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Introduction

Mot de bienvenue, ordre du jour et tour de table des intervenants

1. Introduction, par Philippe LE TOUMELIN (Responsable du Programme 
Patient)

2. Le projet national BNDMR, par Arnaud SANDRIN (Directeur 
opérationnel de la BNDMR)

3. La déclinaison à l’AP-HP, par Marion DUBOC (Equipe 
Conception/spécifications Dossier médical Orbis)

4. L’équivalence Orbis – BaMaRa, par Céline ANGIN (Responsable du 
déploiement de BaMaRa)

5. Evolutions prévues de la fiche Orbis, par Hicham IDRISSI KHAMLICHI 
(Responsable conception dossiers ORBIS)

6. Avancement et accompagnement du déploiement, par Sarra AYARI 
(Cheffe de projet consultante déploiement ORBIS)

7. L’appui des plateformes d’expertise Maladies Rares, par Anna Barosi
(Cheffe de projet Plateforme d’expertise maladies rares Paris Saclay)
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Introduction

Déroulé pratique

◼Le support de présentation vous a été envoyé

◼Les questions sont à poser sur le chat 

◼ Nous y répondrons si possible sur le chat au fil de l’eau

◼ Un FAQ sera constitué à partir de ces questions et disséminé suite 

à la réunion

◼Les micros restent coupés 

◼Merci de désactiver votre vidéo
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Le projet national de la BNDMR
Arnaud SANDRIN
Directeur opérationnel de la BNDMR
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Le projet national de la BNDMR

Collecter au niveau national un Set de Données Minimum 
Maladies Rares

◼ Consentement (non-opposition)

◼ Identification patient (INS, IPP)

◼ Informations administratives (Nom, prénom, DDN, …)

◼ Informations familiales (Propositus, lien de parenté, …)

◼ Statut vital (date de décès, cause, …)

◼ Parcours de soins (adressé par, date de PeC, …)

◼ Activité(s) de soins (date, contexte, objectif, …)

◼ Diagnostic(s) (maladie, signes, âge aux premiers signes, …)

◼ Traitement (médicaments orphelins)

◼ Anté et néonatales (PMA, terme, taille à la naissance, …)

◼ Recherche (protocole en cours, échantillon biologique, …)

http://www.bndmr.fr/wp-content/uploads/2018/11/Set-de-donnees-minimum-national-maladies-rares_v1.11.pdf

http://www.bndmr.fr/wp-content/uploads/2018/11/Set-de-donnees-minimum-national-maladies-rares_v1.11.pdf
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Le projet national de la BNDMR

Les composantes du projet BNDMR

◼ NB : la collecte de données se fait SOIT au moyen d’ORBIS, SOIT au moyen de BaMaRa (pas les 

deux)

◼ Il n’est pas prévu pour l’instant de flux dans l’autre sens (de BaMaRa vers le DPI) pour des raisons 

d’identito-vigilance et de priorisation technique
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Le projet national de la BNDMR

L’information des patients
https://www.bndmr.fr/participer/guides-et-bonnes-pratiques/information-patient/
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La déclinaison à l’AP-HP
Marion DUBOC
Equipe Conception/spécifications 
Dossier médical Orbis
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DSIP – Module de Maladies Rares - Historique

Historique du projet Maladies Rares Orbis avant l’appel à projet de 
2017

◼ 2014 (V1) 

 Travail conjoint avec l’équipe de la plate-forme de Maladies rares du GH Sud (Bicêtre – Paul 

Brousse – Béclère)

 Objectif : Fiche décrivant la pathologie et permettant de suivre les activités réalisées dans un 

module de statistiques afin de faciliter le renseignement du rapport annuel PIRAMIG.

◼ 2015 – 2017 (V2)

 Rencontre avec l’équipe de la BNDMR afin de discuter de la possibilité de réaliser un export 

quotidien de la fiche vers leur application BaMaRa

 Mise à niveau de la fiche V1 afin de la rendre compatible et ajout d’éléments nécessaires à 

BaMaRa.

