90
20 77
70
60 55
50
40
27
30 23
20 13 16 45
9 9 11 11
10 ° s 1 I > © 11 4 2 1
0 0 00
0 L] I Em_ [ | I — [ T—— —
Médedin, chirurgien, Para et périmédicaux ARC / TEC, agent de Administratif Chargé de mission filiére
dentiste, ou pharmacien (dont infirmier, saisie (secrétaire...)
psychologue, conseiller
en génétique...)
M Le guide utilisateur ™ Le guide des variables La FAQ (foire aux questions) ™ Lesvidéos M Aucun

WIEES Le guide Le guide des La FAQ Lesvidéos

utilisateur  variables (foire  aux

questions)

Médecin, chirurgien, dentiste, ou pharmacien 55 9 13 9 77
Para et périmédicaux (dont infirmier, 11 6 5 1 23
psychologue, conseiller en génétique...)
ARC / TEC, agent de saisie 27 16 13 5 11
Administratif (secrétaire...) 6 1 1 0 4
Chargé de mission filiere 2 0 0 0 1
Total 101 32 32 15 116

2.5. Problémes rencontrés a I'utilisation

Plus de 77% des répondants disent n’avoir rencontré aucun probléme de navigation.

Avez-vous rencontré des problémes lors de votre navigation sur
BaMaRa ? (n=248//choix multiple)

160 135
140
120 A
100 A

80 A

60 A 45 =

40 - 19 17

20 A

0 4
Non, aucun Non, mais l'application est  Oui, I'application s'est figée / Oui, I'application n'a pas fait Oui, I'application a fait
lente ne répondait plus ce qu'elle devait faire quelque chose qu'elle n'aurait
pas di faire

Les problemes de navigation rencontrés par les utilisateurs semblent se concentrer dans
guelques établissements (réponses respectivement combinées des réponses de type « oui,
. » et des réponses de type « non, ... »).
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Problémes de naviguation / établissement (n=245)

o 3932 32 3.2, 2. 2. 2. 12 11
0 0 ‘0 ‘0 ‘0 ‘0

12 14 14 11 o2
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B Non M Oui

Etablissements Non, mais Oui l'application Oui, I'application Oui, l'application a
I'application s'est figée / ne n'a pas fait ce fait quelque chose

est lente répondait plus gu'elle devait faire  qu'elle n'aurait pas
da faire

CHU BORDEAUX
CHU TOULOUSE
CHU MONTPELLIER

CHU ROUEN

CHU TOURS

CHU CAEN

CHU NANTES

CH Le VINATIER

CHU DIJON

CHU NICE

CHU LIMOGES

HENRI MONDOR APHP

CHU REIMS

CHU POITIERS
LARIBOISIERE APHP

SITE SAINT LOUIS APHP
PITIE SALPETRIERE APHP
CH VERSAILLES

CHU LA REUNION

CHU NIMES

HEGP APHP

COCHIN APHP

RAYMOND POINCARE APHP
CHBA VANNES

CH SAINT ANNE

HOPITAL COGNACQ JAY
BEAUJON APHP

ST ANTOINE APHP
AVICENNE APHP

BICHAT APHP

CHU BESANCON

CENTRE LEON BERARD
NECKER APHP

Total 133
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Par ailleurs, 3 questions laissaient place a des champs d’expression libre, deux pour préciser
les réponses aux questions sur I'accés et les problemes rencontrés, et une question générale
de conclusion de I'enquéte. Nous les interprétons ensemble ci-dessous car les sujets des
remarques se recoupent.

Questions posées Nombres de réponses %
Si vous avez rencontré des difficultés d’accés a BaMaRa, vous pouvez nous les 17 3%
expliquer ici (précision du 2.2)

Vous pouvez décrire ici le probleme rencontré (page ou a eu lieu le bug / action 60 10%
ou fonctionnalité concernée / ce qui s'est passé) (précision du 2.5)

Avez-vous d'autres remarques sur |'utilisation de BaMaRa ? 215 37%
Total 292 50%
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Le besoin de formations complémentaires et la méconnaissance du fonctionnement de
I'application et des guides a disposition ressort dans 17% des commentaires.

