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Nouveau codage BaMaRa : 
Fonctionnement, calendrier 
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Le projet BNDMR : du soin, à la santé 
publique et à la recherche 

}  Identifier les patients MR de manière 
univoque et pérenne dans le système de 
soin hospitalier expert 

}  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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Projet BNDMR 

Dossier	pa*ent	/	
BaMaRa	

Entrepôt		
BNDMR	

Cohortes,	Registres	
maladies	
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Données à recueillir 

}  Set de données minimum (~50 items) 
commun à tous les patients 
maladies rares : 
¡  Identification du sujet  
¡  Contexte de prise en charge 
¡  Types d’activité (HJ, Cons….)  
¡  Age aux 1ers signes / au diagnostic 
¡  Diagnostic (thésaurus) 
¡  Anté et néonatales 
¡  Recherche et traitements 

Validé	DGOS	2013	
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Objectifs du recueil 

}  Décrire la demande de soins (prévalence, incidence, 
mortalité, description de la population prise en charge) 

}  Décrire l’offre (Les réseaux de prise en charge, les 
professionnels) 

}  Analyser l’adéquation entre demande et offre de 
soins (Lourdeur de la prise en charge, distance) 

}  Mieux connaître la maladie (âge aux premiers 
symptômes, à l’apparition de la maladie, délai au 
diagnostic, errance) 

}  Identifier les patients pour la recherche (inclusion 
essais cliniques…) 

}  Facilité la mise en œuvre d’études épidémiologiques et 
médico-économiques dans les MR 
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Une saisie pour quels usages 

}  BaMaRa : 
¡  Accéder, filtrer et télécharger vos listes de patients 
¡  Connaitre vos chiffres d’activité MR (PIRAMIG) 
¡  Suivre votre file de patients 

 
}  BNDMR: interrogation de la base pour réaliser : 

¡  Des études épidémiologiques et médico-économiques 
¡  Des études multicentriques 
¡  Des études nationales 
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Pourquoi ce recueil est-il obligatoire 

}  Rapport d’activité règlementaire quantitatif et qualitatif 
(ex: PIRAMIG) 

}  Connaitre la file globale des patients MR en France 
}  Adapter l’offre de soin aux modes de prise en charge 
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Schéma général du projet BNDMR 
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Scenario 1 :  
votre service n’a jamais utilisé CEMARA 
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Saisie	dans	le	DPI	(mode	connecté)	
->	données	médicales		
->	données	d’ac*vités	
Plus	de	saisie	de	l’iden,té	des	pa,ents	

Saisie	directe	(mode	autonome)	

->	nouveaux	pa*ents	:	
	données	iden*té	
	données	médicales	

->	nouvelles	ac*vités	
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Scenario 2 :  
votre service utilise / a utilisé CEMARA 
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Saisie	dans	le	DPI	(mode	connecté)	
->	données	médicales		
->	données	d’ac*vités	
Plus	de	saisie	de	l’iden,té	des	pa,ents	

Saisie	directe	(mode	autonome)	

->	nouveaux	pa*ents	:	
	données	iden*té	
	données	médicales	

->	nouvelles	ac*vités	

Reprise	des	données	
de	CEMARA	
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Scenario 3 : votre service utilise aussi 
une base de données externe 
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Etude	au	cas	par	cas		
par	le	Comité	scien*fique		
et	le	Comité	de	Pilotage	de	la	BNDMR	
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}  Le Comité de Pilotage de la BNDMR donne le feu vert pour 
le déploiement d’une filière 

Janvier	2017	

• Phase	
pilote	1	:	
FIMARAD	

Mai	2017	

• Phase	
pilote	2	:	
FIMARAD,	
FILFOIE,	
FILNEMUS,	
FILSLAN	

Nov.	2017	?	

• Ouverture	
à	toutes	
les	filières	

Déploiement de BaMaRa : 
calendrier 
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Déploiement par site labellisé et  
par hôpital 

}  Selon réactivité des CHU (signature convention) 

}  Les prérequis avant un déploiement  
¡  Hôpitaux (juridique et techniques) 
¡  Filière (liste des utilisateurs et formation) 
¡  Utilisateurs (corrections de données CEMARA le cas échéant) 
¡  BNDMR (paramètre application et migration CEMARA)  
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Avancement 

}  4 filières :  

}  Déploiement des CRMR + CCMR des hôpitaux pour lesquels 
un déploiement de CRMR est en cours 

}  Commencement par les sites AP-HP (60 sites) en attendant 
les signatures de la convention inter-hospitalière => 34 sites 
déployés sur l’APHP 
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FILSLAN	

FILNEMUS	

FILFOIE	

FIMARAD	

Avancement	du	déploiement	-	phase	pilote	2	(25/09/2017)	

déployés	autonome	

mode	connecté	

reste	à	déployer	APHP	
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Conventions signées (21/09/2017) 
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ConvenWon		signée	
	
ConvenWon	en	cours	
de	signature	
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Pas de démarche nécessaire de votre 
part 
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L’équipe	BNDMR	contacte	les	u*lisateurs	de	
CEMARA	pour	neWoyage	des	données	

La	filière	contacte	les	responsables	de	site	pour	
récupérer	les	listes	des	u*lisateurs	(pour	votre	
service	informa*que)		

La	filière	contacte	les	responsables	de	site	pour	
vous	dire	que	vous	pouvez	vous	inscrire	et	elle	
propose	une	forma*on	à	l’ou*l	

Vous	vous	inscrivez	sur	bamara.fr	

Vous	vous	formez	à	BaMaRa	(avec	la	chargée	de	
mission	de	votre	filière	ou	avec	la	
documenta*on	et	les	ou*ls	d’autoforma*on)	

	
En	cas	de	p

roblème,	

contactez	l
a	chargée	

de	mission	de	v
otre	

filière,	qui	
est	là	

pour	vous	

accompagner	!	
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Accompagnement à la prise en main 

}  Le guide utilisateur 
¡  décrit toutes les fonctionnalités de 

BaMaRa  
¡  nombreuses captures d’écran 

}  Le guide des variables 
¡  Décrit tous les items des 

formulaires : définitions, bonnes 
pratiques et astuces 

}  Les FAQ 
¡  Réponse aux questions qui nous 

sont fréquemment posées 
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Nouveau site et chaine vidéos  

}  La chaine YouTube 
¡  Une quinzaine de vidéos de 

formation BaMaRa organisées 
par «  playlists »  
–  Les essentiels 
–  Prise en main  
–  Focus fonctionnalités 
– Codage maladies rares 
–  Astuces 
– Cas particuliers 
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Adapter les logiciels hospitaliers au 
recueil de données pour la BNDMR 

}  30 janvier : réunion des éditeurs de dossiers patient 
informatisés (DPI) et de logiciels de spécialité 
(génétique)  
¡  Présentation du cadre d’interopérabilité spécifique aux 

maladies rares (ASIP Santé / BNDMR) 

}  Octobre 2017 : Un appel à projet sera lancé par la 
DGOS auprès des établissements de santé ayant des 
centres de référence labellisés afin d’intégrer le volet MR 
au sein des DPI.  
¡  Il est prévu de retenir une quinzaine de projets.  
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