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Pour plus d’informations :
- http://www.bndmr.fr/le-projet/presentation/

Pourquoi	BaMaRa?

CEMARA

Saisie DPI
Fiche Maladies Rares

Fiche DPI non disponible
Fœtus
Avis sur dossier
Anomalie cytogénétique

Migration

Saisie BaMaRa

http://www.bndmr.fr/le-projet/presentation/


Mise	en	place	dans	votre	CHU

• Prérequis de l’établissement :
• Signature de la convention avec la BNDMR

• Déclaration CNIL 

• Identification d’un référent

• Mise en compatibilité des postes informatiques

• Prérequis des centres :
• Afficher la notice d’information aux endroits visibles aux patients (salles d’attente, blocs de consultation)

http://www.bndmr.fr/participer/guides-et-bonnes-pratiques/information-patient/

• Corrections des dossiers CEMARA pour migration des données via la Filière

• 1 accès ouvert pour 1 professionnel

• 1 site ouvert pour 1 centre (CRMR/CCMR)

• 1 accès peut être associé à plusieurs sites (CRMR/CCMR) 

• 1 dossier patient est partagé au sein de l’établissement

Attention: bien distinguer l’activité du Centre Maladies Rares de celle du service
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Notice	d’information	pour	les	patients

   

 
 

Vos données personnelles informatisées 
Ce service hospitalier est labellisé centre de référence ou de compétences maladies rares par le ministère en 
charge de la santé. 
 
Les renseignements administratifs, sociaux et médicaux vous concernant sont traités par des logiciels 
informatiques. Ces données servent notamment à faciliter la gestion administrative de votre dossier, la 
production de soin, la facturation des actes médicaux, la télétransmission des feuilles de soins, l’édition 
des résultats d’examens. Dans le cadre de votre prise en charge au titre du centre labellisé, certaines de vos 
données (sexe, date et lieu de naissance, lieu de résidence, modalités de prise en charge, antécédents familiaux, 
suivi de votre état de santé, statut vital, participation à des études ou recherches, données socio-
professionnelles et qualité de vie)  pourraient être collectées et utilisées à des fins de travaux statistiques 
servant à l'analyse de l'activité du centre, mais aussi à mieux évaluer la prise en charge et améliorer le 
recensement des maladies rares en France. 
Les traitements de ces informations respectent les dispositions de la Loi informatique & libertés1. 
 
Les données de santé à caractère personnel, directement nominatives, ainsi collectées vous concernant, 
peuvent être hébergées à l’extérieur de l’établissement, par un hébergeur. Cet hébergeur dispose de l’agrément 
délivré par le Ministère en charge de la santé, en application des dispositions de l’article L.1111-8 du Code de la 
santé publique relatif à l’hébergement de données de santé à caractère personnel. 
 
Vous disposez d’un droit d’accès aux informations vous concernant, afin d’en vérifier l’exactitude et, le cas 
échéant, afin de les rectifier, de les compléter, de les mettre à jour, d’un droit de s’opposer à leur collecte pour 
des motifs légitimes, ou du droit d’en demander la suppression. Vous pouvez exercer ce droit en adressant un 
courriel à l’adresse suivante : nck-usagers-1@aphp.fr 
À noter que pour les données médicales vous concernant et enregistrées par l’équipe de soins qui vous prend 
en charge : 
x tout médecin désigné par vous peut également en prendre connaissance. 
x sauf opposition de votre part, ces données, préalablement rendues non-nominatives, peuvent faire l'objet 

d'analyses statistiques pour la santé publique par l’équipe médicale responsable de vos soins ou par d'autres 
professionnels de santé dûment habilités n'appartenant pas à votre équipe de soin, le résultat de ces 
exploitations ne pouvant permettre de vous ré-identifier. 

 
Vous pouvez à tout moment exprimer votre opposition à cette utilisation des données médicales vous 
concernant pour la recherche scientifique par courriel à l’adresse suivante : nck-usagers-1@aphp.fr en exposant 
les motifs de votre opposition. 
Cette opposition de votre part n’affectera en rien votre prise en charge médicale. 
 
