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AVANCEMENT DU DEPLOIEMENT

2 types de déploiement: http://www.bndmr.fr/participer/deploiement/

Avancement au 22/10/2020

» Mode autonome (saisie directe): Le professionnel de santé du centre

Nombr_e de sites o 0° _ ( : ) . p - ) o

maladies rares déployés 0 maladies rares peut directement saisir des données dans 'application
e BaMaRa en ligne

../ 2226 sites
https://bamara.bndmr.fr/

-+
ﬂﬁﬁ » Mode connecté (connecteur): Les données sont envoyées a BaMaRa
depuis le dossier patient informatisé (DPI).

63

etoggs:g::éenfs : Préciser I’état du déploiement du site + le type de déploiement

600 000
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http://www.bndmr.fr/participer/deploiement/
https://bamara.bndmr.fr/

LE PROJET

BNDMR COMPREND 2 NIVEAUX

Voire espace personnel
Suivi de vos patients
Suivi de |'activité de voire site
Facilitation des rapports d'activité annuels
(PIRAMIG...)

CEMARA

NATIONAL

Espace d'analyses
Etudes épidémiologiques

Identification de patients éligibles pour
des essais cliniques

Demande / offre de soins (répartition
territoriale, activité)

/"

//f*

¢
(1 par hipital)

CﬂﬂEGfE

entrepot
BNDMR

Dossier patient

FRrARE

SDM

R

Désidentification

Etudes de mortalité

Etudes médico-gconomiques™
Observance thérapeutigue™

Farcours de prise en charge palients™

AL

FIMATHO

INS SMIIRAM

PMSI
CépiDe

Systéme National
de Données
de Santé

*nécessite un identifiant patient national partagd
(tel que MINE)



LocAL : pri/BAMARA

» Au plus prés du soin

» Collecte des données au cours de la prise en charge des patients a travers le dossier patient hospitalier ou I'application
BaMaRa

'application permet la saisie ou la récupération des données du Set de données minimum (SDM) national maladies rares
Les données collectées sont nominatives

Acces cloisonné au sein d’un hopital donné

Y YV V

» Obijectif: Recueil du SDM pour tous les patients atteints de maladie rare, dans tous les centres maladies rares

» BaMaRa permet de:
= Accéder, filtrer et télécharger vos listes de patients
= Suivre votre file de patients
= Facilite la constitution des rapports d’activité annuels (PIRAMIG...)

FIMATHO



DONNEES A RECUEILLIR

» Set de données minimum (=60 items) commun a tous les patients maladies rares
= |dentification du sujet
= Contexte de prise en charge
= Type d’activité (Hospitalisation, consultation...)
=  Ages aux 1°"™ signes, au diagnostic
= Diagnostic
= Données anté et néonatales ) A R

Q CRMR-A [COO] Dr Démo (HOPITAL TEST - 75000 PARIS) ~

®»  Recherche et traitements + /| c| |8 |0

christian DUPONT Vil SYNDROME DE DEREGLEMENT IMMUNITAIRE-POLYENDOCRINOPATHIE-ENTEROPATHIE LIE A L'X
Maladie rare (Orphanet) &F syndrome de déréglement immunitaire
« . . (#37042)
> Te m ps d e Sa IS I e : 5 -6 m I n po u r u n 15 B 773s0 Appréciation du diagnostic a I'entrée du centre Absent
PR/ NIP . . . . .
d < 1 p Age au diagnostic Ala naissance
nouveau dossier et <1 min pour saisir ... ol e
u n e n o uve I I e a CtiVité & Fiche mise & jour le 08/10/2020 Type d'investigation(s) réalisée(s) Clinique
Date de naissance 02/04/1979 (41 ans) Cas sporadique ou familial Sporadique
Sexe Masculin Issu d'une union consanguine
Lieu de naissance 62300 Lens
Lieu de résidence 62110 Hénin-Beaumont
Activiteés (o)
Pas d'activités.
Prises en charge e

CRMR-A [COO] Dr Démo & Donneées anté/neonatales
& Date d'inclusion 02/03/2020
#) Initialement adressé par Périmédical
. . A Médecin référent Audrey Barbet Recherche
‘. Q Centre A
Pochette de christian DUPONT e 5

FIMATHO



MARA
ORMATION DES PATIENTS/BA
INF

:lﬂjahldulogu

Wous

Pouyez, sy Simple demandg orala gy Zerite, reseveir nas inFomraﬁuns SUr un SUppart dpris