 Résultats :

• La fiche V2 a été mise en production en 2016

• L’export n’a pas été réalisé car les spécifications de la BNDMR ont été largement modifiées en cours de 

route afin de répondre aux nouvelles exigences de la DGOS en 2017.
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DSIP – Module de Maladies Rares - Objectifs

Objectifs du projet Maladies Rares Orbis 
(Projet DGOS automne 2017)

◼ Intégration des données de maladies rares dans le DPI APHP (Orbis) 

 Intégration d’un set minimal de données de maladies rares (SDM-MR) validé par la DGOS dans 

le DPI 

 Permettre la description de la pathologie afin d’en informer les autres soignants

 Permettre le suivi des activités réalisées dans un module de statistiques afin de faciliter le 

renseignement du rapport annuel PIRAMIG.

◼ Transmission de ces données à l’application BaMaRa de la BNDMR

 Le rapport PIRAMIG devra passer par BaMaRa dans un futur proche

 Pour compiler les données épidémiologiques à partir de tout le territoire national

 Le transfert de données doit être fait dans un format d’interopérabilité (CDAr2n3)
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DSIP – Module de Maladies Rares - Historique

Historique du projet Maladies Rares Orbis

◼ 2020 (V3) : Mise en production en septembre 2020

 Ajout d’items afin d’obtenir 90% des données demandées dans le set minimal

 Version permettant un export quotidien des données vers BaMaRa (novembre 2020)

◼ 2021 (T1) : Transfert de l’historique des données d’Orbis vers BaMaRa

 Transfert de la totalité des données d’Orbis – Maladies Rares
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Saisie d’un cas fictif : BaMaRa

Exemple de l’interconnexion entre la fiche Maladies rares APHP V3 
et BaMaRa (Novembre 2020)

◼ Création d’un patient dans Orbis

Seul le médecin référent APHP, le lieu de résidence actuel et la 

notion de propositus sont obligatoires pour le transfert dans la partie 

administrative

L’obligation de renseigner le lieu de naissance a été désactivée 

(en attendant l’obligation de renseigner l’INS à l’accueil)
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Saisie d’un cas fictif : BaMaRa

Les items obligatoires pour le transfert vers BaMaRa ont été 

signalés d’un astérique : exemple 

Le patient est le propositus*

Dans certains cas, l’item n’est obligatoire que dans certaines 

conditions : cette condition sera alors précisée en infobulle

Exemple : 

Diagnostic Orphanet MR : obligatoire si le statut du diagnostic est 

« suspecté » ou « confirmé ». Facultatif dans le cas contraire.
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Saisie d’un cas fictif : BaMaRa

Focus sur le diagnostic Orphanet: 

Utilisation du module référentiel de l’éditeur Dédalus

Pour accéder aux référentiel Orphanet, l’option « DAD restreints » 

doit être cochée

ATTENTION

Seuls les diagnostics Orphanet sont acceptés lors du transfert vers 

BaMaRa (les choix indiqués comme « MR Groupe » et non « MR 

Pathologie » « MR Soustype » dans le référentiel provoqueront le 

rejet de la fiche. 
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Les blocs 

« Correspondants de la 

prise en charge » et 

« Particularités de la 

prise en charge » 

peuvent être laissés 

vides, pas d’impact sur la 

remontée dans la 

BNDMR
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/!\ La saisie de l’activité peut démarrer à partir de 2020 

MAIS

Il est impératif de renseigner la première activité du patient 

correspondant au début de la prise en charge

Résultat le lendemain dans BaMaRa
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Retour d’expérience sur le transfert BaMaRa

Statistiques d’acceptation : Étude du vendredi 27/11

◼ 195 fichiers d’interface envoyés

 63 rejetés / 132 acceptés

◼ Étude des rejets : La principale cause de refus est le diagnostic

 Diagnostic renseigné en champ texte libre sans préciser le code

 Diagnostic renseigné avec un code CIM-10

 Diagnostic renseigné avec un code de groupe

32%

68%

Rejetés

Acceptés

79%

6%
3%

10% 2% Diagnostic

Médicament

Adresse actuelle

Médecin

Autre
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Fiche Maladies rares d’Orbis  - Choix du  CRMR par défaut /

◼ Afin de faciliter la saisie de la fiche, un service et un CRMR sont proposé par défaut.

