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Code Interne :		
Fiche de demande pour Création/Modification (BaMaRa et Orphanet)
[image: ]
ATTENTION : une seule demande par fiche, merci de créer autant de fiches que de demandes
Après avoir complété merci de renommer la fiche : AAAAMMJJ_Nom_filière_nom_maladie.doc
	Demandeur* :
	Nom prénom :

	
	Email :

	
	Téléphone :

	Filière de Santé Maladie Rare si adéquat :
	

	Nom de la personne/praticien de contact en cas de précision sur la demande* :
	

	Date de la demande :
	



	Nom proposé FR:
	

	Nom proposé EN:
	

	Demande* :
	☐ Création

	☐ Inactivation (non rare, évolution des connaissances, erreurs…)

	☐ Autre


	Dans la cas d’une création :
	☐ Groupe de pathologies

	☐ Pathologie : (maladie, syndrome malformatif, anomalie morphologique, syndrome clinique, anomalie biologique)
	☐ Sous-type


	Motif et description de la demande :
Merci d’être le plus exhaustif possible
	






	Publications princeps* :
Indiquer les DOI
	

	[bookmark: _GoBack]Autres publications scientifiques supportant la demande
Indiquer les DOI
	





	Etapes clés du parcours diagnostic type du patient :
	




	Etude(s) épidémiologique(s) disponible(s) justifiant la rareté ?:
	

	Si pertinent, gène associé
	

	Signes cliniques associés :
	

	Cette demande émane-t-elle d’un blocage de codage sur BaMaRa ?*
	☐ Oui
☐ Non



*En rouge, champ requis pour le traitement de la demande
Merci de renvoyer cette fiche dûment remplie à :maud.dedieuleveult@aphp.fr
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