Centra Maladies rargs labelljsg - infannatjsalim

t
. nsentemen
soin ignature de co

> BaMaRa = cadre,:l: ne necessite pas de sig

il de donné

> Recueil

(
t

Dans Ja CHdre ga volre price &N Gharge gy s8in gd'yn CENtre Maladizs Iaras labelisg par la Ministérs an
charge ge I8 Santg notre 4 SEmant ytifige un loginjey Specifigys dénommg Balfary Pefmstizng
Fassurs, votre syjy; Médica) o Vanalyse 4o l'activitg gy BENbE sfin g MVRUX Eyalyar Ia prise e thange
dag Maladas g Imeliorer o "ECansement des Maladiss rarey 20 Francs. N5 2 cagns de:
léglememzis 3 destination dz 3 0 ion péngrals de ofir ge S0ing 10Gas) 4, Minissg g &N charge
&3 Sansg sont régulie'rement Bfivayds

Les donndag vous Lonceman; {zexe, dats ot lieu e na'ssanne. i
charge, EnEcddante Eamilisye Sl de yppe i3t g S, Statut yis I,
erchas) somy SIS frgitdag S0Us 3 "BSpansabifis d2 nofre écablissemenl
Ellas son collecties directemany 2UPrés de yg,,. lors de
MAssiztangg Publigyg _ Hopitays, de Parig [AP-HFy Darsgy
Zadre 4y Projst de fecharche Surleg Malsgdias rares o CEMARS

ifférents lieux
iti i s les différen

de non oppOSItlont)j la notice d’information dan

i ffichage de

» Possible a

15 da TAssistan e Fubligys _ Hépitags, dz Parjg

inistére g charge gg 3 Sanig, N application das
1 002 de i3 Sapge Fubligue relstif § l’hétergemem de donnges ds
gl

nes
: o il des person
COn_c,ultatlons...t.i)On dans le guide d’accuei

. > dispOSl

> Mise a

5t chez [hg sur, 12 can
Doctayr Danisq RELZINE . AP-HpP . o5y FATIENT Hépi Oths, - 33 e \
Caday 13 Vous PoUER gy Oppaser 3 I‘e.'memalisaﬁan da l'héberﬂement des donndes anlg Sontaciany
PEr courrjg, Postal oy § Fadresze e'ieumnique - MEdecin hepe, m big

Vous Iposer TUn drgis aceds g, inﬁ:;muﬁuns vous “onearnany, 3fin d'sn wdrifir "ENECﬁlUdE &, k=
. . 7 35 dchaany, 30 de jag TRctifier, dg s Sompléter, g fe5 metirs 2 Jour, dyn droit dg Sopposser 3 by
h oS p It a I ISees SHlisation, et iy gy Feflacement de gue donndes, 1y VEZ exer

TR o5 dpjs BN wous adrassan;
3l mdacy Qui woys Prand zn chargs g, bien 2p adrss;

530t Un coyrigy 3 Tadrazse SUivants - Xoignon,

. -bonnes-
ici r/ g U [ d e S _ et O Par sillayrs jo. donndes 5o, SUSCERtibles 114y rEutilisdas 9ans e pape U2 I3 reche,
a rt I C I p e dans I3 Bangus Mationalz gg Donngas Malagiss Rares (BNDMR) pénda pay AP HE Pour g,
b n d m r-fr p Surles Frojets ge rechen:he, bas p, renariats SMvisagd 3 itgs o, i

.e nt— ba m a ra/ Pouvay Wnsuherleparlail d'i"f'“"ﬂ:Iinnde;a éNDSI:gE;'r‘:t;::SS';”f"B
tigues/information-pati
pra

FIMATHO


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

INFORMATION DES PATIENTS/BNDMR

» Cadre de la recherche %Rmmw PustiquE & BE TARIS
» L'hopital doit s’assurer de mettre en place un circuit de
distribution d’une information individuelle relative a 'usage Information du patient

ou du responsable légal

des données (désidentifiées) a des fins de recherche, lors de
Banque Nationale de Données Maladies Rares

