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Rôle des ARCs

Objectifs : 

• Aider les centres de compétence FIMATHO à saisir un maximum de patients (file active) 
dans BaMaRa ou fiche maladies rares du DPI

• Former les professionnels qui le souhaitent (CCMR et CRMR) à l’outil BaMaRa web

• Assurer le relai entre l’utilisateur et l’équipe BNDMR

• Travailler, dans le cadre du projet « impasse et errance diagnostique » sur l’uniformisation 
et homogénéisation des règles de codage et de remplissage du Set de Données Minimum

 Nouvelle mission : accompagnement sur des projets d’essais cliniques

Pourtoute demande enlien avecBaMaRa ou laBNDMR, vous pouvez
contacter nos ARCs à arcfimatho@chu-lille.fr

Sabrina Bennia
ARC Sud – basée à Lyon

En cours de recrutement
ARC Nord – basé.e à Lille



Bien comprendre le projet BNDMR

Au niveau LOCAL (DPI/BaMaRa) 

 Base de données de soins

 Collecte des données au cours de la prise en
charge des patients à travers le dossier
patient hospitalier ou l’application BaMaRa

 Les données collectées sont nominatives

 Accès cloisonné au sein d’un hôpital donné

Au niveau NATIONAL (Entrepôt BNDMR)

 Base de données de recherche

 L’entrepôt BNMDR est alimenté par les
données collectées dans BaMaRa

 Données systématiquement désidentifiées
au niveau de BaMaRa puis envoyées de
manière sécurisée



Est-il obligatoire de compléter BaMaRa ?

Quels sont les objectifs de la BNDMR ?

• Mieux documenter le malade et sa maladie
Offrir un support commun de documentation pour tracer l’histoire de la maladie chez les patients maladies rares

• Mieux organiser le réseau de soins
Offrir une base de données commune aux centres maladies rares afin de mieux décrire la demande de soins et 
son adéquation avec l’offre outil essentiel pour le pilotage et la conduite des politiques publiques

• Faciliter la recherche dans le domaine des maladies rares
Faciliter le recrutement de patients maladies rares dans des essais cliniques

• Mieux exploiter le potentiel des grandes bases de données nationales
Permettre le chainage avec le Système National de Données de Santé (SNDS) pour :

- produire des connaissances médico-économiques sur les maladies rares
- mettre en place des études épidémiologiques

Lors de leur labellisation, les centres maladies rares se sont engagés à alimenter la BNDMR. Tout 
manquement risque d’entraîner la perte de cette labellisation. A noter également que les chiffres 
d’activité de PIRAMIG sont directement produits à partir de BaMaRa depuis la campagne 2021.



Valorisation des données de la BNDMR
Le traitement de données dont le périmètre est plus large que celui d’un site donné se fait au niveau de
BNDMR. Il existe 3 formulaires de demande d’exploitation des données de la BNDMR.

Formulaires pour :

- Un test de correspondance

- La production d’indicateurs

- Une recherche  passe devant
le comité scientifique BNDMR

https://www.bndmr.fr/exploiter/donnees-bndmr/procedure-de-demande/


Exemples d’études approuvées par le COSCI BNDMR

Etudes BNDMR seules (avec ou sans partenaire industriel) :

- Covid-MR : Impact de la pandémie de Covid-19 sur la prise en charge des patients dans les centres de 
référence maladies rares [terminée] 

- FrEBepi : Epidémiologie des épidermolyses bulleuses (EB) héréditaires [partenaire industriel - terminée]
- …

Etudes BNDMR chaînées avec d’autres bases de données (avec ou sans partenaire industriel) :

- Dròmos : Parcours de soin et dépenses de santé des patients pris en charge dans le réseau expert maladies
rares [en cours]

- EPARDYS : Etude du PARcours de soins des patients atteints des DYStrophies musculaires de Duchenne et
de Becker [partenaire industriel - en cours]

- …

Pour en savoir plus, consulter la liste des études réalisées ou en cours sur le site de la
BNDMR Interopérabilité avec les réseaux européens maladies rares

https://www.bndmr.fr/espace-patients/transparence/recherches_bndmr/


Comment débuter ?

https://bamara.bndmr.fr/https://www.bndmr.fr/

https://bamara.bndmr.fr/
https://www.bndmr.fr/


Avancement du déploiement

Il existe 2 modes de déploiements : 

 Mode autonome (saisie directe via BaMaRa) : Le professionnel de 
santé du centre maladies rares peut directement saisir des données 
dans l’application BaMaRa en ligne

 Mode connecté (saisie via fiche maladies rares dans DPI): Les données 
sont envoyées à BaMaRa depuis le dossier patient informatisé (DPI)

Le déploiement de BaMaRa se fait en collaboration active et avec le soutien des filières de santé maladies rares,
hôpital par hôpital. Il est à l’initiative de la BNDMR, qui envoie à l’établissement partenaire les conventions
relatives à BaMaRa et à la BNDMR

