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Nb sites sites déployés sites à déployer

Total sites 71 56 (79%) 15 (21%)
coordonnateurs 6 6 (100%) 0
constitutifs 26 19 (73%) 7 (27%)
compétences 39 31 (79%) 8 (21%)

 CR NM PACARARE          73 %
 CR NM Nord/Est/IDF     72 %
 CR NM AOC                      79 %
 CR NNERF                       100 %
 CR CALISSON                  100 %
 CR CARAMMEL               73 %

 59 % de sites formés sur tous les sites déployés
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13 Etablissements Ville

CHU LILLE (prévu en janvier 2020) Lille
CHU RENNES (prévu en février 2020) Rennes

HU HENRI MONDOR APHP Créteil

HOPITAUX UNIVERSITAIRES DE STRASBOURG Strasbourg

CHU NANCY Nancy

CHU ANGERS Angers

Fondation LENVAL Nice

HU EST PARISIEN SITE TENON APHP Paris

CHIC COTE BASQUE Bayonne

CH CANNES Cannes

Hôpital d'Enfants - SAINT DENIS REUNION Saint Denis de La Réunion

AVODD UDM TOULON SITE HIA SAINTE ANNE Toulon

SSR PEDIATRIQUE MARC SAUTELET Villeneuve d'Asq

Sites restant à déployer
 8 sites constitutifs
 8 CC
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• AXIGATE
• CROSSWAY
• DXCARE
• EASILY 
• MILLENIUM
• ORBIS 
• SILLAGE

18 établissements retenus 7 DPI

AAP DGOS pour le mode 

connecté

Report de la date butoir de l’AAP 
pour l’intégration du SDM-MR dans les DPI à septembre 2020 
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Toutes filières Filnemus

Document BNDMR au 26/11/2019



Avancement entrepôt 

BNDMR

Autorisation de la CNIL obtenue en octobre 2019

Envoi en cours par la cellule opérationnelle BNDMR aux CH/CHU 
d’une convention relative à la constitution de l’entrepôt BNDMR        



Problème du codage dans BAMARA





Pas de code 
Orpha

Code Orpha Pas de Code Orpha

Analysés 
par la 

BNDMR



FILNEMUS: un diagnostic pour tous
classification des patients selon l’état du diagnostic BAMARA

Plan un 
diagnostic 
pour tous



A discuter: 
soit type 
4+5, soit 

type 4

Type 
I

Type 
3

Type 
2



Orphanet vient de remettre à 
jour son thésaurus sans en 

discuter avec les filières.
Nombreuses entités non 

référencées







Myopathie des ceintures

Surdité
Myocardiopathie 
Gène identifié s’il existe

Code orpha s’il existe

Pétales spécifiques neuropathie ou myopathie



Projet 2020 
le thésaurus MNM

• Harmoniser le codage dans la filière pour 
identifier facilement des groupes de patients à 
l’échelon de la filière

• Etablir un mode de codage identique au sein de 
FILNEMUS

• Il existe un thésaurus déjà sélectionné par la 
filière. L’adapter au thésaurus BAMARA et définir 
pour chaque item le codage à entrer: manuel de 
codage online (site de Filnemus ou BAMARA)

• Recontacter Orphanet pour travailler le thésaurus 
en commun