En cas difficultés pour exercer vos droits relatifs aux données hébergées, vous pouvez faire appel au 
médecin présent chez l’hébergeur : Monsieur le Docteur Daniel Reizine - AP-HP - CCS SI PATIENT -  Hôpital 
Rothschild - 5 Rue Santerre – 75571 PARIS Cedex 12 par courrier postal ou en écrivant à l’adresse électronique : 
medecin.hebergeur@aphp.fr 
Le médecin présent chez l’hébergeur qui, comme le prévoit le code la santé publique, est le garant de la 
confidentialité des données de santé à caractère personnel hébergées et veille au conditions d’accès à ces 
données dans le respect de la loi du 6 janvier 1978 modifiée et du code de la santé publique. Ses missions 
s’exercent dans le cadre de l’organisation prévue dans le contrat (ou la convention) qui lie l’hébergeur au 
responsable du traitement et dans le cadre de l’exécution de son contrat de travail. 

                                                            
1 Loi n°78-17 du 6 janvier 1978 modifiée relative à l’informatique, aux fichiers et aux libertés 

• personnalisée par votre 
établissement

• à afficher dans les salles 
d’attente, …

• non opposition tacite



Infos	et	tutos
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Vidéos de formation à BaMaRa :

http://www.bndmr.fr/participer/guides-et-bonnes-pratiques/tutoriels/

• Pochettes familiales

• Comment créer une fiche

• Déclarer un décès

• ….

Guides :

http://www.bndmr.fr/participer/guides-et-bonnes-pratiques/

• Guide utilisateur

• Guide des variables

• Foire aux questions

• Manuel d’instruction de codage

http://www.bndmr.fr/participer/guides-et-bonnes-pratiques/tutoriels
http://www.bndmr.fr/participer/guides-et-bonnes-pratiques


Aller sur : https://bamara.bndmr.fr/login 

1. Cliquer sur s’inscrire 

Inscription	à	BaMaRa

2. Remplir le questionnaire

Attention:
Utilisez une adresse 
professionnelle

Mot de passe à au moins:
- 1 minuscule
- 1 majuscule
- 1 chiffre
- 1 caractère spécial
- 8 caractères minimum

3. Attendre un mail de 
confirmation de 
l’adresse mail

4. Attendre un mail de 
confirmation de 
validation du compte
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Vidéo tutoriel: Inscription https://www.youtube.com/watch?v=fn-uXErQccc

Si vous travaillez dans plusieurs hôpitaux :
1 - Filtrer par le nom du 1er hôpital
2 - Sélectionner le Centre Maladies Rares
3 - Filtrer par le nom du 2ème hôpital
4 - Sélectionner le Centre Maladies Rares

Si vous travaillez dans plusieurs Centre Maladies Rares :
1 - Filtrer par le nom de l’hôpital
2 - Sélectionner le 1er Centre Maladies Rares
3 - Sélectionner le 2nd Centre Maladies Rares

Qui s’inscrit ?
• professionnels dont les activités 

sont saisies
• personnes qui font la saisie
• personnes qui consultent le site

https://bamara.bndmr.fr/login/?
https://www.youtube.com/watch?v=fn-uXErQccc


Connexion	à	BaMaRa

2. Un code est envoyé sur 
votre boite mail

1. Entrez votre adresse et 
mot de passe

3. Entrez le code reçu sur 
votre boîte mail

Le code est demandé en cas de changement d’ordinateur
puis 1x par mois

Code à usage unique valable pendant 1 minute
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Vidéos tutoriels: 

Connexion: https://www.youtube.com/watch?v=gIn0V6lb_Jc

Mot de passe oublié: https://www.youtube.com/watch?v=6-0UUI67irA

Aller sur : https://bamara.fr

https://www.youtube.com/watch?v=gIn0V6lb_Jc
https://www.youtube.com/watch?v=6-0UUI67irA
https://bamara.fr/


En	pratique:	Quand/comment	BaMaRasera	rempli	?
1) Soit sur https://bamara.bndmr.fr pendant / après chaque activité: 

Contexte
• Consultation

• Consultation pluridisciplinaire

• Hôpital de jour

• Hospitalisation traditionnelle

• Avis sur dossier en consultation

• Avis personnel d'expertise sur un dossier

• RCP

• Avis en salle

• Téléconsultation

• Autre 

2) Soit le praticien remplit un bordereau avant / pendant/après l’activité

• bordereau de 1ère activité

• bordereau de suivi

• bordereau fœtus

• bordereau patient « non maladie rare »
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Objectif(s)
• Diagnostic

• Mise en place de la prise en charge

• Suivi

• Conseil génétique

• Consultation de transition enfant/adulte

• Diagnostic prénatal

• Diagnostic préimplantatoire

• Prise en charge en urgence

• Acte médical

• Protocole de recherche

• Éducation thérapeutique

https://bamara.bndmr.fr/login


En	pratique:	Quand/comment	BaMaRasera	rempli	?
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Bordereaux BaMaRa
(vous pouvez les adapter à votre activité)



