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Pourquoi BaMaRa ?

Saisie DPI
Fiche Maladies Rares

Dossier patient
informatisé

(DP1)

NATIONAL

Espace d’analyses
' Etudes épidémiologiques
Identification de patients éligibles pour
des essais cliniques

Demande / offre de soins (répartition
territoriale, activité)

Etudes de mortalité

Etudes médico-économiques*
Saisie BaMaRa Observance thérapeutique*

Parcours de prise en charge patients™

. Prise en charge O
—-— = -
Patient -

@

Foetus

' (
/ EE— £ Entrepot
Anomalie cytoge [ig BNDMR

Désidentification

-

a0l
(A5 @
N\ LOCAL INS Systéme National ;NA'éTAM
Votre espace personnel dzg gg:f: & CépiDc
CEMARA Acces aux données cumulées de CEMARA,

de BaMaRa autonome et connecté
Extraction de listes de patients

Rapport d'activité annuels (« PIRAMIG »)
Rapport « Statistiques Hopital »

Rapport « Statistiques Site »

Rapport « Qualité des Données »

Pour plus d’informations :
- https://www.tete-cou.fr/recherche/bases-de-donnees
- http://www.bndmr.fr/le-projet/presentation/



https://www.tete-cou.fr/recherche/bases-de-donnees
http://www.bndmr.fr/le-projet/presentation/

Mise en place dans votre CHU

Prérequis de I'établissement :
Signature convention de la BNDMR
Déclaration CNIL

Identification d’un référent

Mise en compatibilité des postes informatiques

Prérequis des centres :
Afficher la notice d’information aux endroits visibles aux patients (salles d’attente, blocs de consultation)
http://www.bndmr.fr/participer/guides-et-bonnes-pratiques/information-patient/
Corrections des dossiers CEMARA pour migration des données via la Filiere

1 acces ouvert pour 1 professionnel
1 site ouvert pour 1 centre (CRMR/CCMR)
1 acces peut étre associé a plusieurs sites (CRMR/CCMR)

1 dossier patient est partagé au sein de I'établissement

Attention: bien distinguer 'activité du Centre Maladies Rares de celle du service




Notice d'information pour les patients

CN ik - Necker A R .

ASSISTANCE HOPITAUX
PUBLIQUE DE PARIS

personnalisée par votre

établissement
Vos données personnelles informatisées e g afficher dans les salles

Ce service hospitalier est labellisé centre de référence ou de compétences maladies rares par le ministére en

charge de la santé. d ’a tte n te 1}

Les renseignements administratifs, sociaux et médicaux vous concernant sont traités par des logiciels H H
informatiques. Ces données servent notamment a faciliter la gestion administrative de votre dossier, la ° n 0 n o p po S It | 0 n ta C Ite
production de soin, la facturation des actes médicaux, la télétransmission des feuilles de soins, I'édition
des résultats d’examens. Dans le cadre de votre prise en charge au titre du centre labellisé, certaines de vos
données (sexe, date et lieu de naissance, lieu de résidence, modalités de prise en charge, antécédents familiaux,
suivi de votre état de santé, statut vital, participation a des études ou recherches, données socio-
professionnelles et qualité de vie) pourraient étre collectées et utilisées a des fins de travaux statistiques
servant a I'analyse de I'activité du centre, mais aussi a mieux évaluer la prise en charge et améliorer le
recensement des maladies rares en France.

Les traitements de ces informations respectent les dispositions de la Loi informatique & libertés’.

Les données de santé a caractére personnel, directement nominatives, ainsi collectées vous concernant,
peuvent étre hébergées a 'extérieur de I'établissement, par un hébergeur. Cet hébergeur dispose de I'agrément
délivré par le Ministere en charge de la santé, en application des dispositions de I'article L.1111-8 du Code de la
santé publique relatif a 'hébergement de données de santé a caractére personnel.

Vous disposez d’un droit d’accés aux informations vous concernant, afin d'en vérifier I'exactitude et, le cas

échéant, afin de les rectifier, de les compléter, de les mettre a jour, d'un droit de s'opposer a leur collecte pour

des motifs légitimes, ou du droit d'en demander la suppression. Vous pouvez exercer ce droit en adressant un

courriel a l'adresse suivante : nck-usagers-1@aphp.fr

A noter que pour les données médicales vous concernant et enregistrées par I'équipe de soins qui vous prend

en charge:

« tout médecin désigné par vous peut également en prendre connaissance.

« sauf opposition de votre part, ces données, préalablement rendues non-nominatives, peuvent faire I'objet
d'analyses statistiques pour la santé publique par I'équipe médicale responsable de vos soins ou par d'autres . ’ , .
professionnels de santé diment habilités n'appartenant pas a votre équipe de soin, le résultat de ces a d resse mal I d un m ed ecl nl

exploitations ne pouvant permettre de vous ré-identifier. d u Ch a rgé d ere | at|0 n avec |es
Vous pouvez a tout moment exprimer votre opposition a cette utilisatigpeet ous u Sage rs d u d | re Cte ur d e
’

concernant pour la recherche scientifique par courriel a I'adresse suivantd: nck-usagers- 1@aphpf en gxposant
les motifs de votre opposition. 14 H
Cette opposition de votre part n‘affectera en rien votre prise en charge médicale. I Eta b l ISsseme ntl o

En cas difficultés pour exercer vos droits relatifs aux données hébergées, vous pouvez faire appel au . P4 7z
medecm présent chez [ hebergeur Monsieur le Docteur Daniel Reizine - AP-HP - CCS SI PATIENT - Hopital a d resse mal I d u d e | egU ea |a

5571 PARIS Cedex 12 par courrier postal ou en écrivant a 'adresse électronique : . s
protection des données

€bergeur qui, comme le prévoit le code la santé publique, est le garant de la
conﬂdentlallte des données de santé a caractére personnel hébergées et veille au conditions d'accés a ces
données dans le respect de la loi du 6 janvier 1978 modifiée et du code de la santé publique. Ses missions
s'exercent dans le cadre de l'organisation prévue dans le contrat (ou la convention) qui lie 'hébergeur au
responsable du traitement et dans le cadre de I'exécution de son contrat de travail.

Y Loin°78-17 du 6 Janvier 1978 modifiée relative a l'informatique, aux fichiers et aux libertés




Infos et tutos

Vidéos de formation a BaMaRa:

http://www.bndmr.fr/participer/guides-et-bonnes-pratiques/tutoriels/

Pochettes familiales
Comment créer une fiche

Déclarer un déces

Guides :

http://www.bndmr.fr/participer/guides-et-bonnes-pratiques/

Guide utilisateur
Guide des variables
Foire aux questions

Manuel d’instruction de codage

Retrouvez tous les documents

sur:

https://www.tete-

cou.fr/recherche/bases-de-donnees



http://www.bndmr.fr/participer/guides-et-bonnes-pratiques/tutoriels
http://www.bndmr.fr/participer/guides-et-bonnes-pratiques
https://www.tete-cou.fr/recherche/bases-de-donnees

Inscription a BaMaRa

Aller sur : https://bamara.bndmr.fr/login

mmm) 3. Attendre un mailde  =mmp 4. Attendre un mail de
confirmation de confirmation de
I'adresse mail validation du compte