Les remarques portent dans 12% des cas sur des anomalies de fonctionnements (doublons,
sauvegarde, ...), ces anomalies étant généralement déja identifiées par la cellule
opérationnelle de la BNDMR.

Une trentaine d’utilisateurs propose également des évolutions du SDM qui par nature, est
jamais parfaitement adapté aux besoins d'un utilisateur donné.

10% des utilisateurs regrettent la lourdeur des procédures liees aux normes de sécurité
(double-authentification, jeton de durée limitée, etc.), qui sont pour autant imposées par la
réglementation.

Les autres commentaires (chacun correspondant & moins de 10% des réponses) portent
notamment sur des points d'améliorations de l'interface de BaMaRa, les difficultés d’'usage
des terminologies, l'incompréhension sur certaines régles de calcul du statut de qualité des
fiches, ou encore des problemes apparus lors des migrations de CEMARA vers BaMaRa.

Formations 49 17%
Bug général 35 12%
SDM 31 11%
Sécurité 30 10%
Inexploitable 28 10%
Interface 27 9%
Commentaire général 26 9%
Terminologies 23 8%
Probléemes internes 15 5%
Statut 10 3%
Extractions 6 2%
Bug spécifique 4 1%
Migrations 4 1%
Listes 3 1%
Mobile 1 0%
Total 292 100%

2.6. Ressenti sur l'utilisation de BaMaRa

Le ressenti sur I'utilisation de BaMaRa est globalement trés positif : 87% des utilisateurs

trouvent l'application simple a utiliser, 92% [linterface agréable, 82% ['organisation de
l'information claire, 88% trouvent facilement leurs patients et 80% les tableaux de bord utiles.

Ces chiffres tombent en revanche a 54% pour la simplicité de la recherche dans les maladies
et signes cliniques et I'intégration de 'usage de BaMaRa dans leur activité quotidienne.
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Votre ressenti sur |'utilisation de BaMaRa

BaMaRa est simple &
utiliser

L'interface est
agréable

L'organisation de
I'information est
claire

maladies et signes
cliniques est simple

mes patients

sont utiles

Larecherche dans les Jetrouve facilement Les tableaux de bord L'usage de BaMaRa

s'integre facilement
dans mon activité
quotidienne

M Pas du tout d'accord
m Pas d'accord

i D'accord

™ Tout a fait d'accord

m Ne sait pas

La plus forte représentation des réponses « ne sait pas » a la question concernant les tableaux
de bord semble suggérer qu’une partie des utilisateurs ignorent l'existence de cette
fonctionnalité.

La recherche

dans les Je trouve Les
maladies et facilement tableaux
signes mes de bord
cliniques est patients sont utiles

L'usage de
BaMaRa
s'integre
facilement dans
mon activité

Votre
ressenti sur

EEIVERE Linterface
est simple est
a utiliser agréable

L’organisation
l'utilisation de I’inf_ormation
de BaMaRa est claire

simple quotidienne

Pas du tout O 2 3 15 5 1 39
d'accord

Pas 26 13 36 72 13 14 55
d'accord

D'accord 120 131 142 90 102 108 89

Tout a fait 79 79 43 28 96 56 28
d'accord

Ne sait pas 2 1 1 11 7 26 4

Total 227 226 225 216 223 205 215

La simplicité d’utilisation n’est pas liée a I'ancienneté d’'usage. Moins de 5% des utilisateurs
de BaMaRa depuis moins de 3 mois trouve I'outil compliqué a utiliser.

Simplicité d'utilisation / ancienneté d'usage (n=223)

20 B Moins d'un mois

m Entre 1 et 3 mois
70
= Entre 3 et 12 mois

® Plus d'un an

68
60
50
10 »
23 50 1

20 13 O 16

8 8
p 1] KN |

0 0 0 0

; - | N

D'accord

30

Pasd'accord Tout a fait d'accord

Pasdu tout d'accord

Moins d'un mois Entre 1 et 3 mois Entre 3 et 12 mois Plus d'un an
Pas du tout d'accord 0 0 0 0
Pas d'accord 3 8 13 1
D'accord 12 23 68 16
Tout a fait d'accord 8 20 32 19
Ne sait pas 0 0 2 0
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La facilité d’intégration de 'usage de BaMaRa dans l'activité quotidienne n’est pas non plus
liée a 'ancienneté d’'usage.

