PLATEFORME D’EXPERTISE MALADIES RARES »

Q AP-HP.SORBONNE UNIVERSITE

__—':5‘ SAISIE DES DONNEES MALADIES RARES 2024
= T RN 31/03/2025 B

31 mars 2025
Gel des données
2024 dans BaMaRa

L/,
o ; : Remontée des Campagne
Saisie des données maladies rares 2024
données BaMaRa PIRAMIG 2025
(dans BaMaRa et/ou dans la fiche MR ORBIS) dans PIRAMIG et ronte)

13 mars 2025
Dernier rapport d’erreurs
des fiches MR ORBIS

Avant l'ouverture de la campagne PIRAMIG 2025, les centres
maladies rares doivent terminer la saisie des données d’activité de
I'année 2024.

La deadline pour saisir les données maladies rares 2024 dans
BaMaRa et dans la fiche MR ORBIS est le

Pour tous les centres maladies rares (les CRMR déja existants,
les CCMR devenus CRMR et les CRMR nouvellement labellisés),

PIRAMIG sera alimenté automatiquement par les données
exportées de BaMaRa, sans possibilité de modification.

Aide proposée par la PEMR pour PIRAMIG

e Envoi régulier des extractions des données prétes a étre
remontées dans PIRAMIG

e Envoi des erreurs +/- aide a la correction des fiches MR ORBIS
pour la migration vers BaMaRa / PIRAMIG

e Aide ponctuelle au rattrapage de la saisie des données N-1

e Formation des personnels des centres maladies rares




Pour solliciter I'aide de la PEMR, envoyer un mail a :

= maladiesrares.aphp-sorbonne@aphp.fr

CONTACT

@ maladiesrares.aphp-sorbonne@aphp.fr

% 0144735261

@ https://trousseau.aphp.fr/maladiesrares-aphp-sorbonne
rares sorbonne.universite
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Si vous souhaitez diffuser vos actualités (événements, soin, enseignement, recherche...) via cette
newsletter, n'hésitez pas a contacter la plateforme