1. Cliquer sur s’inscrire === 2. Remplir le questionnaire

o -
& BaMaRa & BaMaRa
) . Qui s’inscrit ?
1l y vos d é Coll suivez et lysez vos donné . e ey s
maladies rares maladies rares * professionnels dont les activités
sont saisies
* personnes qui font la saisie

* personnes qui consultent le site

\ t de passe Si dentiste: choisir médecin
Se connecter

.g Si vous travaillez dans plusieurs Centre Maladies Rares :
1 - Filtrer par le nom de I'hépital

CONNEXION CREEZ VOTRE COMPTE

Attention: I I ad

- 2 - Sélectionner le 1" Centre Maladies Rares
Utilisez une adresse e d :

. 3 - Sélectionner le 2" Centre Maladies Rares

professionnelle
Mot de passe > au moins: . Si vous travaillez dans plusieurs hopitaux :
- 1 minuscule e 1 - Filtrer par le nom du 1°" hopital
- 1 majuscule 2 - Sélectionner le Centre Maladies Rares
- 1 chiffre \ 3 - Filtrer par le nom du 2¢™M hépital
- 1 caractere spécial Vous avez digh un compte ? Connectez-vous 4 - Sélectionner le Centre Maladies Rares
- 8 caractéres minimum _

VENRMB,-_,_ Vidéo tutoriel: Inscription https://www.youtube.com/watch?v=fn-uXErQccc



https://bamara.bndmr.fr/login/?
https://www.youtube.com/watch?v=fn-uXErQccc

Connexion a BaMaRa

Le code est demandé en cas de changement d’ordinateur
Aller sur : https://bamara.fr puis 1x par mois

A
( \

1. Entrez votre adresse et ) 2. Uncode est envoyé sur 3. Entrez le code regu sur
mot de passe votre boite mail votre boite mail

Code a usage unique valable pendant 1 minute
e BaMaRa e BaMaRa

BaMaRa : code d'authentification forte
Collectez, suivez et analysez vos données Pour a

p e d'authentification, merci de renseigner le code suivant :
maladies rares Collectez, suivez et analysez vos données
82843750 maladies rares
Ce code est valide une minute. Vous pouvez demander un nouveau code depuis
CONNEXION Fappacaio.
Merci pour votre confiance CONNEXION
L'équipe BNDMR

Authentification forte

mot de passe i
Un code 3 usage unique vous a été envoyé
par email. Merci de le renseigner ci-dessous.

C 2 yeage uniau
Lode a usage unique

—&=

Le code envoyé est valide une minute.

S'inscrire | Mot de passe oublié ?

Envoyer un nouveau code | Annuler

Q Vidéos tutoriels:
Connexion: https://www.youtube.com/watch?v=gIn0V6lb Jc
Mot de passe oublié: https://www.youtube.com/watch?v=6-0UUI67irA



https://www.youtube.com/watch?v=gIn0V6lb_Jc
https://www.youtube.com/watch?v=6-0UUI67irA
https://bamara.fr/

En pratique: Quand/comment BaMaRa sera rempli ?

1) Soit sur https://bamara.bndmr.fr pendant / aprés chaque activité:

Contexte Objectif(s)

Consultation
Consultation pluridisciplinaire

Hopital de jour

Hospitalisation traditionnelle

Diagnostic
Mise en place de la prise en charge
Suivi

Conseil génétique

Avis sur dossier en consultation Consultation de transition enfant/adulte

. , , Diagnostic prénatal
Avis personnel d'expertise sur un dossier & P

RCP Diagnostic préimplantatoire

Prise en charge en urgence

Avis en salle o
Acte médical

Téléconsultation
Protocole de recherche

Autre Education thérapeutique
2) Soit le praticien remplit un bordereau pendant/apres l'activité
bordereau de lére activité

bordereau de suivi

Nous vous recommandons de commencer progressivement: d’abord les 1¢s activités, puis les activités de suivi etc.
Dans I'idéal, mettre au point une procédure pour savoir qui saisit les fiches sur BaMaRa et a quel moment: secrétaire/praticien...
Cf: Exemples des procédures CRMR



https://bamara.bndmr.fr/

En pratique: Quand/comment BaMaRa sera rempli ?
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* Items obligatoires

Différents bordereaux peuvent étre crées :

- 1% consultation : bordereau a ne remplir qu’une fois, lors de la 1" consultation du patient

- Foetus : bordereau a ne remplir qu’une fois, lors de la 1°" consultation de la maman

- Suivi: bordereau a remplir a chaque consultation du patient

- Non malade : bordereau a remplir pour un patient adressé dans le Centre pour une suspicion de maladie rare. Ces
patients peuvent étre non malade ou malade mais non atteints d’une maladie rare (ex : suspicion de craniosténoses,
de fente sous-muqueuse, d'amélogenése imparfaite).




Page d’accueil ou tableau de bord

Un menu principal sur fond blanc :

Retour vers le tableau
de bord, recherche de
Mes fiches du site .

: terent se patients

Nouvelle fiche patient

Mes derniéres fiches patient créées Mes derniéres fiches patient mises a jour

Un menu secondaire sur fond turquoise :

Donne des raccourcis
vers les fonctions
principales de
I'application, change
selon la page consultée

Mes fiches du site

Mes derniéres fiches patient créées Mes derniéres fiches patient mises a jour




Page d’accueil ou tableau de bord

Acces aux différents
sites (Centres) de

Retour a la Ajouter un Rechercher un Statistiques du
. rattachement . .
page patient P, patient professionnel et du

d’a ccueil Ar © MATACE [COMP] FRANCOIS (CHU REIMS - S1092 REIMS CEOEX) = Ar Site

| CRANIOST [COMP] LAURE (CHU DE TOURS - 37044 TOURS CEDEX 9)

CRANIOST [COMP] BOETTO (CHU TOULOUSE - 31059 TOULOUSE CEDEX 9)

MAFACE [COMP] LAURE (CHU DE TOURS - 37044 TOURS CEDEX 9)
T MAFACE [COMP) CORRE (CHU DE NANTES - 44093 NANTES CEDEX 1)

MAFACE [COMP] FRANCOIS (CHU REIMS - 51092 REIMS CEDEX)
MAFACE [COMP] GALINIER (CHU TOULOUSE - 31059 TOULOUSE CEDEX 9)
h - MAFACE [COMP] LECA (CHU ROUEN - 76031 ROUEN CEDEX
v~ J1~ Q | Rechercifer 1COMPI LECAL ) © - L Jessica CHALOYARD

Q Site demo 1 (CTRE POST CURE MALJDES MENTAU/(BBOO CUSSET) ~

Mes fiches du site

Nouvelle fiche patient Nom patient,

Id Fiches | Référent de

3 0
[ Fiches danslesite: 42 |

Mes derniéres fiches patient créées Mes derniéres fiches patient mises a jour

bdfbd GOFG [Zhlead bdfbd GOFG [y

Feetus de jeanne D ARC - Syndrome de Pierre Robin-déficience intellectuelle-brachydactylie Foetus de jeanne D ARC - Syndrome de Pierre Robin-déficience intellectuelle-brachydactylie L5

Jean BON - Dysplasie ectodermique hypohidrotique [[ZRila g Jean BON - Dysplasie ectodermique hypohidrotique [y

