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OBJECTIFS BNDMR

} Identifier les patients MR de manière 
univoque et pérenne dans le système 
de soin hospitalier expert, rapport 
d’activité

} Générer des indicateurs de santé 
publique et participer à l’amélioration 
de la connaissance de l’épidémiologie 
de toutes les maladies rares

} Faciliter la mise en place des recueils 
de données ciblés (registres, 
cohortes, etc.)
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Du soin, à la santé publique et à la recherche

Dossier patient / 
BAMARA

BNDMR

Cohortes, 
Registres maladies



THEMATIQUES MAJEURES

} Organisation du réseau de soin

} Lourdeur de la PEC

} Documenter les parcours de soins

} Prévalence / incidence des maladies rares

} Temps au diagnostic / errance

} Sans diagnostic

} Identification des patients MR pour faciliter l’inclusion

} Corrélation génotype / phénotype

} Etudes médico-économiques

} Parcours de soins

} Statut vital
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QUELLES DONNEES DE SANTE ?
Collecter un set de données commun aux patients MR dans le 
cadre de la PEC hospitalière experte

} Données d’identification du sujet (Identifiant patient 
anonyme, Date de Naissance, Sexe, Statut vital, Raison du 
décès quand non du à la MR, Commune de naissance ou
pays, Commune de naissance ou pays)

} Contexte famillial de la PEC (Propositus, Lien de parenté
avec le propositus, Consanguinité)

} Histoire de la PEC (Adressage du patient dans réseau MR, 
Date d’inclusion dans le CRMR)

} Activité de soins (date, contexte, objectif)
} Histoire de la maladie (age aux premiers signes, appréciation

du diag à l’entrée dans le CRMR, age au diagnostic)
} Diagnostic (Statut, Diagnostic de la MR et/ou description 

phénotypique ou génétique, cas sporadique ou familial, 
méthode de confirmation)

} Anté et néonatal (PMA, présence de malformation 
anténatale, naissance à terme, taille poids périmètre cranien à
la naissance, foethopathologie)

} Recherche et traitements (Participation protocole, lien 
biobanque, traitement orphelin)
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Organisation générale



NOUVEAU CADRAGE REGLEMENTAIRE

} 1 convention DGOS-APHP confiant à l’APHP la 
responsabilité de traitement et la maitrise d’oeuvre
de BaMaRa et de la BNDMR

} Loi de santé 2016
} 1 convention cadre nationale APHP-CHU(s) visant à 

expliciter les devoirs et obligations de chaque partie 
pour la mise à disposition de BaMaRa par l’APHP 
hébergeur agréé de données de santé

} MR003 – méthodologie de référence CNIL
} 1 information patient détaillée (non-opposition)
} Des déclarations normales locales pour autoriser le 

traitement BaMaRa
} 1 autorisation CNIL pour le traitement national multi-

centrique BNDMR sur offre standard
} 1 processus national d’autorisation d’accès aux 

données s’appuyant sur le comité scientifique et les 
acteurs des réseaux (filières, centres)
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FLUX DE DONNEES

Critères éligibilité



USAGES ET OUTILS

} BAMARA/DPI : Applications opérationnelles
de suivi de fiches MR par hôpital
¡ Toutes les situations cliniques
¡ Evolution des situations cliniques
¡ Caractérisations à différents niveaux de granularité
¡ Potentiellement beaucoup de thésaurus différents 

nécessaires ou recueils complémentaires ou texte 
libre

} BNDMR : Base de donnée nationale
pour la santé publique
¡ Statistiques nationales, multi-centriques des cas 

suivant des critères d’inclusion
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3. Données rétrospectives : Recensement CR(CC)MR BDD 2015-16
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ACCOMPAGNEMENT
} Contenus

¡ La nomenclature Orpha
– Comment est-elle faite
– Comment l’utiliser

¡ L’interface
– Statut du diagnostic et champs à 

compléter
– Utilisation du cartouche Anomalies 

chromosomiques
– utilisation des transcodages 

OMIM/Orpha 
– Comment mettre à jour un diagnostic

¡ Aide au codage
– Quand et pourquoi ajouter un second 

diagnostic
– astuces pour rechercher une maladie
– navigation dans LORD 11

} Cibles
¡ Utilisateurs
¡ Référents hôpital
¡ DIM

} Méthodes
¡ Autoformation
¡ Éventuelles interventions 

par filière

} Supports
¡ Tutoriels vidéos
¡ Documentation 
¡ FAQ
¡ Webinars



T1 - 2016 T2 T3 T4 2017 2018

INTEROPERABILITE DOSSIERS PATIENTS

Phase 2
Visites sur site

Phase 3
Analyse

Phase 1
Etude

Phase 4
GT éditeurs

Implémentation par les 
éditeurs

Déploiement interopérabilité 
(CHU)

DEPLOIEMENT BAMARA

Retours utilisateurs / 
tests

Mise en production 
technique

Préparation supports formation

ETUDES (BNDMR)

Cadrage national des exploitations

CODIFICATION MEDICALE MR

Coordination avec FSMR / CRMR

Instructions opérationnelles de codage

Déploiement  / Migration 
CEMARA / Accompagnement / 

Formation

COMITES DE PILOTAGE / SCIENTIFIQUE / CODIFICATION

Spécifications offre 
standard

EXPLOITATIONS 
NATIONALES

APPUI EXPLOITATIONS 
CRMR

REPRISE DE DONNEES

Méthodologie, cadrage national Mise en œuvre / pilotage

JURIDIQUE
Convention cadre BaMaRa DN 

BaMaRa Autorisation CNIL BNDMR



INCLUSIONS ACTUELLES (CEMARA)
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Prévalence régionale



Temps d’accès



Moment au diagnostic
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