traitement sur les données de la BNDMR, a chaque patient

> Notice détaille: 1. Qu'est-ce que la Banque Nationale de Données Maladies Rares
. . .. . BNDMR) ?
. 7 ’ 7 (
G ran d €s fl na I Ites d Utl I |Sat ion d €s d onnees Le ministére des Solidarités et de la Santé a entrepris ces derniéres années la mise en place de
H . z J: 4 Y moyens importants pour les patients concernés par les maladies rares au travers du Plan
. LI en vers Ia pa ge d us Ite d e |a B N D M R d ed iee a Ia National Maladies Rares (PNMR, plan quinquennal renouvelé a trois reprises).
Ces plans prévoient notamment la mise en place de la Banque Nationale de Données Maladies
t rans p arence Rares (BNDMR). Cet entrepdt de données de santé servira notamment, selon le 3* PNMR, a un
- L ’ . . ’ R « pilotage stratégique et médical des Centres de Référence Maladies Rares (CRMR), fournira
M Od d I Ites d exercice d e Ie ur d rOIt d O p pOSItIO n les indicateurs nécessaires au suivi du plan et permettra la mise en place d’études pouvant
. . . . générer de nouvelles connaissances sur les maladies rares, les pratiques professionnelles ou la
http://www.bndmr.fr/participer/guides-et-bonnes- faisabilité d'essais cliniques. »

La BNDMR est autorisée par la Commission Nationale de I'informatique et des Libertés (CNIL)

pratigues/information-patient-bndmr/

-~ «t~ Q | Rechercher v

~

Q site HIIEN SRR RGeS RR | -

Création d'une fiche patient

. @ ¥ Données administratives ¥ Prises en charge ¥ Diagnostic ? Activité ? Anté/n

Le patient (ou son représentant légal) a |:| 8
été diiment informé et ne s'oppose pas

FIMATHO au traitement de ses données *


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

POURQUOI CE RECUEIL EST-IL OBLIGATOIRE?

» Rapport d’activité reglementaire quantitatif et qualitatif (ex: PIRAMIG pour les CRMR et CRC)
= BaMaRa sera a terme le seul moyen de déclarer votre activité pour PIRAMIG (envoi direct de données/plus de déclaratif)

» Mieux organiser le réseau de soin (adéquation de la demande avec l'offre existante) = Outil essentiel pour le pilotage et |a
conduite des politiques publiques

» Faire avancer la connaissance au niveau national sur les maladies rares (nombre de malades vus dans les CMR, parcours de
soin...)

» Faciliter la recherche dans le domaine en facilitant le recrutement de patients atteints de maladies rares lors des phases
d’étude de faisabilité pour la mise en ceuvre de cohortes maladies rares (études pharmacologiques, histoire naturelle des
maladies...)

FIMATHO



ETAPES DU DEPLOIEMENT

> Prérequis au niveau des hopitaux
1. Signature et renvoi des conventions cadre par I’hopital partenaire
= [’hopital est le responsable de traitement des données collectées dans BaMaRa
=  |'AP-HP est hébergeur agréé de données de santé a caractere personnel (en charge d’assurer la confidentialité, la sécurité, I'intégrité et
la disponibilité des données confiées)
2. ldentification de référents dans I’hopital : Chef de projet, référent en charge de la partie technique, chargé de gestion de comptes, référent
DIM
= Relais et points de contact pour les équipes hospitalieres et I'équipe opérationnelle BNDMR

3. Inscription de BaMaRa au registre du DPD (Délégué a la Protection des Données)
4. Mise en place d’'une information aux patients (ou tuteurs Iégaux) vus a I’hopital
5. Configuration des ordinateurs

» Prérequis au niveau des filieres

1. Accompagner les corrections de dossiers CEMARA

2. ldentifier un référent BaMaRa par site (personne ressource dans chaque site)
3. Formation des référents filieres par un expert BaMaRa

» Prérequis au niveau des utilisateurs (corrections de données CEMARA)

» Prérequis au niveau de I’équipe BNDMR (paramétrage de |'application et migration CEMARA)
.:@

2 .
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DEPLOIEMENT DU MODE CONNECTE

» Répond a un AAP DGOS
» 18 établissements retenus: AP-HM, CHI Créteil, CHRU Brest, CHU Angers, CHU Clermont-Ferrand, CHU Limoges, CHU Dijon,

CHU Grenoble, CHU Lille, CHU Montpellier, CHU Nancy, CHU Nantes, CHU Rennes, CHU Toulouse, CHU Strasbourg, Hospices
Civils de Lyon, Hopital Necker enfants malades (APHP), Groupement hospitalier Paris Sud (APHP)

» 7 DPI concernés: Axigate, Crossway, DXCare, Easily, Millenium, ORBIS, Sillage
2 parties:
» Formulaire dans le DPI (onglet maladies rares)

» Envoi des données par messagerie sécurisée de santé (M SSanté)

» Calendrier de mise en place du mode connecté: SEPTEMBRE 2020

11
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ROLE DES CHARGES DE MISSION

» Ce sont les liens entre les utilisateurs et la BNDMR

» Formés a BaMaRa par la BNDMR

» Relaient les informations sur 'avancement des déploiements

» Forment les utilisateurs

» Répondent aux questions des utilisateurs et remontent les problémes a la BNDMR

» Accompagnent a la démarche qualité

a

12
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QUI CONTACTER?