~5BNDMR

Banque Nationaie de Donne
Maladies Rares

Vidéo tutoriel: Le tableau de bord: https://www.youtube.com/watch?v=vyRIpFxnERM



https://www.youtube.com/watch?v=vyRlpFxnERM

Création d'un dossier patient MALADE

A partir:
. Dutableau de bord Aya-n.t tout, si vous tAravallle-z sur pIu5|eurs'> sites,
— vérifiez que vous étes bien sur le site de

Du menu secondaire n rattachement ou vous souhaitez ajouter le patient

© - 1L Jessica CHALOYARD

Mes fiches du site

./
Nouvelle fiche patient Nom patient, id local, |~

Fiches dans le site : 42

mm) 6 onglets a valider

> Données administratives > Prises en charge 2 Diagnostic > Activité > Anté/néonatal ? Recherche

$ Vidéo tutoriel: Créer une fiche patient:
. https://www.youtube.com/watch?v=SzBcDUKCQoQ

Maladies Rares



https://www.youtube.com/watch?v=SzBcDUKCQoQ

Création d'un dossier patient MALADE

> Données administratives > Prises en charge > Diagnostic > Activité > Anté/néonatal > Recherche

Le patient (ou son représentant légal) 8  4@EE Case a cocher obligatoire
a été diment informé et ne s'oppose
pas au traitement de ses données *

1) Onglet - Données administratives

Si pas de maladie rare (peut étre

Malade Non-malade - atteint d’autres pathologies non rares)

- Maladie rare Si pas porteur sain

- Porteur sain e patient est un fcetus
Nom de nalssance* BON
Nom d'usage

Prénom* Jean

Date de naissance X 21/12/1991 - cf astuces dates
IPP / NIP 800034847
Numéro de dossier du service 38883993
M 19008 e e Arrondissement i - Si étranger, indiquer
Lieu de résldence* 75016 Paris 16e Arrondissement x |v - u niquement le PRI

ou
m « Sauvegarder > Etape suivante

* Informations obligatoires




Création d'un dossier patient MALADE
» Données administratives » Diagnostic ¥ Activité » Anté/néonatal » Recherche

2) Onglet - Prises en charge

@ Prise en charge #1

Aentfe maladies rares de rattachement Fentes Et Malformations Faciales (MAFACE) v - N 0 m d u Ce ntre
Ajout d’'une du patientk ou Hors label

prise en

Date d'inclusion dans le centre X 06/06/2018
charge

aujourd'hui

Médecin référent maladie rarek Myriam DE CHALENDAR x v - Doit étre inscrit
sur BaMaRa

Patient initialement adressé parX x Centre de compétence

+ Sauvegarder ou » Etape suivante

Pédiatre (hopital)

Autre spécialiste (ville/hdpital)

Périmédical

Varrdedokmiie * Informations obligatoires
Association de patients

Généraliste

Gynéco/obstétricien

Généticien

Centre de référence

Centre de compétence

Centre de protection maternelle et infantile (PMI) Patient initialement adressé par * % Autre | | x Centre de compétence
Centre de prise en charge (CAMSP, CMPP, SESSAD, ...)

Centre de dépistage/diagnostic prénatal

Autre EEEEEE—————) Par exemple Précisez chirurgien dentiste




Création d'un dossier patient MALADE

¥ Données administratives ¥ Prises en charge ) Diagnostic ¥ Activité ¥ Anté/néonatal ¥ Recherche

3) Onglet - Diagnostic

mode de confirmation du diagnostic Statut actuel du diagnostic &6 Sours Probable m Tnddtarming

génétigue C——
Blochimique Maladie rare (Orphanet) Syndrome de Goldenhar G Guide de codage x v
Biologique
Imagerie Description clinique || * Fente labiale bilatérale avec fente palatine, sans précision | | x Aplasie/mypoplasie de I'oreille > &
Exploration fonctionnelle
Anatomopathologie Signes, atypiques x Pied bot \ Y-
Autre

Ganes (HONC) \ Les plus pertinents

- expliciter la prise en charge dans le centre
Non habituellement - non systématiquement présents
présents - décrivant une forme particuliere
Terminologies:

ORPHA, HPO, CIM-10

* Informations obligatoires

s\ Vidéo tutoriel: Codage des maladies rares:
BNDMR . . . . .o
e htps://www.youtube.com/playlist?list=PLIGM5RjJOdprflebifw7928gI2fK5iziZ



https://www.youtube.com/playlist?list=PLJGM5RjJOdprf1ebifw7928gI2fK5iziZ

Logique de codage

Malformation a priori non syndromique en cours 3 la naissance

probable a xx ans
/ confirmé a xx ans

- Diagnostic #1

Statut actuel du diagnostic * Probable Confirmé Indéterminé
Type d'investigation(s) réalisée(s) * % Clinique
Maladie rare (Orphanet) Fente labiale avec ou sans fente palatine X — ma Iform ation iSOlée
Description clinique l % Fente latvale bilatérale avec ‘ente du voile et de la volte du pa‘ansj Y- — éve ntu e | S te rmes
+ spécifiques
Signes atypiques Y-
Génes (HGNC)
Statut actuel du diagnostic * Probable Confirmé Indéterminé

Type d'investigation(s) réalisée(s) * x Clinique
Maladie rare (Orphanet) Microtie
Description clinique x Microtie du troisiéme degré

Signes atypiques

Geénes (HGNC)

. . 4mmmm \3|formation isolée

T 4qummm Syentuels termes
= + spécifiques




Logique de codage

Malformation a priori syndromique en cours a la naissance

mais non étiquetée probable a xx ans
confirmé a xx ans

+ Diagnostic #1

Statut actuel du diagnostic *

Probable Confirmé Indéterminé
Type d'investigation(s) réalisée(s) * ‘
Maladie rare (Orphanet) Maladie rare (Orphanet) v _ paS de diagnostic
Description clinique * Fente labiale/palatine bilatéraie | [ x Communication interventriculare | [[ x Dogtis) surnumeéraire(s) Y- — malformation +
s el ieas =y signes associés
Génes (HGNC)

en cours a la naissance
probable a xx ans
+ Diagnostic / indéterminé a xx ans

Statut actuel du diagnostic *

Probable Confirmé Indéterminé
Type d'investigation(s) réalisée(s) * || Clinique ‘
Maladie rare (Orphanet) Maladie rare (Orphanet v _ pas de diagnOStiC
Description clinique [ | % Atrésie cu canal auditif exteme | [ Paralysie faciale l* Fente du vole du palais Y- _ ma Iformation(s) +
[ Hypertoptie hémiacisle | [ X Anus plack antérieursmant signes associés
Signes atypiques Y-

Génes (HGNC)




Syndrome étiqueté

- Diagnostic #1
Statut actuel du diagnostic *
Type d'investigation(s) réalisée(s) *
Maladie rare (Orphanet)

Description clinique

Signes atypiques

Génes (HGNC)

Statut actuel du diagnostic *
Type d'investigation(s) réalisée(s) *
Maladie rare (Orphanet)

Description clinique

Logique de codage

En cours

x Clinique

Syndrome de Van der Woude

Probable

/

[ Fente labiale unilatérale avec fente du vode et de la volte cu palais | | x Dépression de I lévre inténeure

