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86 centres Maladies Rares

5 centres coordonnateurs, 13 centres constitutifs
65 centres de compétence

3 centres de ressources et de compétence

Une direction transversale Maladies Rares

Dossier Patient Informatisé : Sillage — éditeur SIB
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Choix du « mode connecté » ‘G?NDMR
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» Dossier déposé conjointement avec le SIB dans le cadre de I'appel a
projets national pour l'intégration du set de données minimum maladies
rares au sein du DPI

» Début 2018 : mise en place des instances du projet

Comité utilisateurs

s’assurer de la prise en compte des besoins et contraintes des utilisateurs des
différents centres de référence et de compétence et veiller a leur bonne information en
lien avec l'information diffusée par les filieres MR

Comite de pilotage (représentants des CRMR, CCMR, Transversalité MR,
Département de I'Information Médicale, Direction des Ressources Numeériques)

suivre l'avancement du projet et realiser les arbitrages nécessaires sur la base des
propositions du comité utilisateurs

Comité de pilotage élargi (médecins référents de tous les CMR)
informer 'ensemble des CMR du CHU
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Entre juin 2018 et janvier 2019
Propositions de maquettes par le SIB

Prise en compte des retours des utilisateurs et des préconisations
d’'une ergonome

De février 2019 a juin 2019

Développements par le SIB

Installation sur environnement de test de la version 17.2.3 de Sillage
comportant 'onglet maladies rares

Présentation aux comité utilisateurs/comités de pilotage des « écrans
maladies rares » intégrés dans la version 17.2.3 de Sillage

Juin 2019

Tests utilisateurs (5 CMR participants / 5 dossiers patients saisis
par CMR / cas de dossiers partages par plusieurs CMR)

Tests réalisés en présence de I'ergonome
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Enseignements de la phase de tests % ..ou-
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Des demandes de corrections, d’améliorations ergonomiques relayées a
I'éditeur

De nombreuses remarques/questions liees aux enjeux du recueil, a la
signification/I'ambiguité de certains libelles, aux référentiels, aux consignes de

remplissage...

= Nécessité d’'un accompagnement de I'ensemble des centres du CHU pour
garantir une utilisation effective, appropriée, homogéne

=>» Par une « équipe transversale maladies rares » ayant une bonne connaissance
du projet national, de la solution BaMaRa, et des actions de communication des
filieres afin de s’articuler avec elles

Constitution d’'une équipe en charge de cet accompagnement en lien avec
I'accompagnement prévu par les filieres et/ou 'équipe BNDMR
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-
Formations :

Partie théorique : BaMaRa/BNDMR ; procédure interne pour l'ouverture des
comptes ; confidentialité ; information du patient ; ressources documentaires
disponibles...

Partie pratique : saisie d’'une fiche patient ; visualisation du tableau de bord
10 sessions de formation de novembre 2019 a février 2020

Environ 80 professionnels formés (majoritairement médecins mais
aussi infirmieres, secrétaires medicales, hotesses, ARC...)

Plus de 60% des CMR du CHU représentés

Nouvelles sessions proposées en mars/avril 2020 annuléees et
propositions de formations a distance
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Assez peu de questions sur « I'outil »

Questions sur le périmetre des activités a enregistrer, sur les
organisations a mettre en place pour assurer la saisie, sur les
reférentiels, la signification de certains libellés et les consignes de
saisie....

Questions sur les modalités d’information des patients

Questions sur la confidentialité des données, dans Sillage MR, dans
BaMaRa...

Questions sur les perspectives en matiere d’exploitation des donnees

= Effort d’information/accompagnement a maintenir
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Etat d’avancement 4
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Banque Nationale de Données
Maladies Rares

Version Sillage 19.0.1 livrée en juin 2020, en cours de test

Mise en production prévue en septembre 2020

Recueil des informations nécessaires aux paramétrages et a
I'ouverture de comptes utilisateurs pour le 31 aolt 2020

Démarrage d’'un site pilote en juillet : 2 centres de la filieres MHEMO

Version de Sillage MR qui ne prend pas en compte toutes les
demandes de corrections

Démarrage d'un site pilote conditionné par la possibilité d'une
assistance utilisateurs sur place
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Présentation de Sillage MR &?NDMR
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Roéle de la filiere FAIPR
dans le déploiement de I'onglet MR :

Apporter les connaissances détenues au plan national

* Intégration a tous les COPIL

- Faciliter la mise en place a Lille grace a I'expérience des
centres de la filiere déployés au plan national

« Onglet MR ressemblant le plus possible a BaMaRa

*  Former les CMR lillois a 'onglet MR (sans cibler les
particularités liées aux filieres)
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Difficultés et points de vigilance Whioue

Banque Nationale de Données
Maladies Rares

» bndmr.fr

Données dites du « tronc commun » non rattachées au CMR

Définition des libellés a interpréter en conséquence

— Malade = atteint d’'une maladie rare : pas nécessairement une maladie rare
prise en charge dans le CMR de I'utilisateur connecté

— Propositus = 18" patient atteint d’'une maladie rare enregistré pour cette
famille dans cet hopital ; information non nécessairement connue et
probleme de confidentialité

— Participation a un protocole : pas nécessairement dans le CMR de
I'utilisateur connecté

— etc

Diagnostics partagés — vigilance lors des modifications
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Difficultés et points de vigilance S lonr
Regles d’accés aux données

Difficulté a obtenir un consensus

Réalités differentes entre des CMR tels que maladies hémorragiques ou
maladie de Huntington...

Décision du comité de pilotage :

Chaque médecin reférent de CMR communique annuellement au DIM la
liste nominative des professionnels de son CMR autorisés a acceder :

» alonglet MR de Sillage
» a BaMaRa

Les droits d’acces a I'onglet MR de Sillage sont précisés :
» consultation seule
» consultation/modification
» export
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Difficultés et points de vigilance WEonr

Banque Nationale de Données
Maladies Rares

» bndmr.fr

Pour les centres utilisant CEMARA, reprise des données dans BaMaRa
mais pas de reintégration dans le DPI

= Nécessité d'utiliser Sillage MR et BaMaRa en mode autonome

Pour les centres qui enregistrent des données relatives aux feetus, ou des
données chromosomiques, ces données ne sont pas intégrées dans le
set de données MR version connectée

= Nécessité dutiliser Sillage MR et BaMaRa en mode autonome

Choix des CMR du service de génétique d’utiliser BaMaRa en mode autonome

(40 000 dossiers dans CEMARA non repris dans sillage MR + données relatives
aux feetus et données chromosomiques a saisir)

Quelques CMR n'utilisent pas Sillage (4 CMR d'ophtalmologie)
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