Utilisateurs

Probléme technique :
inscriptions, acces,
navigateur...

Service informatique de
I"hopital

Question sur l'interface :
fonctionnalités, données ...

Documentation :

Guides, vidéos...

Filieres de santé
maladies rares

e

BENDMR

at

FIMATHO
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S’INSCRIRE A BAMARA

» Votre site doit étre déployé

» Le gestionnaire des comptes de votre site doit avoir I"autorisation du responsable du centre MR vous concernant

» Une fois ces 2 conditions remplies vous pouvez remplir le formulaire d’inscription a 'adresse suivante:
https://bamara.bndmr.fr/login

» Indiguer une adresse email professionnel
» Mot de passe avec au moins une minuscule, une majuscule, un chiffre et un caractére spécial (8
e BaMaRa caractéres au minimum)
» La définition du site maladies rares labellisé est essentielle. Filtrez par hopital pour sélectionner
e lagearrea le service dans lequel vous exercez. Si vous travaillez dans plusieurs services d’un méme hépital,
sélectionnez-les dans le méme champ
» Sivous travaillez dans plusieurs hopitaux, filtrez d’abord par le nom du 1°" hépital puis par le nom
du second. Le nom du 1°" hopital s’effacera mais les sites précédemment sélectionnés seront

CONMNEXTOH

conserveés
» Sivous travaillez dans un seul hopital, votre demande sera envoyée au gestionnaire de compte
de I’hopital qui activera votre compte
[omccr] ot g passe » Sivous exercez sur plusieurs hopitaux, la demande sera directement traitée par la BNDMR

» \Vous devez attendre la validation de votre compte pour pouvoir vous connecter a BaMaRa.
Une notification par email vous sera envoyée.

14
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https://bamara.bndmr.fr/login

CONNEXION A BAMARA

CONNEXION

» Lors de connexion, une procédure d’authentification forte est requise.
= Code temporaire a usage unique adressé par e-mail
., . , L. Authentification forte
= Code fourni n’est valable que pendant 1 minute. Passé ce délai, vous e  n s v e e
par email. Merci de le renseigner ci-dessous.
devrez demander un nouveau code
= Code valable uniquement pour un navigateur donné sur un poste de
travail donné

Le code envoyé est valide une minute,

Envoyer un nouveau code | Annuler

> Mot de passe oublié: Demandez 3 le réinitialiser en cliquant sur la case « Mot de e BaMaRa
passe oublié? »

= \ous allez recevoir un email contenant une procédure a suivre

= Attention, le lien fourni dans I'email n’est valable que 6 heures

CONNEXION

» Session expirée: Les sessions expirent aprés 30 minutes d’inactivité

» Compte verrouillé: scrve | o g passs
= \otre compte se bloque apres la saisie de 3 mauvais mots de passe
= Un email vous est adressé pour vérifier votre identité et vous permettre de déverrouiller votre compte
= Sivous ne recevez aucun email, contacter le gestionnaire de compte BaMaRa de votre établissement

15
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LA PAGE D’ACCUEIL

Listes de
fiches patient
Recherche d’un patient Site maladies rares Votre profil
Page : Tableaux (par nom, prénom, ou de rattachement
d’accueil de bord identifiant) / AEFG T
‘e E! .l-’ Q nerch I . IO- 2L Bam ARA|

Q Centre Hospitalier Test (CENTRE HOSPITALIER - 71250 CLUNY)

Mes fiches du site

//

¥ lfm I"‘M\‘M Lo

V / / /S LSS 7
© Mes dernieres fiches patient créées //‘5 Mes demiéres fiches patient mises 4 four 2
A o ; ; / ’
:_. Merte CUNIE - Syndrome de Marfan RIENDY f:’/ Maria CURIE SKI teucdmie aigue %

A - aigue Z
’,2 Marle CURIE SKLODOWSKA - Leucémie algue promyélocytalre é e ///
ez [ Plerie CURIE - Syndrome de Marfan (I %
; Louls PASTEUN - Rage [CSFTI% :'%/ Loule PASTEUN - Rage [ITI0N 4
',; EdIn PIAF GASSION - Maladie do Huntington [ESIRI) :% it PIAF < Maladia de 9 2‘
A ! o
i CEL LI ELLI AL LI LIS E LS LI LELLELLS S LS, '1//44 FITELLISIII IS IEL LIS ILI LS LIS S AL LS zf