% Anomalle de ia lBvre inférieure

En cours |‘

x Clinique  x Exploration fonctionnelle

Syndrome de Pierre Robin isolé

l x Fente du voile du palais

Confirmé

Indéterminé

Indéterminé

x

le statut va différer en fonction de I'examen
indispensable

4= type de confirmation

=== nom du syndrome
= ;ignes d'intérét




Syndrome étiqueté

+ Diagnostic
Statut actuel du diagnostic *
Type d'investigation(s) réalisée(s) *

Précisez la(les) technique(s) utilisée(s)

Maladi

rare (Orph )

Description clinique

Signes atypiques

Génes (HGNC)

= Diagnostic #1

Statut actuel du diagnostic *

Type d'investigation(s) réalisée(s) *

Maladie rare (Orphanet)

Description clinique

Signes atypiques

Génes (HGNC)

Logique de codage

En cours Probable

Indéterminé

(
|| % génétique

x Séquengage cibié (1 cu plusieurs génes)

Syndrome de Stickler

x Syndrome de pierre robin ' x Fente du voile du palas ]

[ ¢ Communication interventricuaire |

*x COL21AY

En cours Probable
% Clinique
Dysplasie ectodermique hypohidrotique

% Oligodontie

% Pied bot

Indéterminé

 4mmmm type de confirmation
4= nom du syndrome
= signes d'intérét

@r vous aider :

» guides de codage par

~

réseau (avec les regles pour
chacune des pathologies)

» thésaurus BaMaRa général
et par réseau (diagnostics,
signes cliniques)

» Présentation « Logique de

K codage » (site TETECOU) /




Création d'un dossier patient MALADE

3) Onglet — Diagnostic suite

Informations génétiques complémentaires (optionnel

Dérouler
Informations génétiques complémentaires (optionnel) -
Résumé des anomalies Quantité de matériel génétique v
chromosomiques ‘7
Nb chromosomes v sexuels v Mosaique m
Déséquilibré

Non déterminé

Anomalie par chromosome

-

44

. . x x|
46 Xy

47 Dysgonosomie sans Y (X, XX, ...)
_ Ajouter Dysgonosomie avec Y (XYY, XXY,
49 XXYY)

50 Non précisé

51 Mutation(s)

52

69 et variants

92 &t vaHlants Sujet apparemment sain Oui Non

Non déterminé

Anomalie quantitative (dup, del, nombre)

Anomalie structurelle commune (translocation, Inversion, insertion, anneau)

Anomalie structurelle complexe (iso, idic, invdup, invdupdel, marqueurs...) sera Com plété pa r
Chromotrypsis

Cassures spontanées
Cassures induites Ie généticien
Excés de SCE

Autres




Création d'un dossier patient MALADE

3) Onglet — Diagnostic suite

Appréciation du diagnostic a I'entrée du centrek Non approprié Approprié
*
Age aux premiers signes % Anténatal A la naissance Non déterminé
5 : anset Q0 : mois H

Age au diagnostic ok Anténatal A la naissance Postnatal Postmortem Non déterminé
5 . anset 10 : mois 17/10/2019 aujourd hui Si postnatal : Précisez
Cas sporadique ou familial Sporadique
Mode de transmission Mode de transmission v
Issu d'une union consanguine Oui “ Ne sais pas
Commentaire

*Informations obligatoires




Création d'un dossier patient MALADE

> Données administratives > Prises en charge 2 Diagnostic m > Anté/néonatal > Recherche

4) Onglet - Activité

@ 08/06/2018 08/06/2018 06/06/2018

/ ) Date de I'activité X 08/06/2018 aujourd'hui
Ajout d’activité

Centre pour lequel I'activité est Fentes Et Malformations Faciales (MAFACE) v ou « Hors label »
déclaréek
Lieu de I'activité CHU DE LA REUNION - 97400 ST DENIS v ou « Autre »
Contexte X Consultation pluridisciplinaire X |v

Objectlf(s)* % Suivi | x Acte médical

Plusieurs choix

Profession(s) de(s) lntervenant(s)* x Assistante sociale | x Médecin ’ possibles
Intervenant(s) x Autre | x Myriam DE CHALENDAR Doit étre inscrit
dans BaMaRa ou
« Autre »
Précisez son (leurs) nom(s) Mme gentille

+ Sauvegarder ou » Etape suivante

*I nformations obligatoires




Création d'un dossier patient MALADE

4) Onglet — Activité suite

/Contexte \ @ectifs \

Consultation Diagnostic

Consultation pluridisciplinaire . .
P P Mise en place de la prise en charge

Hopital de jour

Hospitalisation traditionnelle Suivi
Avis sur dossier en consultation Conseil génétique
Avis personnel d'expertise sur un dossier Consultation de transition enfant/adulte
De : <15min / <30 min /30 min et + . . .
/ / Diagnostic prénatal
RCP
Avis en salle Diagnostic préimplantatoire
Téléconsultation Prise en charge en urgence

\Autre 1 / Acte médical
Protocole de recherche
vducation thérapeutique J

/Profession(s) de(s) intervenants \
Médecin Psychologue/Neuropsychologue Enseignant(e) spécialisé(e)
Assistante sociale Psychomotricien(ne) Autre :

Diététicien(ne) Conseiller(e) en génétique
Ergothérapeute Infirmier

u(inésithérapeute Orthophoniste /




Création d'un dossier patient MALADE

Informations non obligatoires

» Données administratives > Prises en charge > Diagnostic
5) Onglet — Anté/néonatal

Assistance médicale a la procréation Oui Non

Né a terme Oui Non

Précision terme [semaines]

Poids a la naissance [g]

Taille & la naissance [cm]

Périmeétre cranien a la naissance [cm]

Pré @ lie(s) anté le(s)

Examens anténataux

Echographie/échocardiographie

Scanner/scanner 3D

IRM/IRM cérébrale

Biopsie du Trophob

Amniocentése

Cordocentése

Marqueurs sériques

Radiographie

Caryotype

Autre

Pas d'examen

Pas d'examen

Pas d'examen

Pas d'examen

Pas d'examen

Pas d'examen

Pas d'examen

Pas d'examen

Pas d'examen

Pas d'examen

Multiple

Examen effectué

Examen effectué

Examen effectué

Examen effectué

Examen effectué

Examen effectué

Examen effectué

Examen effectué

Examen effectué

Examen effectué

Anomalie détectée

Anomalie détectée

Anomalie détectée

Anomalie détectée

Anomalie détectée

Anomalie détectée

Anomalie détectée

Anomalie détectée

Anomalie détectée

Anomalie détectée

Terme auquel la/les

été diagnostiquée(s) [

Proposition d'IMG

Menu a dérouler

Oui

lie(s) a/ont

1

Non

Inconnu




Création d'un dossier patient MALADE

» Données administratives ¥ Prises en charge » Diagnostic » Activité ¥ Anté/néonatal > Recherche

6) Onglet — Recherche

Un traitement médicamenteux
spécifique a la maladie rare est en
cours

Le patient participe a un protocole

Accord pour étre contacté pour un
protocole

Echantillon biologique pour la
recherche prélevé

Echantillon biologique pour le
diagnostic moléculaire prélevé

Informations non obligatoires

Oui Non
H Si oui : Précisez le(s) médicament(s) orphelin(s)

Oui Non
H Si oui : Précisez I'essai clinique en cours
Oui

Non
Oui Non

Oui Non

i Cliquer sur sauvegarder pour valider le nouveau

dossier patient




Création d'un dossier patient NON MALADE

(apparenté d’'un patient malade, non malade, maladie non rare)

Pour saisir les informations d’'une personne apparentée a un malade mais elle-méme non atteinte

Créer une fiche patient a partir :

Du tableau de bord . . .

