
bndmr.fr

5 novembre 2018

Banque Nationale de Données Maladies Rares (BNDMR) : 
Quel apport sur le repérage des patients sans diagnostics ?

Réunion FILNEMUS

Un diagnostic pour chacun



bndmr.fr

2

Table des matières

 Nos applications / notre calendrier

 Les données de CEMARA

 Les données de BaMaRa

 L’action 1.7 du PNMR 3



bndmr.fr

3

Table des matières

 Nos applications / notre calendrier

 Les données de CEMARA

 Les données de BaMaRa

 L’action 1.7 du PNMR 3



bndmr.fr

Nos applications / notre calendrier
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Niveaux d’assertion du diagnostic 

possibles

 Confirmé : un examen a permis de confirmer le diagnostic

 En cours : des examens sont en cours, il s’agit ici d’une 

première hypothèse diagnostique

 Infirmé : infirmé, à la suite d’examen le diagnostic est réfuté

 NA : donnée manquante, l’item n’est pas renseigné

 Non classable : malgré un ensemble d’examens le 

diagnostic ne peut être étiqueté (maladie encore inconnue par 

ex.)

 Non déterminé : il peut s’agir ici d’information rapporté (dans 

le cas d’avis sur dossier) ou bien de résultats non contributifs

 Probable : forte suspicion et en attente d’un résultat 

d’examen pour confirmer
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Histogramme sur le niveau d’assertion 

du diagnostic (sur 69.204 diagnostics)
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Histogramme de l’âge des patients
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Histogramme de l’âge au diagnostic
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Histogramme du délai au diagnostic
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Point sur le déploiement

 30% des 71 sites FILNEMUS sont déployés en mode 

autonome

 ~27.000 prises en charge déjà codées (dont des 

migrations CEMARA)

 La quasi-totalité des sites FILNEMUS se trouvent dans 

un établissement ayant signé la convention avec l’AP-

HP sur la mise à disposition de BaMaRa, d’où un 

déploiement en mode autonome réalisable
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Niveaux d’assertion du diagnostic 

possibles (à fin septembre 2018)

 ~ 60% de diagnostics confirmé

 ~ 4.000 indéterminé

 ~ 10.000 suspecté / en cours / indéterminé

 Possibilité de voir l’évolution du niveau d’assertion dans le temps (ex: courbe 

représentant l’évolution du pourcentage de diagnostics confirmés dans le temps)

 Possibilité de voir l’évolution du diagnostic dans le temps (et donc calculer le taux de 

révision diagnostique et son évolution)
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L’Action 1.7 du PNMR 3
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Merci de votre attention !