FIMATHO

» Vérifier que vous étes toujours dans le bon site de rattachement
pour associer vos actions au bon site

» Cette page vous permet de:

Ajouter un nouveau patient (section violette)

Rechercher un patient (section jaune)

Accéder rapidement aux 10 dernieres fiches patients créées
OU Mise a jour par vos soins

Voir I'état qualitatif de vos fiches patient (section grise)

» Pour revenir a cette page a n’'importe quel moment, cliquez sur

le logo de BaMaRa <

en haut a gauche de la page

16



LA FICHE PATIENT

©- LBamARA
’ . . - . - \ - -
mnn—. Le point rouge en haut a droite d’un bloc vous signale la
Edith GASSION /@ EZIINEY MALADIE DE HUNTINGTON s ae — , s
. : présence d’une erreur ou d’'une donnée manquante
. Maladie rare (Orphanet) & Maladie de Huntington (#399
) Description clinique Voix nasonnée, Tremblement vacal
= B“ e Pt Signes atypiques Petite taille proportionnée
sl Appréciation du diagnostic & I'entrée du centre Absent
iR Age au diagnostic 65 an(s)

ey oo oux prmiers sianes o0 ane) » Les fiches importées comporte un champ « ID source »
— reprenant le nom de la base de données source + n° de
S S = dossier dans cette base de données

Arrondissement

Date de naissance 19/12/1915 (103 ans) Cas sporadique ou familial

1ssu d'une union consanguine

Lieu de résidence 75020 Paris 20e
Arrondissement =
Activités (2) S -
2019
Prises en charge 7 frederic CHOPIN e
Fait le Centre Contexte Objectif(s) Profession(s) Intervenant(s) Lieu
CRMR1 [COMP] HOUSE [ Action rovune B
B Date d'indusion 13/02/2019 13/02/2019 CRMR1 Consultation Diagnostic  Médecn Gregory House CENTRE HOSPITALIER i i
Samaia

71250 CLUNY

<) Initialement adressé par Généraliste
L Médean référent Gregory House

CEMARA / 238

D saurce CEMARA / 238 » 1D source

Q CRMR1 B 13/02/2019 CRMR2 Hépital de Sumvi Médecin, Ergothérapeute, John Watson, CENTRE HOSPITALIER -
Jour Kinésithérapeute Autre 71250 CLUNY LUt il
CRMR2 [CST] WATSON [ ]
@ Date dindusion 13/02/2019 1D swrvice . P .
< Initialement adressé par Autre spécialiste (vile/hopial) Source des données Numéro de dossier
A Médecin référent John Watson © Damiare activitd s UNK/UNK/UNK
Q CRMR2 ) D Fiche mise & jour le 29/11/2016
Données anté/néonatales 7+

Date de naissance 10/10/2002 {14 ans)

Saxe Masculin
Pochette de Edith PIAF GASSION 7/ Recherche 7+ i

u de nakssance

Aucun membre, # Gérer la pochette Liou da résidance

17
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LES BOUTONS D’ACTIONS RAPIDES

e = v 4 Q Rechercher -

Q Centre Hospitalier Test (CENTRE HOSPITALIER - 71250 CLUNY) ~

’ — O
J ‘1’ ‘l' Enregistrer

Coek I"Jne Mettre a Déclarer Imprimer la la fiche
i jour le unefinde | fiche patient (pour les
B BRANRH diagnostic grossesse brouillons)

Modifier (pour les ¢ ‘L

la fiche feetus)  Déclarer Consulter I'historique

patient Ajouter une un déces des modifications

nouvelle activité

at

18
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CREER UNE NOUVELLE FICHE PATIENT

> A partir de la page d’accueil » A partir de toute page (en cliquant sur I'icone + du
menu turquoise)

e =+ M- Q Rechercher

Q Centre Hospitalier Test (CENTRE HOSPITALIER - 71250 CLUNY) «

Vous serez alors dirigé vers
la page de création d'une
nouvelle fiche

Mes fiches du site

Nouvelle fiche patient

Marie CURLE SKLODOWSKA - Leucémie algue promyéiocytaire

¥ .