Du menu secondaire n

Le patient (ou son représentant légal) a été diment
informé et ne s'opp pas au tral t de ses d

Malade
Le patient est un fostus
Nom de naissance *
Nom d'usage
Prénom *
Date de naissance *
Sexe *
IPP / NIP
Identifiant national de santé (INS)
Numéro de dossier du service
Lieu de naissance *

Lieu de résidence *

R @ Case a cocher obligatoirement

Cliquer

{

Féminin

‘VBNDMR Vidéo tutoriel: https://www.youtube.com/watch?v=RYt8E99ynws

Masculin



https://www.youtube.com/watch?v=RYt8E99ynws

Création d'un dossier patient
APPAREMMENT SAIN / PORTEUR SAIN
A partir:

Du tableau de bord mm) 6 onglets a valider Srinsumdongy Dihgecils AR SRkt Sasiaiie

Du menu secondaire ﬂ

Le patient (ou son représentant légal) R - Cocher

a été diment informé et ne s'oppose
pas au trait t de ses d ées *

Dans l'onglet diagnostic :
Génes (HGNC)

Cliquer

Informations génétiques complémentaires (optionnel)

Informations génétiques complémentaires (optionnel) -
Dérouler
Ré é des i Quantité de matériel génétique
chromosomiques

b o) nes omo Mosaique

Renseigner également :
A lie par chr Anomalie ” ) )

- le diagnostic

" ox - le statut du diagnostic

I . . s
Ajouter - [ mvestlgatlon genethue

Mutation(s)

s = 4mmm choisir : Sujet

apparemment sain

Vssnoma Vidéo tutoriel: https://www.youtube.com/watch?v=y09G FYb9g4



https://www.youtube.com/watch?v=yO9G_FYb9g4

Création d'un dossier patient FOETUS

* Informations obligatoires

1 : Création du dossier

tepatentestunions R 4mm Cocher 2 : Déclarer une fin de grossesse

Nom de naissance de la mdn* d arc

nnénn

Feetus de jeanne D ARC /8 ) SYNDROME DE PIERRE ROBIN-DEFICIENCE INTELLECTUE
Pré de | dri* j
nomonn jeconse [ vaiide | Maladie rare (Orphanet) &4 syndr
(#364577
ID BaMaRa 74582
Nom de naissance du pére Appréciation du diagnostic & I'entrée du centre Absent
PP / NIP
Age au diagnostic Anténatal
" 1D service
Grossesse muklple* Oui m e Age aux premiers signes Anténatal
© Derniére activité le 08/06/2018 =
T Fiche mise & jour le 08/06/2018 Type d'investigation(s) réalisée(s) Test génét
Prénom du feetus —— m—
Début de grossesse 06/01/2018 echnique(s) (s) Chromoso
Cas sporadique ou familial Familial
Date début de la gmmm* 06/01/2018 Sexe Féminin

Lieu de résidence 78210 Saint-Cyr-I'Ecole

Issu d'une union consanguine

serk TN v
Activités (1)
Prises en charge e
site demo 1 8 ans
i Date d'inclusion 08/06/2018
< adressé par é /Obstréticien
2 Médecin référent Myriam De Chalendar Faitle Centre C Objectif(s) P s) Inte
Q BaMaRa

@ 08/06/2018 BaMaRa Consultation Conseil en Conseiller(e) Non
génétique en génétique

Vidéo tutoriel: https://www.youtube.com/watch?v=RHVIapFD4NO



https://www.youtube.com/watch?v=RHVIapFD4N0

Déclaration fin de grossesse

3 : Quel type de fin de grossesse ? * Informations obligatoires

Naissance / néonatal Interruption spontanée de grossesse
Type de fin de grossesse » ([N 156 m Type de fin da grossessark’ Nalssance [ se | MG
Date de nlls“nm* 20/06/2018 aujourd'hui
Type d'ISG Fausse couche Mort feetale in utero

Nom de nllmnoe* Truc
Date du décés* 08/06/2018 aujourd'hui
Prinom* much

ik N Poiu e |3

Per partum Néonatal

Précision terme [semaines) 30
Poids & la naissance [g] 102
Taille a la naissance [cm] 50
Périmétre crinien a la naissance [cm] 24

Interruption médicale de grossesse

Type de fin de grossesse* Naissance 1SG “

Date du décésk  08/06/2018 aujourd'hui

Précision terme [semaines] 30

Fcetopathologie Examen effectué Pas d'examen




Récapitulatif fiche patient

MAJ le diagnostic . L
Ajouter une activité

Déclarer un déces
Historique des modifications

Erreurs/données manquantes
Modifier (contréle qualité)

la fiche

Modifier ou Supprimer la fiche

Jean BON Z==0) OYSPLASIE ECTODERMIQUE HYPOHIDROTIQUE s die
[ vaiice | Maladie rare (Orphanet) &7 Dysplasie drotique (#238468)
10 BaMaRa 74412 Description clinique Oligodontie
PP / NIP 800034847 Signes atypiques Pied bot
10 service 38883993 Appréciation du diagnostic a I'entrée du centre Absent
© Dernitre activité le 06/06/2018 Age au diagnostic 8 an(s)
~
< Fiche mise 3 jour le 06/06/2018 Age aux premiers signes 6 an(s)
Date de naissance 21/12/1991 (26 ans) Type d'investigation(s) réalisée(s) Clinique
Sexe Féminin Cas sporadique ou familial Familial
Lieu de naissance 75009 Paris 9e Arrondissement Issu d'une union consanguine Non
Lieu de résidence 75016 Paris 16e Arrondissement
Activités (1 @—Modmer
Prises en charge ra
2018
Site demo 1 ]
B Date d'inclusion 06/06/2018 * o
<) Initialement adressé par Centre de compétence Faktle Centre 9) P (8) Intervenant(s) Lieu
& Médecin référent Myriam De Chalendar )
O BaMaRra B )6/06/2018 BaMaRa Consultation Diagnostic  Médecin Non renseigné CTRE POST CURE MALADES MENTAUX -
7% 03300 CUSSET - BaMaRa - [COO] - BNDMR
Pochette de Jean BON s
Opnnées anté/néonatales E A
Aucun membre. # Gérer la pochette / De rOU |er
Recherche
Commentaire . auun
Etiquettes possibles :
A) statndelatiche Oy R [vusce
Supprimer l'activité :
PP B) statutdudiagnostic I Cr DD I

C) informations sur le patient [EEE 0T TS O
Vidéo tutoriel: Fiche patient : lecture, modification, suppression

https://www.youtube.com/watch?v=qG9yRwDUMn8

D) Erreurs/données manquantes (contrdle qualité) @



https://www.youtube.com/watch?v=qG9yRwDUMn8

Si fiche patient en doublon

Des dossiers en doublon peuvent exister au niveau d’'un méme hdpital

%’pNDMR

R e R il ' Vidéo tutoriel : Comment éviter les doublons :
Merci de consulter cette liste et de vous assurer que vous n'étes pas en train de créer une fiche en Soubbon. R|Sque de dOUblon https://WWW.voutube-comlwatch?v=6h4weVXF1RY

10 local Identité Sexe Date de naissance Crééle

Fiches similaires détectées ! ALERTE

e FEE Féminn 20111953 20/06/2018

Le dossier existe
déja

- Ouvrir la fiche o .
Pas le méme patient

- Continuer a créer une nouvelle fiche

1) Soit ce patient est déja enregistré sur votre site :

* Ouvrir la fiche.
* Les onglets « Données administratives », « Prises en charge » et « Diagnostic » sont déja complétés.