➢ Il est possible de modifier cette affichage en adresse une demande à votre service informatique 

local qui la relayera au support Orbis

Paramétrage de la fiche Maladies rares Orbis

Le catalogue CRMRs affiché ici 

est lié au choix du service par 

paramétrage. Il est modifiable 

sur demande.
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Fiche Maladies rares d’Orbis  - Module de statistiques 

Module de statistiques Orbis

Statistiques sur toutes les fiches créées ou modifiées 

dans une période et avec le choix d’un CRMR de 

rattachement cible
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Fiche Maladies rares d’Orbis  - Module de statistiques 

Module de statistiques Orbis

Statistiques sur tous les suivis réalisés dans une période pour un service 

et un CRMR sélectionnés
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L’équivalence Orbis - BaMaRa
Céline ANGIN
Responsable du déploiement de 
BaMaRa



Intégration d’une fiche envoyée depuis 
la fiche maladies rares dans BaMaRa
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Intégration dans BaMaRa

Le patient est directement 
présent dans la base de 

données

Le lendemain dans BaMaRa
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Intégration dans BaMaRa



Consultation ou saisie dans BaMaRa : 
les étapes
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Saisie d’un cas fictif : BaMaRa

Connexion à l’application

/!\ Uniquement via internet (navigateurs récents)

Connexion en 2 étapes : email +  mot de passe personnel, puis 

code à usage unique reçu par mail.

Au-delà de 30 minutes d’inactivité, déconnexion automatique par 

sécurité.
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Saisie dans BaMaRa

Si le patient est un fœtus, 
cochez cette case

/!\ Sur BaMaRa, il est nécessaire de saisir les 

données administratives qui n’ont pas été 

rentrées au préalable par les Admissions
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Saisie dans BaMaRa
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Saisie dans BaMaRa

« Activité » dans BaMaRa correspond aux 

prises en charge de suivi dans Orbis

« Prise en charge » dans BaMaRa correspond à la 

première prise en charge renseignée dans Orbis

Ensuite, saisie équivalente à celle dans Orbis, mais par onglets :
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Saisie dans BaMaRa

Items relatifs au diagnostic (seule différence 

avec Orbis : disponibilité dès aujourd’hui de HPO 

et HGNC)
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Spécificité des informations de cytogénétique 

Cas particulier : données hors SDM
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Evolutions prévues de la fiche 
Orbis
Hicham IDRISSI KHAMLICHI
Responsable conception dossiers 
ORBIS
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DSIP – Module de Maladies Rares – Perspective futures

Perspectives futures

◼ Préparation d’une version V4 : package mineur d’évolutions (T1 2021)

 Modification/corrections des items pour plus d’ergonomie et de clarté

 Mise à jour des catalogues

 Corrections d’anomalies

◼ Evolution vers une version V5 (prévisionnel : 2ème semestre 2021)

 Ajout des terminologies HPO, HGNC, et des données anté et néonatales

 Envoi des données vers BaMaRa au fil de l’eau (vs 1 envoi quotidien)

 Création d’un suivi automatiquement à la validation d’un CR (Pneumologie, Drépanocytose, CR 

de consultation standard …) dans une unité de maladies rares
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Avancement et accompagnement 
du déploiement
Sarra AYARI
Cheffe de projet consultante déploiement 
ORBIS
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Seuls 4 établissements 

n’ont pas encore de mode 

saisie
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78%

3%

16%

3%

Formulaire DPI

CEMARA seul

BaMaRa web seul

Attente du déploiement du formulaire

◼ 94 % des sites maladies rares de 

l’APHP ont actuellement une mode 

de saisie disponible

◼ Les 6 % restants seront déployés 

avant février 2021

◼ Quand la fiche Orbis est déployée, 

BaMaRa l’est également

Déploiement par site maladies rares (n= 384)
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◼ Nb suivis créés (sur la période 01/01/2020 - 30/09/2020)

◼ Nb dossiers intégrés dans BaMaRa

Point sur la saisie

Type Nb suivis % Total
coordonnateur 10 609 32%
constitutif 18 282 55%
compétence 4 146 13%

Étiquettes 
de lignes <10 10-100 100-500 >500

non 
déployé 
fiche 
ORBIS

coordonn
ateur 29 8 8 7 14

constitutif 47 8 15 16 32
compéten
ce 91 15 10 2 84

FSMR
Nb 
suivis

% 
Total

FIRENDO 6 713 20%
ORKID 4 026 12%
BRAIN TEAM 3 032 9%
DefiScience 2 517 8%
FILFOIE 2 448 7%
MCGRE 2 080 6%
FAIIR 1 985 6%
OSCAR 1 843 6%
SENSGENE 1 398 4%
FILNEMUS 1 287 4%
RESPIFIL 1 179 4%
MARIH 1 159 4%
G2M 1 114 3%
NEUROSPHINX 865 3%
MUCO 589 2%
FIMARAD 492 1%
AnDDI 127 0%
FIMATHO 117 0%
FAVA-Multi 66 0%
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Vous accompagner