• 7 DPI concernés: Axigate, Crossway, DXCare, Easily, 
Millenium, ORBIS, Sillage

• Informations sur le déploiement : Tableau d’avancement 
du déploiement de BaMaRa | Banque Nationale de Données 
Maladies Rares (bndmr.fr)

https://www.bndmr.fr/participer/deploiement/tableau-davancement/


Etapes du déploiement

Prérequis au niveau des hôpitaux

• Sont responsables du traitement des données collectées dans 
BaMaRa

• Doivent identifier des référents dans l’hôpital : gestionnaire de 
compte, responsable projet BaMaRa, responsable projet 
BaMaRa-DPI…

• Sont relais et points de contact pour les équipes hospitalières et 
l’équipe opérationnelle BNDMR

Prérequis des filières

• Relayent les informations sur l’avancement des déploiements

• Forment les utilisateurs

• Répondent aux questions des utilisateurs et remonte les 
problèmes à la BNDMR

• Accompagnent à la démarche qualité



BaMaRa : les données à recueillir

Set de données minimum (≈60 items) commun à tous les patients maladies rares :

· Identification du sujet
· Contexte de prise en charge 
· Type d’activité (hospit, consult…)
· Ages aux 1ers signes, au diagnostic
· Diagnostic
· Données anté et néonatales
· Recherche et traitements

Temps de saisie : 

5 min pour un nouveau dossier
<1 min pour saisir une activité  



Note d’information patient
BaMaRa

• Le recueil de données ne nécessite pas de signature de consentement de la part du patient

• Mais affichage obligatoire de l’information (principe de non opposition)  possible affichage dans les
différents lieux de prise en charge du patient (salle d’attente, box de consultations…) et/ou dans le guide
d’accueil des personnes hospitalisées

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

BNDMR

• L’hôpital doit s’assurer de mettre en place un circuit de distribution de l’information individuelle relative
à l’usage des données (désidentifiées) à des fins de recherche dans la BNDMR, à chaque patient

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

Dans BaMaRa, le professionnel de santé devra tracer la remise de l’information et la non-opposition du 
patient à l’utilisation des données le concernant dans la cadre de la BNDMR :

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


S’inscrire sur BaMaRa
Votre site doit être déployé pour pouvoir vous inscrire – voir tableau d’avancement du déploiement de BaMaRa

Votre demande de création de compte sera envoyée au gestionnaire de compte de votre hôpital.
Vous devez attendre la validation de votre compte pour pouvoir vous connecter à BaMaRa. 

Une notification par email vous sera envoyée. 

Se rendre sur : https://bamara.bndmr.fr/
Mot de passe avec au moins une minuscule,
une majuscule, un chiffre et un caractère
spécial (8 caractères au minimum)

Faire une recherche par CHU/ville
d’exercice  possibilité de rentrer plusieurs
CHU si besoin

Une fois le/les CHU rentré.s un nouvelle
case apparait :

Taper le ou les noms des centres maladies
rares pour lesquels vous souhaitez saisir des
données (exemple : CRACMO, MaRDi…)

https://www.bndmr.fr/participer/deploiement/tableau-davancement/
https://bamara.bndmr.fr/


Pour s’entrainer

Se rendre sur : https://formation.bamara.bndmr.fr/

 Suivre la même procédure que pour s’inscrire sur le site
bamara.bnmdr.fr

 Ne rentrer qu’un centre, cela est suffisant pour s’entrainer

 Validation du compte démo sera effectuée par la BNDMR

https://formation.bamara.bndmr.fr/


Connexion à BaMaRa

Lors de la connexion, une procédure d’authentification forte est requise
Code temporaire (1min) à usage unique adressé par e-mail

Session expirée : Les sessions expirent après 30 minutes d’inactivité



La page d’accueil BaMaRa

Page d’accueil/retour 
à la page d’accueil

Liste des fiches 
patients

Tableau de bord

Recherche d’un patient (par 
nom, prénom, identifiant…) Site maladies rares de 

rattachement Aide Votre profil

Ajouter un nouveau patient Rechercher un patient Voir l’état qualitatif 
de vos fiches patient

Accéder rapidement à 
ses fiches patients 

créées ou mises à jour



Créer une nouvelle fiche patient
Avant de saisir des données, toujours vérifier que vous êtes dans le bon site de rattachement

Appuyer sur le « + » pour créer une nouvelle fiche patient/inscrire 
un nouveau patient

Gestion des doublons :

• La saisie du nom de naissance et du prénom du patient
est analysée par l’application BaMaRa afin d’éviter la
création de doublon

• Si une fiche homographe
existe déjà, un message
d’alerte s’affiche

• Cette recherche ne
s’effectue qu’au sein d’un
hôpital donné



Saisir les données dans la fiche patient

Une fiche patient se divise en 6 onglets :

Champs obligatoires : 

• Marqués par un astérisque 
• Doivent être remplis pour que le statut de 

la fiche passe en « valide »

Il est possible d’enregistrer une fiche sans que tous les
champs obligatoires soient renseignés. Elle sera bien
décomptée dans votre file active et votre activité
mais son statut de qualité sera dégradé

Penser à sauvegarder sa fiche entre chaque onglet :



Saisir les données dans la fiche patient
Indiquer un diagnostic :Ajouter une activité :

• Ajouter une activité lors de la création de la fiche puis à
chaque venue du patient

• Quand hospitalisation de jour avec plusieurs consultation
pour un même centre ou consultation pluridisciplinaire,
n’indiquer qu’une seule activité

• Le champ « maladie rare » du diagnostic n’accepte que les
pathologies appartenant à la nomenclature ORPHANET
(pathologie ou sous-type)

• Si la maladie est manquante, merci de nous
le signaler, nous pourrons envisager un
référencement si nécessaire.