* Ajouter votre activité.

2) Soit ce patient est enregistré sur un autre de vos sites : sl e AR g
* Quvrir la fiche. —
’ . . . . - . 7 e\ OUl
* Les onglets « Données administratives », « Prises en charge » et « Diagnostic » sont déja

complétés.
* Quverture d’un pop-up : "Souhaitez-vous accéder au dossier de ce patient pour ajouter

une prise en charge » i s (Y
* Ajouter le site actuel comme nouveau centre de prise en charge. = > O
* Ajouter votre activité. i i

Médecin rétdrent maladie rare *  Myviem DE CHALENDAR

Patient mtialement adressé par * Pemesce

3) Soit ce patient est enregistré sur un autre site de I’hopital :
* Quvrir la fiche.
* Les onglets « Données administratives », « Prises en charge » et « Diagnostic » sont déja complétés.
* Ajouter le site actuel comme nouveau centre de prise en charge.
* Ajouter votre activité.



https://www.youtube.com/watch?v=6h4weVXF1RY

Ajouter une activiteé via le tableau de bord

Vous pouvez chercher un patient par son IPP dans le cas ou votre compte
ait plusieurs patients du méme nom/prénom/date de naissance
Recherchez votre patient
Les particules présentes dans les noms de famille ne doivent pas étre
inscrites dans la recherche (ex : Le Touze, inscrire Touze)

© ~ & Jessica CHALOYARI

Q Site demo 1 (CTRE POST CURE MALA MERTAUX - 03300 CUSSET) ~

Mes fiches du site

0

Nouvelle fiche patient Fiches Référent de
éfére

3

patient créées

Mes derniéres fiches patient mises & jour

bdfbd GOFG [EElnad

Feetus de jeanne D ARC - Syndrome de Pierre Robi: éfici intellectuell

Jean BON - Syndrome de Treacher-Collins [Zly

Feetus de jeanne D ARC - Syndrome de Pierre Robin-déficience intellectuelle-brachydactylie LI

bdfod GOFG (el

2n BON - Syndrome de Treacher-Collins [Zluad

SBNDMR Vidéo tutoriel : Ajouter une activité: https://www.youtube.com/watch?v=f64hQZilmK0



https://www.youtube.com/watch?v=f64hQZiImK0

Ajouter une activité via fiCH

1. Cliquer sur n « ajouter une activité » sur la fiche récapitulative

Q Site demo 1 (CTRE PQ@TSYRE MALADES MENTAUX - 03300 CUSSET) v

Jean BON /8 =03 DYSPLASIE ECTODERMIQUE HYPOHIDROTIQUE sl -
[ valide | Maladie rare (Orphanet) & Dysplasie ectodermique hypohidrotique (#238468)
1D BaMaRa 74412 Description clinique Oligodontie
0 :
- — 2. Compléter
Jean BON /8 Ajouter une activité
[ valide | Date de I'activité * 08/06/2018 aujourd'hui
1D BaMaRa 74412
Centre pour lequel I'activité est Fentes Et Malformations Faciales (MAFACE) v

IPP / NIP 800034847 déclarée *
ID service 38883993 Lieu de I'activité CHU DE LA REUNION - 97400 ST DENIS v
© Derniére activité le 06/06/2018
~ .
< Fiche mise a jour le 06/06/2018 Contexte * Consuitation % |'v

Date de naissance 21/12/1991 (26 ans)

Sexe Féminin Objectif(s) * x Suivi

Lieu de naissance 75009 Paris 9e

Arrondissement Profession(s) de(s) intervenant(s) * x Médecin
Lieu de résidence 75016 Paris 16e
Arrondissement Intervenant(s)

Commentaire .. sucun

Activités (1) -
2018
Fait le Centre C Objectif(s) Profession(s) Inter (s) Lieu
Pochette de Jean BON s @ o06/06/2018 Consultation Diagnostic  Médecin Non renseigné  CTRE POST CURE MALADES MENTAUX -

03300 CUSSET - BaMaRa - [COO] - BNDMR

Aucun membre. # Gérer la pochette

O

Vidéo tutoriel : Ajouter une activité: https://www.youtube.com/watch?v=f64hQZilmK0



https://www.youtube.com/watch?v=f64hQZiImK0

Ajouter une activité via » +

1. Cliquer surle # sur la fiche récapitulative dans la section « Activités »

-

Activités (2) @- ’

2018
Fait le Centre Contexte Objectif(s) Profession(s) Intervenant(s) Lieu
@ 08/06/2018 BaMaRa Consultation Suivi Médecin Non renseigné CTRE POST CURE MALADES MENTAUX -
03300 CUSSET - BaMaRa - [COO] - BNDMR
[] 06/06/2018 BaMaRa Consultation Diagnostic Médecin Non renseigné CTRE POST CURE MALADES MENTAUX -

03300 CUSSET - BaMaRa - [COO] - BNDMR

1bis. Cliquer surle <4 dans l'onglet activité de la fiche patient 2. Remplir

Modification de la fiche de Jean BON

Modification de la fiche de Jean BON

administratives ? Prises en charge > Diagnojii

08/06/2018 06/06/2018 Nouvelie activité #3
> Recherche + g ¢ [ !

Date de l'activité * 08/06/2018 aujourd'hui
08/06/2018 06/06/2018

Centre pour lequel I'activité est Fentes Et Malformations Faciales (MAFACE)
Date de I'activité * 06/06/2018 déclarée *

Lieu de I'activité CHU DE LA REUNION - 97400 ST DENIS

Contexte * Consultation pluridisciplinaire
Objectif(s) * x Suivi
P (s) de(s) inter s) * x Assistante sociale
Intervenant(s)

m « Sauvegarder > Etape suivante

Vidéo tutoriel : Ajouter une activité: https://www.youtube.com/watch?v=f64hQZilmK0

s_BNDMR ‘



https://www.youtube.com/watch?v=f64hQZiImK0

Ajouter une activite via la liste des patients

1. Cliquersur = - surle menu principal

© ~ L )essica CHALOYARD

- Q

Q site Patients du site E MALADES MENTAUX - 03300 CUSSET) ~

m Mes fiches patient

Fiches patient de I'hdpital CTRE POST CURE MALADES MENTAUX - 03300 CUSSET liées a Jessica CHALOYARD

Filtres

Identité ID local Sexe v iagnostic maladie rare (Orphanet) . Etat diagnostic v
Filtrer

Résultats (1)
Sexe Date de naissance Créé le

Statut Identité Diagnostic(s)
06/06/2018 jroersves

EZ) ean BON D) oysplasie ectodermique hypohidrotique Féminin 21/12/1991
& Ajouter une activité
- —— e
# Modifier

