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Rappels généraux sur le projet 
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Présentation du projet BNDMR 
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mode autonome  

[saisie directe] 

mode connecté  

[connecteur] 
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Données à recueillir 

 Set de données minimum (~60 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 

Le cas 
échéant 

Temps de saisie :  
nouveau dossier = 5-6 min / nouvelle activité < 1 min 
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Pourquoi ce recueil est-il obligatoire ? 

 Rapport d’activité règlementaire quantitatif et qualitatif 

(ex: PIRAMIG pour les CRMR et CRC) 

 BaMaRa sera à terme le seul moyen de déclarer votre 

activité pour PIRAMIG : envoi direct de données / plus de 

déclaratif 

 

 Faire avancer la connaissance au niveau national sur 

les maladies rares (nb de malades vus dans les CMR, 

parcours de soin,…)  

 

 Outil essentiel pour le pilotage et la conduite des 

politiques publiques => Adapter l’offre de soin 
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1. BaMaRa : Point d’avancement 
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Prérequis au déploiement 

 Utilisateurs  

 Corrections de données CEMARA (le cas échéant) 

 Coordonné par les filières  

 

 Hôpitaux  

 Réglementaire 

 Technique  

 

 Équipe BNDMR  

 Paramétrage applicatif  

 Migration des données de CEMARA 
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La convention cadre inter-hospitalière 

concernant BaMaRa 

 Entre l’APHP (producteur de l’application BaMaRa) et 

l’établissement partenaire 

 Pour la mise à disposition gracieuse de l’application 

BaMaRa 

 Définit les droits et les devoirs de chacun et notamment : 

 hébergement des données,  

 règles d’habilitation (base de données et traitement),  

 formalités juridiques dont l’information des patients,  

 règles de sécurité et de confidentialité… 
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Une convention distincte sera adressée aux établissements 
pour l’entrepôt de la BNDMR  
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 Le Comité de Pilotage de la BNDMR donne le feu vert pour 

le déploiement de BaMaRa  

 

 

 

 

 

 

 

 

• Phase pilote 1 : 
FIMARAD 

Janvier 2017 

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

Mai 2017 
• Ouverture à toutes 

les filières 

• Déploiement par 
hôpital 

Oct 2017 

Un déploiement par étapes 
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Envoi des conventions  
inter-hospitalières aux CHU 
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 CHU :  

 29 conventions signées / 

30 CHU 

 

Conventions BaMaRa au 01/10/2018 
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Déploiement initial  

 Mode autonome 

 Mode connecté 

 Établissements porteurs de 

CRMR ou CRC :  

 13 conventions signées /  

21 établissements 

 Encore 63 établissements à 

contacter 

 Représentent <1% des sites 
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Avancement (mode autonome) 
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Mois Etablissements 

Avril 2018 

AP-HP SAINT-LOUIS  
CHU DE ROUEN 
CHU DE REIMS 
CHU DE TOURS 

Mai 2018 

CHU DE TOULOUSE  
CHU DE NANTES 
CHU DE DIJON 
AP-HP LARIBOISIERE 
CHR D'ORLEANS 

Juin 2018 
HOPITAL COGNACQ-JAY 
CH SAINTE-ANNE 

Juillet 2018 

CHU DE BORDEAUX 
CHU DE MONTPELLIER  
CHU LA REUNION 
AP-HP HEGP  
CHU DE LIMOGES 
CHU DE CAEN 
CHU NIMES 

Septembre 2018 CENTRE LEON BERARD 

Octobre 2018 

CHU DE NICE 
HOPITAUX DE ST MAURICE 
CHU DE BESANCON 
CHU DE POITIERS 

19 établissements 
 
790 / 2230  sites maladies rares 
déployés en mode autonome 
soit 36 % 

Dans une semaine :  
150 sites supplémentaires = 42 % 
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Quelques chiffres BaMaRa (sept 2018) 

 Nombre de patients dans BaMaRa : >147 000 

 Dont 130 000 importés de CEMARA 

 Et 17 000 créés dans BaMaRa 

 

 Nombre d’utilisateurs de BaMaRa : >930 
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Nombre de sites déployés par filière 
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Avancement (mode connecté) 

 Appel à projet DGOS : mode connecté dans les CHU 

 18 établissements retenus  

 7 DPI concernés : Axigate / Crossway / DXCare / Easily / 
Millenium / ORBIS / Sillage  

 

 2 parties : 

 Formulaire dans le DPI  

 Envoi des données par messagerie sécurisée de santé 
(MSSanté) 

 ex: Collemara (HCL) = 22000 fiches collectées 

 

 Calendrier de l’AAP pour la mise en place du mode 
connecté => SEPT 2019 
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Établissements retenus dans l’AAP 

DGOS pour le mode connecté 

 AP-HM 

 CHI Créteil 

 CHRU Brest 

 CHU Angers 

 CHU Clermont-Ferrand 

 CHU Limoges 

 CHU Dijon 

 CHU Grenoble 

 CHU Lille 

 CHU Montpellier 

 CHU Nancy 

 CHU Nantes 

 CHU Rennes 

 CHU Toulouse 

 CHU Strasbourg 

 Hospices Civils de Lyon 

 Hôpital Necker enfants 

malades (APHP) 

 Groupement hospitalier 

Paris Sud (APHP) 
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Reprise de données d’une base de 

données : projet pilote 

 Projet pilote en cours (e-DBAI)  

 démontrer la faisabilité technique et réglementaire 

 cadrer le processus de reprise 

 

 Avancement 

 Technique : 

– SDM était déjà intégré à 100% => modifications mineures à 
apporter 

– Export en cours de paramétrage : 1e fichiers envoyés en mai 
2018, ajustements en cours 

 

 Réglementaire :  

– Démarches faites après consultation de la déléguée à la 
protection des données (DPD) de l’APHP 

 

 
16 



bndmr.fr 

17 

Merci de votre attention !  


