
AIDE	A	LA	SAISIE	EN	LIGNE	
CEMARA	



Ouverture	de	comptes	
Dé:inition	de	procédures	



Ouverture	de	Comptes	CEMARA	

•  Remplir	une	charte	CEMARA	:	pour	chaque	personne	
					voulant	avoir	accès	à	la	Base	de	Données	
					à	Nécessité	d’avoir	une	adresse	mail	professionnelle	

•  1	Compte	est	ouvert	pour	1	Site	(=	Service)	
				et	non	pas	pour	1	centre	(CRMR/CCMR/Centre	Expert)	
					
•  1	Compte	peut	être	associé	à	plusieurs	centres	(CRMR/CCMR/Centre	Expert)		

•  Plusieurs	personnes	peuvent	être	associées	au	même	Site	

•  ObligaMon	d’afficher	une	note	d’informaMon	dans	le	Service	
					de	façon	visible	pour	les	paMents	
					(Agrément	de	la	commission	Na3onale	Informa3que	et	Liberté	n°	1187326)	

•  Demande	auprès	de	la	BNDMR	(contact.bndmr.nck@aphp.fr)	
					ou	de	la	Filière	



En	pratique:	Quand/comment	CEMARA	sera	rempli	?	
1)	Directement	sur	hTps://cemara.org/:	

•  ConsultaMon		
•  HospitalisaMon	Classique	
•  HospitalisaMon	de	Jour	
•  Dossiers	étudiés	en	Staff	
•  Avis	sur	dossier	
•  Etc	…	

OU	
	

2)	Après	à	le	praMcien	doit	remplir	une	fiche	de	saisie	pendant	la	consultaMon	
•  Fiche	de	saisie	de	1ère	consultaMon	
•  Fiche	de	saisie	de	suivi	

3)	Après	bis	à	qui	saisit	les	données	de	la	fiche	?	
•  La	secrétaire	
•  Le	praMcien	

	

à	Nécessité	de	meTre	au	point	une	procédure	



Découverte	de	CEMARA	



Fonctionnement	de	CEMARA	
1)	Directement	sur	hTps://cemara.org/:	

•  IdenMfiant:	adresse	mail		
•  Mot	de	passe	:	communiqué	par	la	BNDMR	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

			6	Onglets	:	PrésentaMons,	Dossiers,	Messages,	Documents,	OuMls,	Annuaire	

Site	



Fonctionnement	de	CEMARA	
•  2ème	onglet	:	Dossiers:		

Recherche	d’un	paMent	



Fonctionnement	de	CEMARA	
•  3ème	onglet	:	Messages:	

	
à Rappel	de	diagnosMc	
à Erreurs	de	saisie	:	doublons,	informaMons	erronées	
à BNDMR	



Fonctionnement	de	CEMARA	
•  4ème	onglet	:	Documents:		

NavigaMon	dans	l’arborescence	du	thesaurus	
(ancienne	version	d’Orphanet)	



LORD	

un	ouMl	de	visualisaMon	des	données	d’Orphanet,	enrichies	de	
données	génotypiques	(OMIM)	et	phénotypiques	(HPO)	

www.lord.bndmr.fr	



Fonctionnement	de	CEMARA	
•  4ème	onglet	:	Documents:		

Signes	cliniques	atypiques	pour	ce	diagnosMc	



Fonctionnement	de	CEMARA	
•  5ème	onglet	:	OuMls:		

Critères	de	recherche	des	dossiers	



Fonctionnement	de	CEMARA	
•  5ème	onglet	:	OuMls	suite	:		

Critères	de	recherche	



Fonctionnement	de	CEMARA	
•  5ème	onglet	:	OuMls	suite	:		

OpMons	d’affichage	des	résultats	



Fonctionnement	de	CEMARA	
•  5ème	onglet	:	OuMls	suite:		

Liste	non	nominaMve	 Liste	nominaMve	



Fonctionnement	de	CEMARA	
•  5ème	onglet	:	OuMls	suite:		

Possibilité	d’extracMon	des	données	



Fonctionnement	de	CEMARA	
•  5ème	onglet	:	OuMls	suite:		

Nombre	de	dossiers	et	statut	

Nombre	d’hospitalisaMons	



Fonctionnement	de	CEMARA	
•  6ème	onglet	:	Annuaire:		



Créer	un	dossier	



Fonctionnement	de	CEMARA	
•  CréaMon	d’un	dossier:		

InformaMons	
obligatoires	*	

Créer	en	tant	que	propositus	dans	
une	nouvelle	pocheTe	:	
>	OUI	si	premier	cas	familial	
>	NON	s’il	existe	déjà	un	apparenté	

enregistré	dans	CEMARA	
( indiquer	 a lors	 le	 nom	 de	
l’apparenté	 dans	 le	 champ	 «	
ajouter	dans	 la	pocheTe	»	et	 son	
lien	avec	le	propositus)	



Fonctionnement	de	CEMARA	
•  CréaMon	d’un	dossier:		

Choix	entre	CCMR	Fentes	Labio-PalaMnes	
et/ou	Centre	Expert	Pierre	Robin	

Hors	label	du	centre	:	maladie	rare	hors	
périmètre	de	votre	centre	labellisé	



Fonctionnement	de	CEMARA	
•  CréaMon	d’un	dossier:		

Non	
obligatoire	

si	centre	mulMsite	

1ère	acMvité	avec	avis	iniMal	
1ère	acMvité	si	diagnosMc	déjà	connu	
paMent	déjà	connu	

faire	compléter	la	liste	
si	nécessaire	



Fonctionnement	de	CEMARA	
•  CréaMon	d’un	dossier:		

non	posé	lors	de	l’acMvité	
déjà	posé	et	incorrect	
déjà	posé	et	correct	

0-1	mois	

cf	thesaurus	
(diagnosMc	isolé/	
syndromique)	

signes	cliniques	
atypiques	pour	
ce	diagnosMc	



Ajouter	une	activité	



Fonctionnement	de	CEMARA	
•  Ajouter	une	acMvité	:		

	



Consulter/modi:ier	
un	dossier	



Fonctionnement	de	CEMARA	
•  Consulter	ou	modifier	un	dossier:		

	



Fonctionnement	de	CEMARA	
		



Fonctionnement	de	CEMARA	



BaMaRa	



BaMaRa	

ImplémentaMon	progressive	en	2016-2017,	CHU	par	CHU	
IntégraMon	de	tous	les	dossiers	de	CEMARA	



BaMaRa	

et/ou	

et/ou	



BaMaRa	



Support	



Pour	toute	quesMon,	complément	d’informaMon	:	
	
•  Les	chargées	de	mission	de	la	Filière	:	
•  La	chargée	de	mission	de	votre	région	
•  Pour	les	procédures	:	Madeleine	Daniel	
•  Pour	les	diagnosMcs	:	Myriam	de	Chalendar	
	

•  Le	référent	CEMARA	du	CRMR		
		

•  L’équipe	de	la	BNDMR	