2. Cliquer sur ajouter une activité

55 Vidéo tutoriel : Ajouter une activité: https://www.youtube.com/watch?v=f64hQZilmK0

BNDMR



https://www.youtube.com/watch?v=f64hQZiImK0

Ajouter une activité si vous appartenez a plusieurs Centres

1 personne peut étre associée a plusieurs Centres de Référence ou de Compétence

Acces aux différents centres auxquels vous étes rattaché

O MAFACE [COMP] FRANCOIS (CHU REIMS - 51092 REIMS CEDEX) v Vidéo tutoriel . ACtiVité enregistrée sur Ie mauvais site :
CRANIOST [COMP) LAURE (CHU DE TOURS - 37044 TOURS CEDEX 9) httpS://WWW.VO utu be.co m/watch ?V=507ORthXfC

CRANIOST [COMP] BOETTO (CHU TOULOUSE - 31059 TOULOUSE CEDEX 9)
MAFACE [COMP] LAURE (CHU DE TOURS - 37044 TOURS CEDEX 9)

1: Le dossier du patient a été créé pour un premier centre. A

+ Prise en charge #1 Prise en charge #2 . . ~ .
- @ossmr est accessible a partir Q
patient *

1er centre de PEC 2 sites, les données administratives

Date d'inclusion dans le centre * 18/08/2017 aujourd'hui
| (autre centre < grisé) et de diagnostic sont communes.
Médecin référent maladie rare * Caroline FRANCOIS
Patient Wiement sdressb por ¢ [[ERRRS VAR Le patient est comptabilisé dans la
[ Annuer | e > rape suvante [y file active des 2 sites.

, i . . . » MAIS seules les données
2 : En étant connecté au second centre, ouvrir la fiche du patient

e e ens .
et ajouter le second centre de prise en charge, puis I'activité d’activité du site en cours sont
e - modifiables
i e T 2¢me sjite de PEC » MAIS une méme activité ne
Centre rares de p.um:-: De Pierre Robin Et Troubles De Succion-Déglutition Congénitaux (SPRATON) F- (centre actuel) peut étre attribUée qulé un Seul
Hors tabal . Centre
Médecin référent maladie rare *

Patient initialement adressé par *

= > e i



https://www.youtube.com/watch?v=5O7ORQbtXfc

Déclarer un déces

Site demo 1 (CTRE POST CURE MALADES MENTAUX - 03300 CUSSET) ~

PIEZEAEE SR

Jean BON 78 m DYSPLASIE ECTODERMIQUE HYPOHIDROTIQUE S8 -
[ vaiice | Maladie rare (Orphanet) £ Dysplasie ectodermique hypohidrotique (#238468)
1D BaMaRa 74412 Description clinique Oligodontie
PP / NIP 800034847 Signes atypiques Pied bot
ID service 38883993 Appréciation du diagnostic a I'entrée du centre Absent
© Derniére activité le 06/06/2018 Age au diagnostic 8 an(s)
~ e
< Fiche mise a jour le 06/06/2018 lge aux premiers signes 6 an(s)
Date de naissance 21/12/1991 (26 ans) Type d s) ré ée(s) Clinique
Sexe Féminin Cas sporadique ou familial Familial
Lieu de naissance 75009 Paris 9e Arrondissement Issu d'une union consanguine Non
liaw da vécidancs TFENIA Darie 1Ra Armnndiccamant

Si déces < 28 jours de vie,

déclarer avec la fin de

grossesse
Déclaration de déceés
Le patient est décédé 7
Date du décésX  20/06/2018 aujourd'hui
Déceés di a la maladie rare Oui “ Inconnu
Cause principale du décés (CIM-10) Accident de vaisseau spatial blessant un occupant v

e | o

Vidéo tutoriel: Déclarer un déces: https://www.youtube.com/watch?v=fT8yOCxd-KA



https://www.youtube.com/watch?v=fT8yOCxd-KA

Pochettes familiales

1 pochette regroupe les membres d’'une méme famille

1. Cliquer surle #  sur la fiche récapitulative dans la section « Pochette»

+ 7/ < E | oc | & o

Clochette FEE sn  [EEE) SYNDROME BOR /8-
[ vainse | propasus | Maladie rare (Orphanet) &7 Syndrome BOR (#107)
0 BaMaRa 74910 Appréciation du diagnostic a I'entrée du centre Approprié
PP/ NP Age au diagnostic A 12 naissance
10 service Age aux premiers signes A la naissance
© Derniére activité le 20/06/2018 Type d'investigation(s) réalisée(s) Clinique
T Fiche mise a jour le 20/06/2018
Cas sporadique ou familial Familial
Date de naissance 09/10/1991 (27 ans)
Issu d'une union consanguine

Sexe Féminin

Lieu de naissance 78210 Saint-Cyr-I'Ecole

Lieu de résidence 78210 Saint-Cyr-I'tcole Activités (1) S -

018

Prises en charge ’ Fait le Centre  Contexte s) (s) Intervenant(s) Lieu

Site demo 1 4 B 20/06/2018 BaMaRa Hépital de jour D iagnastic prénatal Psychologue / Neuropsychologue Non renseigné CTRE POST CURE MALADES MENTAUX - 03300 CUSSET

# Date dinclusion 13/06/2018

<) Initialement adressé par Pédiatre (ville)

A Médecn référent Mynam De Chalendar

0 BaMaRa

es anté/néonatales 7+
! 3 ‘ /s g

Pochette de Clochette FEE E Recherche 7+

Aucun membre. / Gérer la pochette

Commentaire . swcun

Pochette de Clochette FEE

Clochette FEE ne fait pas encore partie d'une pochette familiale.
Vidéo tutoriel: Les pochettes familiales

https://www.youtube.com/watch?v=f3FvXluhgTo

4 Créer une nouvelle pochette : Clochette FEE est le propositus

@

& Rattacher Clochette FEE a une pochette existante



https://www.youtube.com/watch?v=f3FvXluhgTo

Pochettes familiales

2 CI_ Nom Relation
. Cliquer sur 4 Créer » Pimprenelle FEE - 27/11/1989 - F % |v Mére x |v +
Si Clochette est la 1¢™ personne de la Famille ; ; ,
Clochette FEE est identifiée comme propositus. Si ce n'est pas le cas, vous pouvez la rattacher & une pochette existante.

Fée a étre enregistrée sur le site Pochette de Clochette FEE

« Résultat sur la fiche récapitulative

Pimprenelle FEE - Mére
ou
. . James BOND est le

2bis. Cliquer sur & Rattacher S

de

i 4 ere
Si Bond n’est pas la la 1°™ personne de la

Famille Bond/Fée a étre enregistrée sur le site ;
Rochews ve Timprenelie FEE « Résultat sur la fiche récapitulative

James BOND - Frére




Analyser les données de ses patients / des patients du site

1. Cliquer sur

~ sur le menu principal
e Sy v Q

Q MaQ  Patients du site ;
n e ES patient I

Exporter une partie des
données a partir de filtres

Exporter la totalité des
données sous Excel

Q Site demo 1 (CT!