Un menu principal sur fond blanc :

Un menu secondaire sur fond turquoise :
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Page	d’accueil	ou	tableau	de	bord

Donne des raccourcis 
vers les fonctions 

principales de 
l’application, change 

selon la page consultée

Retour vers le tableau 
de bord, recherche de 

patients



Retour à la 
page 

d’accueil

Ajouter un 
patient

Rechercher un 
patient

Statistiques du 
professionnel et du 

site

Accès aux différents 
sites (Centres) de 

rattachement
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Page	d’accueil	ou	tableau	de	bord

Vidéo tutoriel: Le tableau de bord: https://www.youtube.com/watch?v=vyRlpFxnERM

https://www.youtube.com/watch?v=vyRlpFxnERM
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Création	d’un	dossier	patient	MALADE

6 onglets à valider

A partir:
• Du tableau de bord
• Du menu secondaire 

Avant tout, si vous travaillez sur plusieurs sites,
vérifiez que vous êtes bien sur le site de
rattachement où vous souhaitez ajouter le patient

Vidéo tutoriel: Créer une fiche patient: 
https://www.youtube.com/watch?v=SzBcDUKCQoQ

https://www.youtube.com/watch?v=SzBcDUKCQoQ


Création	d’un	dossier	patient	MALADE

1) Onglet - Données administratives
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Case à cocher obligatoire

OU

Si pas de maladie rare (peut être
atteint d’autres pathologies non rares)

Si pas porteur sain
Par défaut
- Maladie rare
- Porteur sain

* Informations obligatoires 

Si étranger, indiquer
uniquement le pays

cf astuces dates



2) Onglet - Prises en charge

* Informations obligatoires 
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OU

Nom du Centre
ou Hors label

Doit être inscrit
sur BaMaRa

Création	d’un	dossier	patient	MALADE

Ajout d’une 
prise en charge

Sclérose latérale amyotrophique et autres maladies rares du neurone moteur



3) Onglet - Diagnostic

Terminologies: 
ORPHA, HPO, CIM-10
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Vidéo tutoriel: Codage des maladies rares: 
https://www.youtube.com/playlist?list=PLJGM5RjJOdprf1ebifw7928gI2fK5iziZ

Création	d’un	dossier	patient	MALADE

Les plus pertinents
- expliciter la prise en charge dans le centre
- non systématiquement présents
- décrivant une forme particulière

* Informations obligatoires 

https://www.youtube.com/playlist?list=PLJGM5RjJOdprf1ebifw7928gI2fK5iziZ
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Logique	de	codage
Malformation a priori non syndromique en cours à la naissance

probable à xx ans
confirmé à xx ans

malformation isolée

éventuels termes 
+ spécifiques

Malformation a priori syndromique
mais non étiquetée

pas de diagnostic

malformation + 
signes associés

en cours à la naissance
probable à xx ans
confirmé à xx ans
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Logique	de	codage
Syndrome étiqueté

nom du syndrome

signes d’intérêt

type de confirmation

le statut va différer en fonction de l’examen 
indispensable 
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Création	d’un	dossier	patient	MALADE

Dérouler

3) Onglet – Diagnostic suite



3) Onglet – Diagnostic suite
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OU

Si postnatal : Précisez

Si postnatal : Précisez

Création	d’un	dossier	patient	MALADE

* Informations obligatoires 



4) Onglet - Activité
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Ajout d’activité

OU

Plusieurs choix 
possibles

Doit être inscrit
dans BaMaRa ou
« Autre »

Création	d’un	dossier	patient	MALADE

* Informations obligatoires 

ou « Hors label »

ou « Autre »

Mme Martin



4) Onglet – Activité suite
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ObjectifsContexte

Profession(s) de(s) intervenants

Consultation
Consultation pluridisciplinaire
Hôpital de jour
Hospitalisation traditionnelle
Avis sur dossier en consultation
Avis personnel d'expertise sur un dossier

De : <15min / <30 min / 30 min et +
RCP
Avis en salle
Téléconsultation
Autre : _______________________

Diagnostic

Mise en place de la prise en charge

Suivi

Conseil génétique

Consultation de transition enfant/adulte

Diagnostic prénatal

Diagnostic préimplantatoire

Prise en charge en urgence

Acte médical

Protocole de recherche

Éducation thérapeutique

Médecin

Assistante sociale

Diététicien(ne)

