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CONTEXTE
Création par la DGOS en 2020 de l’observatoire du diagnostic et engagements des 23 filières Maladies Rares. Depuis 2021 : suivi annuel par la DGOS des outils

proposés par les filières et de leurs mises à jour pour l’aide à la saisie des données dans Bamara1, et notamment ceux concernant le diagnostic (à l’aide de la
nomenclature Orphanet), la qualité des données, et un suivi particulier pour les patients en impasse diagnostique.

MHEMO = filière Maladies rares de l’HEMOstase

ÉVOLUTION DES OUTILS  MHEMO          post  V2 Bamara - f in  2025 

Extrait choisi des Codes Orphanet MHEMO 2024

WWW.MHEMO.FR 

Dans BAMARA, pour les cas d’Impasse, les items 
complémentaires sont accessibles dans le bandeau du 
haut, à côté de SDM

Impasse diagnostique

1 
BaMaRa = logiciel de la Base de données nationale Maladies Rares

Carte des  Sites MHEMO utilisant BaMaRa

2018 Début 
BaMaRa 
Mhémo

2021
Obligation Saisie 
BaMaRa  pour tous

2020
Création Groupe Travail (GT) 
Mhémo Observatoire Diag

2021
Création Guide 
codage Bamara, 
codes Orphanet  
pour MHEMO et 
par le GT

2023
Items complémentaires 
pour l’Impasse MHEMO 
dans BaMaRa et guide 
Impasse 

2024
Dernière 
version des 
codes 
Orphanet 
MHEMO

Historique

+ Autres ressources …