FIMATHO



SAISIR DES DONNEES

» Vérifier que vous étes bien dans le bon site de rattachement

» Une fiche patient se divise en 6 onglets:
= Données administratives
= Prise en charge
= Diagnostic
= Activité
= Anté/néonatal
= Recherche

» Vous devez remplir au minimum (nom, prénom, date de naissance et sexe) pour pouvoir passer aux onglets suivants ou
enregistrer la fiche

» Champs obligatoires:
= Marqués par un astérisque
= Doivent étre remplis pour que le statut de la fiche passe en « valide »
Il est possible d’enregistrer une fiche sans que tous les champs obligatoires soient renseignés. Elle sera bien décomptée

dans votre file active et votre activité mais son statut de qualité sera dégradé

20
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SAISIR DES DONNEES

» Doublons:
= La saisie du nom de naissance et du prénom du patient est analysée par I'application BaMaRa afin d’éviter la création de
doublon
= Siune fiche homographe existe déja, un message d’alerte s’affiche
= Cette recherche ne s’effectue qu’au sein d’un hépital donné

.o L3 L3 .
.
> Ajouter un dlagnostlc- Cllquez Sur |e + > Données administratives ¥ Prise en charge ¥ Activité
# -+ Diagnostic #1
Statut actuel du diagnostic * En cours Probable
-
» Données administratives > Prise en charge ¥ Activité
“+ Diagnostic #1 Diagnostic #2

Statut actuel du diagnostic * En cours Probable

@
40

at
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SAISIR DES DONNEES

» Ajouter une activité:
= Via le bouton d’action rapide de la fiche patient

= Viala fiche patient Activités (2) L

» Vous accederez alors a 'onglet activité du formulaire: Cliquez sur le + pour ajouter une nouvelle activité

> Donnédes administratives > Prisa en charge > Diagnostic ¥ Activité > Anté/néonatal > Recherche
# + 25/07/2016 03/11/1975 19/01/1960
> Données administrative: ? Prises an charge > Diagnostic m > Anté/néonatal » Recherche

+* 25/07/2016 03/11/1975 19/01/1960 Nouvelle activité =4

@
X

at
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SUPPRIMER UNE ACTIVITE

» Supprimer une activité: Possibilité de supprimer une activité réalisée pour le site sélectionné en cliquant sur la poubelle a
coté de 'actiyité

b Q echerct v Q- 1L EamaAr)

WATSON (CENTRE HOSPITALIER - 71250 CLUNY) =

Edith GASSION Zi EZIE MALADIE DE HUNTINGTON ra &
(Piaf)
Maladie rare (Orphanet) S Maladie de Huntington (#399
 Valide
Description clinique Voix nasonnée, Tremblement vocal
1D BaMaRa 297237
Signes atypiques Petite taille proportionnée
1PP / NIP
Appréciation du diagnostic 4 I'entrée du centre Absent
1D service
Age au diagnostic 65 an(s)
© Demidre activitd le 13/02/2019 7
O Fiche mise & jour le 13/02/2019 Age aux premiers signes 60 an(s)
Db o molisbucs 19/12/1915 (103 ans) Type d'investigation(s) réalisée(s) Chreque, Test génétique
Sexe Féminin Technique(s) utilisée(s) Séquencage ciblé (1 ou plusieurs génes)
Lieu de nalssance 75020 Pans 20e Cas sporadique ou famifiel

Al dissem:
dhiamemnai Issu d'une union consanguine

Lieu de résidence 75020 Pans 20e

q
Arrondissement Clnas Iy
Activités (2) s
Prises en charge ’
2019
CRMR1 [COMP] HOUSE
B Date dinclusion 13/02/2019
<) Inibalement adressé par Généraliste
4 Médecin référent Gregory House Fait le Centre  Contexte Objectif(s) Profession(s) Intervenant(s) Lieu
Q CcRMR1
8 13/02/2019 CRMR1  Consultabion  Diagnostic Médecin Gregory House CENTRE HOSPITALIER
CRMR2 [CST] WATSON X
l g l llllllll.-lllll'll.lIlIllllllllllll..lllllll.llllllIIOCIVEQQWVIIIOO
® B Date dinclusion 13/02/2019 *
<) Initialement adressd par Autre spécialiste (ville/hopital) B [oro2/20109 crmr2  Hopital de Suvi Médecin, Ergothérapeute, John Watson, CENTRE HOSPITALIER :
1 Mddacin rédférent John Watson our [ M’f‘m" Autre 71250 CLUNY -
LA A AR R AR AR R RN - LA A AR AR R AR RN LA AL R LR

Q CRMR2 bannnnnnnnnn
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SUPPRIMER UNE PRISE EN CHARGE

» Possibilité de supprimer le rattachement d’un patient a un site de prise en charge si vous faites partie de ce site en cliquant

sur la poubelle a coté (ﬁ la prise en charge
» ATTENTION: cette action supprimera toutes les activités réalisées pour ce patient sur ce site maladies rares !

at

FIMATHO

g =E- a- Q ©- 2 8amas

.I -s l.