Ergothérapeute

Kinésithérapeute

Psychologue/Neuropsychologue

Psychomotricien(ne)

Conseiller(e) en génétique

Infirmier

Orthophoniste

Enseignant(e) spécialisé(e)

Autre : ________________ 

Création	d’un	dossier	patient	MALADE



5) Onglet – Anté/néonatal
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Menu à dérouler

Création	d’un	dossier	patient	MALADE

Informations non obligatoires 



6) Onglet – Recherche

Cliquer sur sauvegarder pour valider le nouveau 
dossier patient 23

Informations non obligatoires 

Si oui : Précisez le(s) médicament(s) orphelin(s)

Si oui : Précisez l’essai clinique en cours

Création	d’un	dossier	patient	MALADE



24

Création	d’un	dossier	patient	NON	MALADE
(apparenté	d’un	patient	malade,	non	malade,	maladie	non	rare)

Pour saisir les informations d’une personne apparentée à un malade mais elle-même non atteinte
Créer une fiche patient à partir :

• Du tableau de bord

• Du menu secondaire 
3 onglets à valider

Case à cocher obligatoirement
Cliquer

Vidéo tutoriel: https://www.youtube.com/watch?v=RYt8E99ynws

https://www.youtube.com/watch?v=RYt8E99ynws
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Création	d’un	dossier	patient	
APPAREMMENT	SAIN	/	PORTEUR	SAIN

Vidéo tutoriel: https://www.youtube.com/watch?v=yO9G_FYb9g4

6 onglets à valider
A partir:
• Du tableau de bord

• Du menu secondaire 

Choisir : Sujet 

apparemment sain

Cliquer

Dans l’onglet diagnostic :

Dérouler

Cocher

Renseigner également :

- le diagnostic

- le statut du diagnostic

- l’investigation génétique

https://www.youtube.com/watch?v=yO9G_FYb9g4


Création	d’un	dossier	patient	FOETUS
* Informations obligatoires 
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Cocher

1 : Création du dossier

2 : Déclarer une fin de grossesse

Vidéo tutoriel: https://www.youtube.com/watch?v=RHVIapFD4N0

https://www.youtube.com/watch?v=RHVIapFD4N0


Déclaration	fin	de	grossesse
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3 : Quel type de fin de grossesse ?

Naissance / néonatal Interruption spontanée de grossesse

Interruption médicale de grossesse

* Informations obligatoires 



Récapitulatif	fiche	patient
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Erreurs/données manquantes 
(contrôle qualité)

Dérouler

Modifier ou Supprimer la fiche

Modifier 
la fiche

MAJ le diagnostic
Ajouter une activité

Supprimer l’activité

Déclarer un décès
Historique des modifications

Modifier

Vidéo tutoriel: Fiche patient : lecture, modification, suppression 

https://www.youtube.com/watch?v=qG9yRwDUMn8

https://www.youtube.com/watch?v=qG9yRwDUMn8


29

Si	fiche	patient	en	doublon
Des dossiers en doublon peuvent exister au niveau d’un même hôpital

ALERTE

Risque de doublon

Le dossier existe déjà
àOuvrir la fiche

Pas le même patient

à Continuer à créer une nouvelle fiche

1) Soit ce patient est déjà enregistré sur votre site :
• Ouvrir la fiche.
• Les onglets « Données administratives », « Prises en charge » et « Diagnostic » sont 

déjà complétés.
• Ajouter votre activité.

2) Soit ce patient est enregistré sur un autre de vos sites :
• Ouvrir la fiche.
• Les onglets « Données administratives », « Prises en charge » et « Diagnostic » sont 

déjà complétés.
• Ajouter le site actuel comme nouveau centre de prise en charge.
• Ajouter votre activité.