Facilité d'intégration de l'usage dans l'activité quotidienne /
ancienneté d'usage (n=209)

15 42 H Moins d'un mois

40 M Entre 1 et 3 mois

35 31 Entre 3 et 12 mois

30 m Plus d'un an

25

20 18 18 18 16

15 10 13 11

10 4 5 6 I 5 I 5 6
: mlllm mllm mim

Pasdu tout d'accord Pasd'accord D'accord Touta fait d'accord

Moins d'un mois Entre 1 et 3mois Entre 3 et 12 mois  Plus d'un an ‘

Pas du tout d'accord 4 10 18 5
Pas d'accord 6 13 31 5
D'accord 11 18 42 18
Tout a fait d'accord 1 5 16 6
Ne sait pas 0 1 2 1

3. Rapidité d’utilisation

Selon les réponses obtenues, la création d’'un dossier prend moins de 6 min dans plus de 64%
des cas. Le temps d’ajout d’activité et la mise a jour / modification d’'un dossier déja existant
sont respectivement estimé a moins de 2 minutes dans 67% et 49% des cas.

Dans BaMaRa, combien de temps vous est nécessaire pour réaliser les
taches suivantes (hors temps de recherche des informations)

90 79

W <1min

m1a2min

w2admin

W 4a6min

63 8min

=83 10min

W >10 mi
[Création de dossier] [Ajout d'activité (dossier déja existant)] [Mise a jour / modification du diagnostic >10min

(dossier déja existant)]

Combien de temps est nécessaire pour Création de Ajoutd'activité (dossier Mise a jour / modification du

réaliser les taches suivantes dossier déja existant) diagnostic (dossier déja existant)
<1 min 9 62 31

1a2min 21 79 59

2a4 min 42 40 53

4 a6 min 55 21 26

6 a8 min 28 2 6

8 a10 min 28 6 4

>10 min 15 0 4
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Total 198 210 183

Discussion

Le taux de réponse a cette enquéte, de 22,7% est tout a fait satisfaisant. Nous obtenons un
échantillon de répondant suffisamment important pour avoir une bonne estimation de la
satisfaction globale des utilisateurs de BaMaRa. Cependant, certaines filieres et certains
établissements sont sous-représentés dans cette étude, et les réponses ventilées par filieére et
établissement ne nous offre donc pas toujours la puissance statistique nécessaire pour que
les variations observées soient significatifs.

Le niveau de satisfaction moyen sur l'information lors du déploiement de 3,7/5 montre une
marge de progression a prendre en compte dans les futurs déploiements de BaMaRa. La
stratégie de communication actuelle de notre équipe repose a ce jour sur 1/ 'envoi d’email aux
anciens utilisateurs de CEMARA pour les informer sur changement d’application; 2/
l'information systématique des filiéres de santé maladies rares des déploiements a venir et
réalisés ; 3/ 'information des contacts de I'établissement lorsque BaMaRa y est déployé. Nous
ne connaissons pas les futurs utilisateurs et sommes donc en incapacité de les contacter
directement. La communication repose donc en ce moment sur des acteurs externes a la
cellule opérationnelle de la BNDMR (filiéres, établissements). Une amélioration de cette
procédure est donc a prévoir.

L’ancienneté d’'usage déclaré correspond aux différentes phases du projet : les filieres pilotes
ont eu acces a BaMaRa plusieurs mois avant que la solution ne soit généralisée par
établissement. Cette phase de déploiement « industrialisé » ayant eu lieu a partir d’avril 2018,
il est normal que la majorité des répondants déclare avoir eu acces a BaMaRa depuis moins
d’un an a la date de I'enquéte (janvier 2019).

La fréquence dutilisation montre les diversités d’organisation des services: jours de
consultations, saisie en direct ou différée, réunions d’équipes ou RCP hebdomadaires etc.