La fiche patient

Le point rouge en haut à droite d’un
bloc vous signale la présence d’une
erreur ou d’une donnée manquante

Créer une 
nouvelle fiche

Mettre à jour le 
diagnostic

Modifier la 
fiche

Ajouter une 
activité

Ajouter une 
prise en charge

Déclarer un 
décès

Imprimer la 
fiche patient

Consulter l’historique des 
modifications

Extraire sous 
Excel

La poubelle permet de supprimer le rattachement d’un patient à un site de prise en charge.
Attention : cela supprimera toutes les activités réalisées pour ce patient sur ce site maladies rares !



Rechercher un patient
Si vous prenez en charge un patient pour lequel des activités ont
déjà été rentrées (pour votre hôpital) et que vous avez cette
information utiliser les outils de recherche pour le retrouver

 Si ce patient a été vu dans un autre centre maladies rares de votre hôpital, vous arriverez sur une page « brise-glace » 
où vous devrez certifier que vous souhaitez accéder à cette fiche pour y ajouter une prise en charge 

 Une fois sur la fiche, l’ensemble des champs seront grisés, vous devrez ajouter un centre de prise en charge pouvoir 
modifier la fiche

Si vous ne disposez pas de cette information :

la recherche de doublons lors de la saisie de l’identité du patient (via « nouvelle fiche patient ») vous
indiquera si celui-ci a déjà été vu dans votre hôpital



Mes fiches du site
Visualiser l’ensemble des fiches patient de votre site en cliquant sur l’encart
gris « mes fiches du site » depuis la page d’accueil

Il vous est possible de :

 filtrer vos fiches en fonction du sexe, de la maladies rares, l’état du diagnostic, 
date d’activité, signe clinique, etc. 

 Extraire les données patients du site sous format Excel



Statuts des fiches patients
Une fiche peut avoir plusieurs statuts en fonction de la cohérence et de sa complétude 

Pour ne plus être en statut « brouillon », pensez à toujours enregistrer votre fiche :



Tableau de bord BaMaRa
Le tableau de bord permet de visualiser rapidement les données des fiches patient du site dont vous dépendez.
Pour y accéder, cliquer sur l’icône « graphique » qui se trouve dans le bandeau fixe en haut de page :

File active du centre = nombre total de patients 
pris en charge dans le centre au cours de l'année

Activité hors-label = activité maladies rares qui ne rentre pas 
dans le périmètre de votre centre mais que vous souhaitez 
valoriser en vue d’une prochaine labellisation 



Rapport PIRAMIG
Depuis le tableau de bord, il est possible de télécharger le rapport PIRAMIG des 3 dernières années de votre 
centre maladies rares sous format Excel. 

La BNDMR a mis en place un pré-remplissage des champs d’activité des rapports d’activités PIRAMIG 
avec les chiffres issus de la saisie dans BaMaRa.

Attention : pour la déclaration de 2023 sur les activités de 2022, les données de BaMaRa font foi et sont 
non-modifiables. Les chiffres d’activité issus de BaMaRa seront chargés à l’ouverture de la plateforme 
PIRAMIG.



Pour aller plus loin

 Consulter l’ensemble des guides pratiques, guides de codage, FAQ, etc. édités par la BNDMR afin de
connaître le fonctionnement précis de l’application BaMaRa et les règles à suivre pour le recueil de
données maladies rares, en mode autonome ou connecté : Guides et bonnes pratiques | Banque
Nationale de Données Maladies Rares (bndmr.fr)

 Visionner les vidéos tutoriel BaMaRa afin de se familiariser avec l’outil et se former au codage (astuces,
création des pochettes familiales, ajout de cas particuliers tels que les fœtus, sujets apparemment sains,
etc.) : https://www.youtube.com/channel/UCbxsoi_stMNFAqPJMJIrltg

 Consulter les guides de codage FIMATHO spécifiques aux pathologies des centres de référence
CRACMO, MaRDi et PaRaDis : Outils BaMaRa - Impasse/Errance (fimatho.fr)

https://www.bndmr.fr/participer/guides-et-bonnes-pratiques/
https://www.youtube.com/channel/UCbxsoi_stMNFAqPJMJIrltg
https://www.fimatho.fr/filiere/ressources-utiles/outils-bamara-impasse-errance


Vous avez des questions ?

Souhaitez une aide à la saisie ?

Vous pouvez nous contacter à : arcfimatho@chu-lille.fr

Merci de votre attention !

https://fimatho.fr

fimatho@chu-lille.fr

https://fimatho.fr/
mailto:fimatho@chu-lille.fr