3) Soit ce patient est enregistré sur un autre site de l’hôpital :
• Ouvrir la fiche.
• Les onglets « Données administratives », « Prises en charge » et « Diagnostic » sont 

déjà complétés.
• Ajouter le site actuel comme nouveau centre de prise en charge.
• Ajouter votre activité. Vidéo tutoriel : Comment éviter les doublons : 

https://www.youtube.com/watch?v=6h4weVXF1RY

https://www.youtube.com/watch?v=6h4weVXF1RY
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Ajouter	une	activité	via	le	tableau	de	bord

Recherchez votre patient

Vidéo tutoriel : Ajouter une activité: https://www.youtube.com/watch?v=f64hQZiImK0

https://www.youtube.com/watch?v=f64hQZiImK0


Ajouter	une	activité	via	

2. Compléter

1. Cliquer sur              « ajouter une activité » sur la fiche récapitulative
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Vidéo tutoriel : Ajouter une activité: https://www.youtube.com/watch?v=f64hQZiImK0

https://www.youtube.com/watch?v=f64hQZiImK0
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Ajouter	une	activité	via
1. Cliquer sur le            sur la fiche récapitulative dans la section « Activités »

1bis. Cliquer sur le          dans l’onglet activité de la fiche patient 2. Remplir

Vidéo tutoriel : Ajouter une activité: https://www.youtube.com/watch?v=f64hQZiImK0

https://www.youtube.com/watch?v=f64hQZiImK0
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Ajouter	une	activité	via	la	liste	des	patients	

1. Cliquer sur                sur le menu principal

2. Cliquer sur ajouter une activité

Vidéo tutoriel : Ajouter une activité: https://www.youtube.com/watch?v=f64hQZiImK0

https://www.youtube.com/watch?v=f64hQZiImK0
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Ajouter	une	activité	si	vous	appartenez	à	plusieurs	Centres
1 personne peut être associée à plusieurs Centres de Référence ou de Compétence

Accès aux différents centres auxquels vous êtes rattaché

1 : Le dossier du patient a été créé pour un premier centre.

1er centre de PEC

(autre centre ó grisé)

2 : En étant connecté au second centre, ouvrir la fiche du patient 
et ajouter le second centre de prise en charge, puis l’activité

Le dossier est accessible à partir des 

2 sites, les données administratives 

et de diagnostic sont communes.

Le patient est comptabilisé dans la 

cohorte des 2 sites.

Ø MAIS seules les données

d’activité du site en cours sont

modifiables

Ø MAIS une même activité ne

peut être attribuée qu’à un seul

Centre

2ème site de PEC

(centre actuel)

Vidéo tutoriel : Activité enregistrée sur le mauvais site : 
https://www.youtube.com/watch?v=5O7ORQbtXfc

https://www.youtube.com/watch?v=5O7ORQbtXfc


Déclarer	un	décès
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Vidéo tutoriel: Déclarer un décès: https://www.youtube.com/watch?v=fT8yOCxd-KA

Si décès ≤ 28 jours de vie, 

déclarer avec la fin de 

grossesse

https://www.youtube.com/watch?v=fT8yOCxd-KA
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Pochettes	familiales	
1 pochette regroupe les membres d’une même famille

1. Cliquer sur le            sur la fiche récapitulative dans la section « Pochette»

Vidéo tutoriel: Les pochettes familiales
https://www.youtube.com/watch?v=f3FvXluhgTo

https://www.youtube.com/watch?v=f3FvXluhgTo


Pochettes	familiales	
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2. Cliquer sur
Si Clochette est la 1ère personne de la Famille 

Fée a être enregistrée sur le site

2bis. Cliquer sur                     
Si Bond n’est pas la la 1ère personne de la 

Famille Bond/Fée a être enregistrée sur le site

OU

Résultat sur la fiche récapitulative

Résultat sur la fiche récapitulative



Analyser	les	données	de	ses	patients	/	des	patients	du	site
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Imprimer

Exporter la totalité des 
données sous Excel

1. Cliquer sur                sur le menu principal

Exporter une partie des 
données à partir de filtres



Liste des patients 
atteints de cette maladie

Voir la fiche maladie 
rare sur LORD

Activités du site
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Analyser	les	données	de	ses	patients	/	des	patients	du	site

Cliquer sur                   sur le menu principal

Ordre décroissant

patients malades 
et non malades
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Contrôle	qualité

Cliquer sur                   sur le menu principal

Cliquer pour accès aux 
dossiers

Statut des fiches : 
•Valide : la fiche est versée dans l’entrepôt de données de la BNDMR
•Avertissement : La fiche est incomplète ou présente des incohérences, pour savoir lesquelles, cliquez sur la fiche
•Action requise : Des données obligatoires sont manquantes ou bien il y a de nombreuses incohérences dans le dossier
•Brouillon : Des données essentielles sont manquantes, la fiche est non comptabilisée dans l’activité.

Contrôle qualité
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Contrôle	qualité

Sur la fiche récapitulative :

Dans le dossier du patient :


