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v" Etat des lieux
Mme Myriam de Chalendar; Filiere TETECOU

v' Table ronde

Dr Marie-Paule Gellé, CCMR O-Rares, Reims

Dr Blandine Baladi, CCMR MALO, Toulouse
Dr Jean-Baptiste Leca, CCMR MAFACE, Rouen
Pr Federico Di Rocco, CRMR CRANIOST, Lyon
Mme Céline Angin, BNDMR
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Administratif

Engagement (labellisation)

Rapport d’activité

Santé publique

Epidémiologie
Parcours de soins

Besoins en soins

Clinique

Expertise

Scientifique

Travaux de recherche

Publications
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Conventions signées

g»BNDMR

Banque Nationale de Données
Maladies Rares

O Convention
BaMaRa signée

Déploiement initial
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Calendrier de mise a disposition de BaMaRa

QO

BNDMR AP-HP SAINT-LOUIS

anque ationale de Données

Maladies Rares . CHU DE ROUEN
Avril 2018 CHU DE REIMS

CHU DE TOURS

CHU DE TOULOUSE
CHU DE NANTES

Mai 2018 CHU DE DUON
AP-HP LARIBOISIERE
CHR D'ORLEANS

Juin 2018 HOPITAL COGNACQ-JAY

CH SAINTE-ANNE

CHU DE BORDEAUX
CHU DE MONTPELLIER
CHU LA REUNION
Juillet 2018 AP-HP HEGP

CHU DE LIMOGES
CHU DE CAEN

CHU NIMES

Septembre 2018 CENTRE LEON BERARD

CHU DE NICE

HOPITAUX DE ST MAURICE
CHU DE BESANCON

CHU DE POITIERS

Octobre 2018
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Calendrier de mise a disposition de BaMaRa

Boulogne-
Billancourt

Strasbourg

Guadeloupe

Dijon/g Besangon
07

Po£ Limogés
J( 2019y
Angouleme Clermont- /

0% Ferrand .. finR018
o Grenoble
Bordeaux

Marseille

Pointe-a-Pitre

La Réunion

Toulouse

cliniques 2019 ?
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Vous utilisez déja CEMARA

_J demande de corrections de données CEMARA

- arrét d'utilisation de CEMARA
- migration des données de CEMARA vers BaMaRA

BaMaRa est disponible
vous y retrouvez toutes vos données

La Filiere vous informe et vous accompagne
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Vous n'utilisez pas CEMARA

BaMaRa est disponible
VOUS pouvez commencer

La Filiere vous informe et vous accompagne
Oou

la fiche maladie rare est disponible dans votre DPI
VOUS pouvez commencer
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Laccompagnement par la Filiere

- informations tout au long du déroulement
- dossiers CEMARA a corriger

- formation sur place (ou visioconférence)

- guide de saisie

- guides de codage par réseau CRMR-CCMR
- thesaurus simplifiés par réseau

- exemples de procédures et formulaires

- SAV
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Dr Marie-Paule Gellé, CCMR O-Rares, Reims
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Dr Blandine Baladi, CCMR MALO, Toulouse
() = BaMaRa

Dr Jean-Baptiste Leca, CCMR MAFACE, Rouen
CEMARA = BaMaRa

Pr Federico Di Rocco, CRMR CRANIOST, Lyon
@ =» fiche maladie rare dans le DP]I

Mme Céline Angin, BNDMR
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