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Données à recueillir

 Set de données minimum (~60 items) 

commun à tous les patients 

maladies rares :

 Identification du sujet

 Contexte de prise en charge

 Types d’activité (HJ, Cons….) 

 Age aux 1ers signes / au diagnostic

 Diagnostic (thésaurus)

 Anté et néonatales

 Recherche et traitements

Validé DGOS 2013

Le cas 
échéant

Temps de saisie : 
nouveau dossier = 5-6 min / nouvelle activité < 1 min
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Présentation du projet BNDMR
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mode autonome 

[saisie directe]

mode connecté 

[connecteur]
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Articulation DPI / Web
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Inscriptions sur ERDRI.mdr

 ERDRI:

 enregistrement du projet sur European Directory of Registries 

(ERDRI.dor) déjà fait en novembre dernier

 métadonnées désormais disponibles dans le Central Metadata

Repository (ERDRI.mdr)
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Organigramme CO BNDMR (juin 2020)
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Focalisation de ce séminaire

 Notre séminaire est focalisé sur le recueil et l’exploitation 
du SDM

 Déploiement de BaMaRa et de la fiche MR du mode 
connecté 

 Exploitations des données de la BNDMR

 Deux sujets d’importance :

 Registre errance / impasse : BNDMR outil central de ce 
registre > appel à lettres d’engagement lancé par la 
DGOS, sujet hors-périmètre du présent séminaire

 SDM.ai : un projet de pré-remplissage automatique du 
SDM à partir de documents PDF (BMI, notes, CRH) au 
moyen de l’intelligence artificielle > lancé ! Contacts 
prochains avec les FSMR (notamment en lien avec les 
ARC) 