I"W-W.) :‘»17 WATSON (CENTRE HOSPITALIER - 71250 CLUNY) +

-

I I
Edith GASSION o MALADIE DE HUNTINGTON 2P ' -
(Piaf)

Maladie rare (Orphanet) S Maladie de Huntingtor

[ Valide

Description clinique Voix nasonnée, Tremblement vocal
1D BaMaRa 297237

Signes atypiques Petite taille proportionnée
1P / NIP

Appréciation du diagnostic 4 I'entrée du centre Absent
1D service

Age au diagnostic 65 an(s)
© Demibre activitd le 13/02/2019

Age aux premiers signes 60 an(s)

.l?'m‘lllllllllllllllllll'lllll

FEIEEEE L

< Fiche mise 3 jour la 13/02/2019

Date de naissance

Sexe

Lieu de naissance

Lieu de résidence

19/12/1915 (103 ans)
Féminn

75020 Pans 20
Arrondissement

75020 Pans 20e
Arrondissement

Prises en charge

CRMR1 [COMP] HOUSE

B Date d'nclusion 13/02/2019

<) Inibalement adressé par Générakiste
& Médecin référent Gregory Mouse

CRMR2 [CST] WATSON

@ Date dinclusion 13/02/2019

<) Initalement adressé par Autre spécialiste (ville/hdpital)
L Médecn référent John Watson

-

"sssssnen

Type d'investigation(s) réalisée(s)
Technique(s) utilisée(s)

Cas sporadique ou familial

Issu d'une union consanguine

Génes

Activités

Fait lo Centre  Contexte Objectii(s)

13/02/2019 CRMR1 Consultation  Diagnostic

.- LA '.
B 13/02/2019 % CRMR2 § Hopital de Suivi

- ® sour
L)

Clinque, Test génétique

Séquencage ciblé (1 ou plusieurs génes)

HTT
e
Profession(s) Intervanant(s) Lieu
Médaecin Gregory House CENTRE HOSPITALIER
= 71250 CLUNY

CENTRE HOSPITALIER
71250 CLUNY

Médecin, Ergothérapeuts, John Watson,
Kinésithérapeute Autre
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SUPPRIMER UNE FICHE PATIENT

» Possibilité de demander la suppression d’une fiche patient en cliquant sur la poubelle a c6té du nom du patient

Edith GASSION Confirmé U1
(Piaf)

Maladie rare (
vaide § 0 |

1D BaMaRa 20166

Description cl

Signes atypiq

» Justifiez votre demande de suppression (par exemple: fiche créée en doublon, demande de patient de ne plus étre dans
BaMaRa...) puis validez

Demande de suppression de la fiche de Edith GASSION

* Précisez la raison

oo Ll

» L'équipe de BaMaRa recevra une demande de suppression et la traitera dans les meilleurs délais

@°.

¥ .
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PATIENT PRIS EN CHARGE SUR PLUSIEURS SITES MALADIES RARES

DE VOTRE HOPITAL

» Sivous étes amenés a prendre en charge un patient déja suivi dans un autre site MR de votre hopital et que vous avez cette
information = utiliser les outils de recherche pour le retrouver

» Sivous ne disposez pas de cette information = la recherche de doublons lors de la saisie de I'identité vous indiquera si celui-
ci a déja été vu dans votre hopital

» Dans les 2 cas, vous arriverez sur une page « brise-glace» ou vous devez certifier que vous souhaitez accéder a cette fiche
pour y ajouter une prise en charge

» Pour modifier une fiche patient/ajouter une prise en charge/ajouter une activité = les champs sont grisés donc vous devez
ajouter soit une fiche/une prise en charge ou une activité pour y avoir acces

e
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LES ETIQUETTES

» Une fiche peut avoir plusieurs statuts en fonction de la cohérence et de sa complétude

m La fiche est suffisamment compléte et les données saisies sont
cohérentes
TT—— La fiche est soit incompléte soit présente des incohérences sur quelques
_ - données
Action requise La fiche est soit incompléte soit présente des incohérences sur quelques

données importantes ou sur trop de données

==y Une fiche en brouillon est une fiche qui n'a pas été enregistrée. Elle ne sera pas
comptabilisée dans vos statistiques et ne sera pas transmise a la BNDMR.