◼ Formations à la fiche Maladies Rares Orbis: 

 en présentiel et/ou à distance

◼ Recueil de données pour donner accès à la fiche: 

 demandes de paramétrage, habilitations

◼ Accompagnement / aide à la prise en main de la fiche: 

 sur place, par mail, par téléphone

◼ Centralisation des questions et demandes d’évolution

Equipe de déploiement fiche Maladies Rares : Rôle

Sites déjà 
accompagnés

Necker

Trousseau

Pitié Salpêtrière

Henri Mondor

Saint-Antoine

Beaujon

Avicenne

Jean Verdier

Raymond Poincaré

Ambroise Paré
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Vous accompagner

◼ Vos contacts pour toute question de saisie, en particulier pour BaMaRa

◼ Relais d’informations BNDMR

◼ Formations à BaMaRa

 Comme outil de saisie du SDM

 Comme outil de suivi (extractions, tableaux de bord, PIRAMIG…)

◼ Accompagnement à la démarche qualité 

 Homogénéisation / Guides de codage

 Projets errance et impasse diagnostiques

◼ Certaines proposent de l’aide à la saisie

Les 23 filières de santé maladies rares (FSMR)
FSMR

AnDDI-Rares

BRAIN-TEAM

CARDIOGEN

DéfiScience

FAI2R

FAVA-Multi

FILFOIE

FILNEMUS

FILSLAN 

FIMARAD

FIMATHO

FIRENDO

G2M

MARIH

MCGRE

MHEMO

Muco/CFTR

NeuroSphinx

ORKID

OSCAR

RESPIFIL

SENSGENE

TETECOU
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L’appui des plateformes MR
Anna Barosi
Cheffe de projet Plateforme d’expertise 
maladies rares Paris Saclay



42

Vous accompagner

◼ Centre – Université de Paris :

 Cochin, Necker, HEGP, Hôtel Dieu

 Contact: veronique.richard@aphp.fr

◼ Université Paris – Saclay

 Bicêtre, Brousse, Béclère, Poincaré, Paré

 Contact : secretariat.maladiesrares@aphp.fr

◼ HU Mondor

 Mondor

Les 3 Plateformes d’expertise maladies rares de l’APHP

mailto:veronique.richard@aphp.fr
mailto:secretariat.maladiesrares@aphp.fr
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Vous accompagner

◼ Accompagnement proposé autour de BaMaRa et de la fiche Orbis :

 Formation des équipes des CRMR et CCMR sur place au remplissage des fiches MR Orbis 

(assurée par les 2 TEC de la Plateforme)

 Centralisation des questions et dysfonctionnements 

 Lien direct avec l’équipe DSI patient APHP et l’équipe BNDMR

 Support au remplissage des fiches MR (2 TEC + assistante administrative)

 Gestion des accès à BaMaRa pour Bicêtre, Paul Brousse et Antoine Béclère)

◼ Autres services proposés par la plateforme 

 Aide multidisciplinaire pour tous les projets maladies rares (études cliniques, questions 

réglementaires, réponse aux appels à projets nationaux et internationaux, remplissage 

rapports Piramig, réalisation de supports d’information et organisation de journées 

scientifiques, promotion des interactions entre centres et associations de patients)

Plateforme d’expertise maladies rares APHP. Université Paris Saclay 
(Hôpitaux Bicêtre, Paul Brousse, Antoine Béclère, Ambroise Paré et Raymond Poincaré)

Contact : secretariat.maladiesrares@aphp.fr
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Vous accompagner

◼ En cas de questions ou de problèmes sur la fiche Maladies rares Orbis 

 Le contact à privilégier est le service informatique local de votre hôpital qui pourra créer une 

demande qui sera redirigée vers les bons interlocuteurs à la DSI Patients (support, 

paramétrage, demande d’évolution …)

◼ Questions et demandes classiques :

 Modifier le CRMR ou le service qui sont proposés par défaut à l’ouverture d’une fiche

 Faire apparaitre un nouveau CRMR d’activité dans la liste des CRMRs reliés à un service 

précis.

 Ajouter l’accès en création à la fiche maladies rares sur une unité qui en est dépourvu pour le 

moment

 Signalement d’anomalies

 Demandes d’évolutions

Contacts 


