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Présentation projet BNDMR  

2 niveaux : 
- BaMaRa : tourné vers le soin 
- Entrepôt BNDMR : tourné vers la recherche 

(convention BNDMR / hôpital) et notice information patient 

http://www.bndmr.fr/le-projet/presentation/ 

Cemara : ancienne 
base de données 
(clôturée)  

Connecteur = 
ColleMARA 

Easily 

SDM : Set 
Données 
Minimum 
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Où trouver la fiche ColleMARA ? 
Ouvrir le dossier patient  
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Où trouver la fiche ColleMara ? 

Autre accès possible :  
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Fiche ColleMARA dans Easily 

Item avec * = item obligatoire 
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Liste automatique des 
centres Maladies Rares 

(MR) labellisés 
 

 7 affiliés à FIRENDO 
(filière MR endocriniennes) 

Développement génital : du fœtus à l’adulte (DEVGEN) 
Maladies endocriniennes de la croissance et du développement (MERCD) 
Maladies rares de l’hypophyse (HYPO) 
Maladies rares de la surrénale (MRS) 
Maladies rares de la thyroïde et des récepteurs hormonaux (TRH) 
Pathologies gynécologiques rares (PGR) 
Pathologies rares de l’insulino-sécrétion et de l’insulino-sensibilité (PRISIS) 

Choix du centre  se reporter à la fiche patient Firendo 

liste déroulante liste déroulante 
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Choix du centre MR  Se référer à la fiche Firendo 

Ex de la Maladie d’Addison (code Orpha 85138) : 
- Labellisé dans 1 centre de référence [S] 
- Enregistrement dans le centre 

      Surrénales (MRS) 

Disponible sur firendo.fr _ espace téléchargement 
 
http://www.firendo.fr/fileadmin/user_upload/Cent
re_public_de_documentation/Veille_epidemio_pu
blic/Fiche_patient_BaMaRa_FIRENDO.pdf 
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CAS D’1 PAHTOLOGIE LABELLISEE A PLUSIEURS CENTRES 

Ex de la Maladie de Cushing 
(code Orpha 96253) : 
- Labellisé dans 2 centres de référence [H|S] 
- Choix libre d’enregistrement soit : 

o dans le centre hypophyse HYPO 
o dans le centre surrénales MRS 

  ATTENTION : 
    1 patient avec 1 pathologie labellisée pour Firendo  
      = 1 UNIQUE centre d’affiliation à Firendo à choisir dans ColleMARA 

 Décision du médecin en charge du dossier du patient 

Choix du centre MR  Se référer à la fiche Firendo 
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Liste automatique des 
centres Maladies Rares 

(MR) labellisés 

Choix du centre  
Cf. fiche patient Firendo 

liste déroulante liste déroulante 

Une fois le centre MR sélectionné, l’onglet « Parcours » s’ouvre 
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Une fois le centre MR sélectionné, l’onglet « Parcours » s’ouvre : 

Date inclusion = 
1ère venue dans le 
centre MR labellisé 

liste déroulante 

Si MR correspond à la 
labellisation du centre 
choisi : Cocher NON  
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Note d’info à 
donner au patient 
pour cocher OUI 

 
Possibilité de la 

télécharger pour 
impression 

Onglet suivant « Données patient »  

Facultatif 
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Pour ajouter le 
diagnostic 

et ouvrir l’onglet 

Onglet suivant « Diagnostic »  
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 Statut du diagnostic : 
Confirmé  
Probable : suspicion 
En cours : Résultats examens non revenus 
Non déterminé : examens non contributifs 
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 Définitions : 
 
• Clinique : Examen clinique du patient 

 
• Génétique : Examen de biologie moléculaire ou de cytogénétique 

 
• Biochimique : Analyse des substances contenues dans le sang, les urines, les sécrétions…                              

Exemple : bilan hormonal 
 
• Biologique : Examen biologique qui n’est pas biochimique ou génétique 

 
• Imagerie : Présentation visuelle des structures ou des fonctions des organes/tissus 

