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Pourquoi recueillir les données de santé maladies rares ? Quelles données intégrer ?

Grace aux données de santé des patients atteints de maladies rares,
le Plan National Maladies Rares 3 (PNMR3) vise a :

IDENTIFIER LETAT DE DIAGNOSTIC

7~ 2\

DOCUMENTER LE MALADE
ET SA MALADIE

IDENTIFIER LES MALADES
EN ERRANCE OU IMPASSE
DIAGNOSTIQUES

OBJECTIVER LES DONNEES
POUR PIRAMIG

ORGANISER LE RESEAU DE SOIN

i

FACILITER LA RECHERCHE

N~

Comment les scaisir ?

En pratique, 2 modes de saisie (en fonction de votre centre) :

MODE AUTONOME
« TRANSITOIRE »

MODE CONNECTE

Saisie dans le Dossier Patient Informatisé (DPI) Saisie dans 'application BaMaRa
de la BNDMR (solution a privilégier
si votre centre n’a pas de fiche maladies

rares dans le DPI).

de votre centre (AXIGATE, CROSSWAY, DX
CARE, EASILY, MILLENIUM, ORBIS, SILLAGE
...) grace a la fiche maladies rares intégrée.

.

Ce mode devrait disparaitre a terme
au profit du mode connecté
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Saisie du SDM simplifiée
Intégrée aux outils du quotidien

B

Toutes les données saisies alimentent automatiquement PIRAMIG

LE SET DE DONNEES MINIMUM
MALADIES RARES (SDM-MR)

Il permet le recueil structuré de données
portant sur 60 items, qui se décomposent de la
facon suivante :

DONNEES ADMINISTRATIVES

PRISE EN CHARGE

DIAGNOSTIC

ACTIVITES

DONNEES ANTE/NEONATALES (FACULTATIF)
RECHERCHE (FACULTATIF)

Le SDM-MR utilise les terminologies médicales :
ORPHANET, HPO, HGNC et CIM-10

Non modifiable, il est commun a I’ensemble des
filieres.
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9ab pour la caisie initiale

’
Moing de | pour le suivi

Repose sur le principe de non - opposition du patient

Pour I'informatisation des données : affichage dans le
centre

Pour I'utilisation des données anonymisées par la BNDMR
(recherche) : information individuelle

INFORMATION DU PATIENT
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