L’accés a l'application s’est fait sans difficulté dans la grande majorité des cas. L’équipe
opérationnelle de la BNDMR demande systématiquement aux établissements de vérifier la
compatibilité des navigateurs installés sur les postes de travail pour s’assurer de la
compatibilité. Les difficultés rencontrées par les utilisateurs étaient généralement liées a
I'authentification forte (envoi d’email avec un code a usage unique). Il est rappelé que le
navigateur Chrome ne doit pas étre utilisé pour 'usage de BaMaRa.

La formation est une étape importante mais non obligatoire pour utiliser BaMaRa. Les filieres
de santé maladies rares se déplacent dans les établissements ou BaMaRa est déployé pour
former les utilisateurs. Comme le montre les résultats, 'application est jugée simple a utiliser,
avec une interface agréable. Cela peut expliquer pourquoi les supports de formation produits
par I'équipe opérationnelle de la BNDMR sont peu utilisés. lls sont également peu mis en avant
bien que présents directement dans I'application BaMaRa (dans la rubrique d’aide « ? » en
haut de I'écran). Un effort particulier pour mieux diffuser les supports de formation doit étre fait
par la cellule opérationnelle de la BNDMR ainsi que par ces partenaires.

La formation reste cependant essentielle car les résultats semblent indiquer une
méconnaissance des utilisateurs des tableaux de bords, pourtant utiles pour le suivi des
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cohortes et le remplissage des rapports PIRAMIG. Les nombreux commentaires laissés dans
les champs texte libre soulignent aussi que certains utilisateurs ne connaissent pas bien
BaMaRa : suggestion d’ajout de fonctions déja existantes, questions posées sur comment
coder un cas donné, habitudes de codage de CEMARA qui sont implémentées differemment
dans BaMaRa. La comparaison avec CEMARA est fréquente (et naturelle) mais indique
gu’une véritable conduite du changement devrait étre proposée par les filieres concernées
pour que les utilisateurs retrouvent leurs habitudes de codage.

~

Une remarque fréquemment remontée est la difficulté a trouver une maladie dans la
terminologie Orphanet. A cet égard, la cellule opérationnelle est en lien étroit avec Orphanet
et va prochainement proposer une mise a jour de la terminologie pour permettre aux
utilisateurs de coder davantage de maladies rares.

BaMaRa propose un indicateur de la complétude et de la qualité des fiches (valide,
avertissement ou action requise), afin d’améliorer la qualité des données pour permettre des
exploitations futures. Ces indicateurs sont purement indicatifs et n’ont aucune conséquence
sur les rapports d’activité PIRAMIG ou sur la remontée des données dans la BNDMR. |l ressort
cependant que les régles de calcul du statut de qualité des fiches et les conséquences de ces
indicateurs ne sont pas claires. Un point d’attention est donc a apporter pour rendre ces
indicateurs les plus performants possibles, sans géner la saisie des utilisateurs.

Les autres remarques devront étre prises en compte pour améliorer I'application. La plupart
des difficultés remontées était déja connues de I'’équipe opérationnelle de la BNDMR qui
travaille en continu pour optimiser I'application.

Enfin, le temps de saisie est stable depuis le lancement de 'application, et relativement court.
La saisie du set de données minimum national maladies rares pourra se faire prochainement
dans les dossiers patients informatisés de la plupart des CHU et devrait permettre un gain de
temps supplémentaire pour les équipes de soin.

Conclusion et plan d’action

En conclusion, la cellule opérationnelle de la BNDMR se propose de :

1. porter une attention particuliére a la communication sur le déploiement de BaMaRa
notamment en direction des médecins, avec 'aide des filieres de santé maladies rares
et les établissements.

2. travailler avec les filieres de santé maladies rares pour optimiser les formations des
utilisateurs, et mieux diffuser les documents et vidéos d’aide a la prise en main de
BaMaRa.

3. Mettre & jour les thésaurus des signes cliniques et maladies rares (avec en priorité la
terminologie Orphanet).

4. assouplir le systéme de calcul des indicateurs de qualité des dossiers de BaMaRa.

5. continuer de travailler activement a la résolution des bugs de I'application et renforcer
le plan d’amélioration continu de BaMaRa (prévision d’'une V3 de l'application pour
2020).
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