Imprimer-u

Fiches patient du site

© ~ A Jessica CHALOYARD
OST CURE MALADES MENTAUX - 03300 CUSSET) ~

Filtres
[ maiadie rare Orphanet) v Etat diagnostic v Statut v Référent v Centre maladies rares ad Foa Statut vital
Signes cliniques
Activith Filtrer
réalisée par
Résultats (231)
Statut Identité Diagnostic(s) Sexe Date de naissance Créé le
Diagno INDETERMINE X5 piagnostic 1 Masculin 25/12/2017 10/04/2019

Actions ~




Q Site demo 1 (CTRE P RE MALADES MENTAUX

Analyser les données de ses patients / des patients du site

Cliquer sur 4t ¥ surle menu principal

Télécharger le rapport Pirami
& PP & Activités du site

© - A Myriam DE CHALENDA

03300 CUSSET) .

Maladies

STATUTS DES DIAGNCSTICS
COMORTE

2

Hyperplasie congénitaie des surrénales (8) = ¥ 346 / \
Sclérodermie (6) & ' Confirmeé O confirmé
Syndrome de Marfan (4) " & \ 122(57%) o :::a::':
Ostéogendse imparfaite (3) = & N\ ' (o] .~:9;.=~.- né
Sclérose latérale amyotrophique (3) " & il &
Syndrome MODY (3) = &
Phénylcétonurie (2) Q = ¥
Syndrome de délétion 22q11.2 (2) 2— " & STATUTS DES FICHES
Hypercalcémie hypocalciurique familiale (2) 0] = _&‘ -
Sclérose systémique cutanée diffuse (2) % - ¥ P A T A/ctu \\‘\. e
Hémophilie A mineure (2) o = & ssdhoi v ,": ic o
_ o e 106 200om: O Action conson
Arthrite juvénile idiopathique (2) - | g4 /
w = 0 Browlion
Atrésie de I'oesophage (2) g " & 2
Hémophilie A (2) 35 s &
Maladie de St de Fadue ) T s patients malades
Microsomie hémifaciale (2) & et non malades
Lupus érythémateux cutané chronique (2) | '
Insuffisance hypophysaire d'origine iatrogéne ou traumatique (2) "
Syndrome de Cushing (2) " &
Syndrome de Turner (2} = &
Adénome hypophysaire non fonctionnel (2) | ¥
Monosomie 5p (2) =
Recto-colite hémorragique (1) =
Brachydactyle (1) B &

Dysostéosclérose (1)
n 2|3|4 |8 Sulvant > = Dernier » 1 ‘

Liste des patients Voir la fiche maladie
atteints de cette maladie rare sur LORD




Controle qualité

Cliquer sur 4t ¥ surle menu principal
Controle qualité

g E. & Q . (2] 2 Myriam DE CHALENDA

Q Site demo 1 (CTRE POST CURE MALADES MENTAUX - 03300 CUSSET) -

Maladies ATUTS DES DIAGNCSTICS
Hyperplasie congénitale des surrénales (8) | ¥ 346 N
Sclérodermie (6) = W /Confirmé O Comtirme
Syndrome de Marfan (4) & | 122(57%) O prosebie

\, En cours
Ostéogenése imparfaite (3) & 5 O inséermine
Sciérose latérale amyotrophique (3) & acrivitts,
Syndrome MODY (3) & 121
Phénylcétonurie (2) &
Syndrome de déétion 22q11.2 (2) & STATUTS DES FicHes
Hypercalcémie hypocalciunque familiale (2) &
Sciérose systémique cutanée diffuse (2) & FRE ACTIVE / A

. FILE ACTIVE 2018 - Action requise O vaside

Hémophilie A mineure (2) = Avertssoment
Arthrite juvénile idiopathique (2} e

106 A% O Action requse
o Brogion

Atrésie de l'oesophage (2)

Hémophilie A (2

Maladie de Still de I'adulte (2)

Microsomie hémifaciale (2)

Lupus érythémateux cutané chronique (2)

Insuffisance hypophysaire d'origine iatrogéne ou traumatique (2)

Syndrome de Cushing (2

Syndrome de Tumer (2)
Adénome hypophysaire non fonctonnel (2)
Moncsomie Sp (2

Recto-colite hémorragique (1)

LI

Cliguer pour accéder
Baae]s]- [ o [ oo aux dossiers

Brachycactyle (1)

| BN BN BN BN BN BN BN BE BN B BE NN BN BN BE BE BN BN BN BN BN BN |

Dysostéosciérose (1)

Statut des fiches :

eValide : la fiche est versée dans I'entrep6t de données de la BNDMR

eAvertissement : La fiche est incompléete ou présente des incohérences, pour savoir lesquelles, cliquez sur la fiche
eAction requise : Des données obligatoires sont manquantes ou bien il y a de nombreuses incohérences dans le dossier
*Brouillon : Des données essentielles sont manquantes, la fiche est non comptabilisée dans l'activité.




James BOND

10 BaMaRa
P/ NP
1D service

© Dernidre activité le 06/09/2018
< Fiche mise a jour le 06/06/2019

Date de naissance
Sexe
Lieu de naissance

Lieu de résidence

Sur la fiche récapitulative :

05/05/1953 (66 ans)

Masculin

12000 Rodez

12500 Espalion

Dans le dossier du patient :

Controle qualité

m 00DD
Maladie rare (Orphanet)
Description clinique
Appréciation du diagnostic & I'entrée du centre
Age au diagnostic
Age aux premiers signes
Type d'investigation(s) réalisée(s)
Cas sporadique ou familial
Issu d'une union consanguine

des =

Génes

Modification de la fiche de James BOND

Erreurs :
* Activité du 25/06/2018 :

© Contexte * : donnée requise
© Objectif(s) * : donnée requise

o Profession(s) de(s) intervenant(s) * : donnée requise

Avertissements :
« Diag 21

Précision de I'Sge aux premiers signes : donnée requise

& onycho-dermique (#2721)
Myosite

Non approprié

A la naissance

Postnatal

Biochimique

Familial

Non

Equilibré : 47 Dysgonosomie avec Y (XYY, XXY, XXYY) - Chromotrypsis

AAAL




D’autres informations

dans le manuel

» Astuces de saisie de la date
» Explication de chacun des items
» Suppression d'un dossier patient

» Création d’'un dossier patient dans le mauvais site
> ..

Sur https://www.tete-cou.fr/recherche /bases-de-donnees

» Documents et tutoriels
» Procédures des CRMR

» Exploiter les données
>

a venir
» Guides de codage par réseau

» Thésaurus BaMaRa général et par réseau (diagnostics, signes cliniques)

» Bordereaux personnalisés par réseau
> ..




Besoin d’aide ?

Pour plus d’informations ou en cas de difficultés, vous pouvez contacter :
1 - le référent BaMaRa de la DSI de votre établissement = aspects techniques
2 — |le référent bases de données de votre CRMR —> questions codage

3 —la Filiére : contact.tetecou@aphp.fr = utilisation du logiciel

Myriam de Chalendar — cheffe de projet Marie Daniel — chargée de mission
Référente Sites coordonnateurs, Outre-mer Référente Grand Est
myriam.de-chalendar@aphp.fr marie.daniel@aphp.fr

Martin Fidalgo — chargé de mission
Référent Sud
martin.fidalgo@aphp.fr

Ines Ben Aissa— chargée de mission
Référente Centre et Nord, Paris Centres de compétence, Sites constitutifs
Ines.ben-aissa@aphp.fr



mailto:contact.tetecou@aphp.fr