 
• Exploration fonctionnelle : Examen destiné à apprécier la manière dont un organe assure  

sa fonction. Inclut la mesure des réponses à des stimuli physiques/chimiques 
 
• Anatomopathologie : Analyse cellules/tissus (histologie, biopsie, ultramicroscopie) 

liste déroulante 
 Type d’investigation(s) 

réalisée(s): 

Possibilité d’en 
ajouter plusieurs 
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 Maladie rare (Orphanet) : 
À renseigner avec le nom de la MR, possible de 
saisir le code Orpha (cf fiche patient Firendo) 

liste déroulante 

Si statut diagnostic « confirmé » ou « probable » : item maladie rare obligatoire 
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liste déroulante 

liste déroulante 

Items  ‘Description clinique’  & ‘Signes atypiques’  
Peuvent être renseignés avec : 
- le thésaurus HPO (Human Phenotype Ontology) (A privilégier car + précis que CIM-10) 
- la CIM-10 (Classification internationale des maladies) 
- et les groupes de maladies Orphanet 
 
 À compléter avec mots clés 
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Pour ouvrir l’onglet 
« génétique » 

Possibilité d’ajouter le 
nom du gène muté 

Pour décrire la 
mutation 
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 Diagnostic à l’entrée dans le centre MR : 
Absent : maladie du patient non diagnostiquée avant son entrée 
Approprié : Diagnostic posé/suspecté avant entrée du patient dans centre en 
adéquation avec diagnostic/examens/observations actuels  
Non approprié : Diagnostic posé avant entrée du patient dans centre est erroné, les 
diagnostic/examens/observations actuels le contredisent 

Précisions à apporter 
sur l’âge quand on 

coche postnatal 
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Pour ajouter un  
2e diagnostic : 

recliquer sur le « + » 
et ouvrir le sous-onglet 

Diagnostic #2 

Onglet « Diagnostic »  
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Cliquer sur « enregistrer fiche  » 
afin de pouvoir enregistrer le formulaire 

Formulaire ColleMARA complété  enregistrer 
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Cliquer sur « le  vert » 
pour valider la fiche et l’envoyer vers BaMaRa 

Etape suivante : Validation de la fiche pour transfert 
vers Base Données Maladies Rares (BaMaRa) 
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Retrouver un formulaire ColleMARA complété 

Rangé en double : 
 
- Dans le dossier de spécialité : ex « endocrinologie et métabolismes » 

 
 
 
 
 
 

- Dans le dossier « maladies rares » 
 

 

La date du formulaire correspond à la date de l’activité enregistrée 
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Ajouter une activité 
(1er formulaire ColleMARA déjà complété) 

Ouvrir le dossier du patient avec une maladie rare, 
avec un formulaire ColleMara complété. 

 
Cliquer sur la ligne « formulaire ColleMara » 

 
 

ou 
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Cliquer sur modifier 

Le document s’ouvre : 

« Clic droit »  

Ajouter une activité (suite) 
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Ajouter une activité (suite) 

Le formulaire ColleMARA précédemment complété s’ouvre : 

Cliquer sur « l’hélice » 

Nouveau formulaire s’ouvre : 
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- Date de l’activité à renseigner 
 (date du jour en automatique) 

- Choisir le nom de l’intervenant 
- Choisir l’objectif 
- Choisir le contexte 
 

 
 
 

- Cliquer sur « Récupérer dernier centre »  
Permet de renseigner automatiquement le centre maladies rares de prise en 
charge correspondant au diagnostic (choisi lors de la création du formulaire) 
 

Cliquer sur « Valider l’activité » 
Pour enregistrer 

Ajouter une activité (suite) 

liste déroulante liste déroulante 
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Modifier la fiche ColleMara 

Ouverture du formulaire ColleMara : 
 

 
Cliquer sur « Ajouter version » 
afin de pouvoir modifier la fiche 
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Faire les modifications souhaitées 
 

 

Puis Cliquer sur « le  vert » 
pour valider la fiche et l’envoyer vers BaMaRa 

Modifier la fiche ColleMara 

Cliquer sur « enregistrer fiche  » 
afin de pouvoir enregistrer le formulaire 
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