» Pour ne plus étre en statut « brouillon », ouvrez la et cliquer sur l'icone enregistrer du 1121 secondaire

o®

FIMATHO
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LE TABLEAU DE BORD

» Le tableau de bord permet de visualiser rapidement les données des fiches patient du site dont vous dépendez (apercu des
aspects diagnostic et activité)

E~ 4~ Q Rechercher v © - LpBamARA
@ Centre Hospitalier Test (CENTRE HOSPITALIER - 71250 CLUNY) =
> ad li I"icG du i - incipal o
Pouryacce er, cliquez sur I'icone u U principa
Maladies STATUTS DES DIAGNOSTICS
COMORTE
Cystinose {157) '
4 . e 484
Syndrome de Turner (5) = & O confirmé
Syndrome de Marfan (6] = o Indéterminé O probabie
16(9% En cours
Syndroma da déldtion 22q11.2 (5) = & 5(9%) O indétarminé
anomalie chromosamique (5) =y } —
ACTIVITES/AN ~
Syndrome de Gitelman (4) =8 21
Dentinogenése imparfaite (4) = &
Maladie das griffes du chat (3) = 5f
- STATUTS DES FICHES
Monesomie Sp (3) = J:\JP
Syndrome de Noonan (3) = &
FILE ACTIVE
. = ar
Tétra- amélie (3) LI 2015 = O valde
Malads da Charcot-Marie-Taoth autosomiqua = i 56 Avertassment
dominante type * par mutation de MARS (1) O action requise
. Q ol
Anomalia du développamaent saxual 46, X% (2) = nf rlen
Syndrome de Goldenhar (2) = &
Maladie de Fabry (2) &
Hypoalphalipoprotéinémie (2) =
Mucoviscidoas (2] = &
Dystrophie musculare des cainbwes autosomique = A
récessive type 2T ()
Syndrome du cat-éye (2) = A
Embryocfoetopathie au valproate (2) &
Rage (2) = i
Syndrome d'Ehlers- Danlos type cyphoscoliotique (1) B &
Hypartnichoss congénitals lanusgneuss (1) = 5
Maladie de Gaucher type 1 (1) E &
Diphitdria (1) =
“ ‘ . 2 1 4 5 Suivant Diérmier =
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EXTRACTION DES DONNEES

» |l est possible d’exporter vos listes de patients (patients du site ou mes fiches patients) dans un tableau Excel grace au bouton
exporter dang’lée menu secondaire

» Les extractions peuvent prendre jusqu’a 30 minutes en fonction du nombre de dossiers a télécharger

» Vous obtiendrez une fenétre d’ouverture d’un fichier Excel

g = &> Q 8 © - 2 8amARA
Q Centre Hospitalier Test (CENTRE HOSPITALIER - 71250 CLUNY) «
+* < 3
Fiches) il site
sous
encel
Hitros
. *
ot (52
Statut bdentne Duagnostic(s) Suze Date do nalssance Croa ln
o= =Xy oer e e wan, o
L Oy spndommda Tunw e
=Y o v
[ Bagneeter FAeew et
EmmEER oeOO e e
[ Adtes romgusne | I Oy s cmntes  Temaw o
o Daagneetic §
 vebon | [ -~ Ve
e Iy ooy ' ,
[ ——
@°. oo
‘ & ) A nmme o ’ :
Oru " fan
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EXTRACTION DES DONNEES POUR LE RAPPORT PIRAMIG

> |l est possible d’extraire sous format Excel les chiffres pour faciliter le remplissage des rapports PIRAMIG
» ATTENTION, ce rapport ne donne que les chiffres pour I'année précédente qui peuvent étre produits depuis BaMaRa

» Accéder au tableau de bord en cliquant sur l'icone du menu principal puis cliquez sur le bouton exporter
« télécharger le rapport PIRAMIG du site » Ji - B
e E.l-] Q . Q- ABamaRA
,Q Cantre Hospitalier Test (CENTRE HOSPITALIER - 71250 CLUNY) -
: -}Q-\h ||||| Iﬁ:"'lu(-. — = ;l' 52 ‘ -
- i tous cutard Chronigue (3] = A ' Confirmeé 0 Canfemi
Ophitaimophige - dAcerce nbelectudls - langus scratale (31 E A 26(51%) + ":"":
Eddncme hypophyssre non donchonned [1] B A [ R Ie———
Syndeoma 8 Tumar (1) B A P h
S = 2
—— = e
- [«
.:@ \h:I—.d:.dld wcWrcsants prmbye w E
)& B - 30
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MERCI de VOTRE ATTENTION !
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www.fimatho.fr
fimatho@chru-lille.fr

ludivine.masquelin@chru-lille.fr



