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Présentation

Ce document vous aidera a vous familiariser avec toutes les fonctionnalités de BaMaRa et
vous accompagnera pas a pas dans la prise en main de cet outil de recueil, de suivi et
d’analyse de vos données maladies rares.

Il est complémentaire du Guide des variables de BaMaRa, document qui reprend chacune
des modalités du formulaire pour I'expliciter (également disponible sur le site de BaMaRa).
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Connexion

1. Accéder a bamara.fr

Ouvrez votre navigateur (Mozilla Firefox, Internet Explorer, Chrome...).

Entrez I'adresse suivante dans la barre d’adresse (en haut a gauche de votre écran) :
https://bamara.fr. Appuyer sur la touche « entrée » de votre clavier pour charger la page.
Vous étes alors redirigé vers https://bamara.bndmr.fr.

Si cette redirection ne se fait pas automatiguement, alors entrez l'adresse compléte
(https://bamara.bndmr.fr) dans la barre d’adresse.

W@ 20z bamnars bodmr frican e

Le certificat de sécurité de ce S ‘eb présente un probléme.

certificat de sécurité présen|

ive de duperie ou d'interception des

Les problémes de certificat de s
données que vous envoyez sur

Nous vous recommandons de fermer cette page Web et de QU ce site.

@ Ciiquez ici pour fermer cette page Web.

@ Poursui

vec ce site Web (non reco

@ Informations

I https://bamara.bndmrfr/login

Il est possible qu’'un message d’alerte apparaisse au chargement de la page :

e Sur Firefox :
0 Message d’erreur : « cette connexion n’est pas certifiee »
o0 Cliquez sur « je comprends les risques » puis « ajouter une exception ». Une
fenétre s’ouvre, cliquez sur « confirmer I'exception de sécurité ».
e Sur Internet Explorer :
0 « Le certificat de sécurité de ce site Web présente un probleme ». Dans ce
cas, cliquez sur « Poursuivre avec ce site Web (non recommandé) ».
e Sur Chrome:
0 «Le certificat de sécurité du site n'est pas approuvé ». Cliquez sur
« Poursuivre qguand-méme ».
e Sur Safari:
0 « Vérification de I'identité du serveur impossible ». Cliquez sur « continuer ».
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bamara.bndmr.fr/login & Erreur de certificat : navigat...

Le certificat de sécurité de ce site Web présente un probléme.

Le certificat de sécurité présenté par ce site Web n'a pas été émis par une autorité de certification
approuvée,

Les problémes de certificat de sécurité peuvent indiguer une tentative de duperie ou d'interception des
données que vous envoyez sur le serveur.

Nous vous recommandons de fermer cette page Web et de quitter ce site.

Informations

Le certificat de sécurité du site n'est pas approuvé !

Vous avez tenté d'accéder au domaine demo.bamara.fr. mais le serveur a présenté un certificat émis par une
entité non approuvée par le systéme dexploitation de votre ordinateur. Cela peut signifier que le serveur a
genéré son propre certificat de sécurité, auguel cas Chromium ne peut pas s'y fier pour valider les informations
didentification. Il se peut également qu'un pirate informatique ait intercepté vos communications.

Ne poursuifez pas cette opération, notamment si vous n'avez jamais vu cet avertissement concernant ce site
auparaval

[ Poursuivre guand méme ] [ Retour 3 la sécurité

P Plus dinformations

Cette connexion n'est pas certifiée

Vous avez demandeé 3 Firefox de se connecter de manigre sécurisée  demo.bamara.fr, mais nous ne
pouvons pas confirmer que votre connexion est sécurisée.

Normalement, lorsque vous essayez de vous connecter de maniére sécurisée, les sites présentent une
identification certifiée pour prouver que vous vous trouvez 3 la bonne adresse. Cependant, lidentité de
cesite ne peut pas &tre vérifice.

Que dois-je faire ?

Si vous vous connectez habituellement 3 ce site sans probléme, cette erreur peut signifier que
quelqu'un essaie d'usurper l'identité de ce site et vous ne devriez pas continuer

| - ]
Ajout d'une exception de sécurité =" |

Détails techniques

Vous étes en train de passer cutre la fagon dont Firefox identifie ce site.

demo.bamara.fr utilise un certificat de sécurité invalide.

. . 5 e
Le certificat n'est pas sir car 'autorité délivrant le certificat est inconnue. o & ) Les T etautres sites web publics Iégitimes ne vous
Le certificat n'est valide que pour www.demo.bamara fr, demanderont pas de faire cela.

(Code d'erreur: sec_error_unknown_issuer) Serveur

Je comprends les risques o . e
Adresse:  httpsy/bamarabndmrfr/login Obtenir le certificat
$i vous comprenez ce qui se passe, vous pouvez indiquer a Firefox de commer

I'identification de ce site. Méme si vous avez confiance en ce site, cette err¢
que quelqu’un est en train de pirater votre connexion. Etat du certificat

MN'gjoutez pas d'exception & moins que vous ne connaissiez une bonne raison |

Ajouter une exception_

Ce site essaie de s'identifier lui-méme avec des informations invalides.

Mauvais site

Le certificat appartient a un site différent, ce qui pourrait indiquer que quelgu'un tente
d'usurper l'identité de ce site.

Identité inconnue

Le certificat n'est pas sdr car il est impossible de vérifier qu'il ait été délivré par une
autorité de confiance utilisant une signature sécurisée,

Conserver cette exception de fagon permanente

LConfirmer I'exception desécurité] [ Annuler l
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2.S’'Inscrire

2.1.Formulaire d’inscription

+» BaMaRa

Pour accéder au formulaire d'inscription,

cliguez sur « s'inscrire » en bas du cadre.

Collectez, suivez et analysez vos données
maladies rares

Une nouvelle page s’affiche. Remplissez

les différents champs proposés.

ﬂ BaMaRa

Collectez, suivez et analysez vos données
maladies rares

CREEZ VOTRE COMPTE

Civilité E|

Quelle profession occupez-vous ? E|

S'inscrire

Vous avez déja un compte ? Connectez-vous

CONNEXION

Se connecter

Mot de passe oublié ?

Indiqguez impérativement votre email professionnel.
Dans le cas contraire, votre demande de création de
compte peut étre refusée. Cette adresse email vous
servira d'identifiant lors de I'acces a BaMaRa.

Dans le cas des adresses email communes (par
exemple secretariat(at)hospital.fr), seule une
personne pourra utiliser 'accés a I'application.

Il est strictement interdit de partager un méme
compte entre plusieurs personnes.

Votre mot de passe doit contenir au moins une
minuscule, une majuscule, un chiffre et un caractere
spécial et faire 8 caracteres minimum.

La définition de votre service de rattachement est essentielle. Filtrez par hopital pour
sélectionner le service dans lequel vous exercez. Si vous travaillez dans plusieurs services
d’'un méme hopital, sélectionnez-les dans le méme champ.

(i) Sivous travaillez dans plusieurs hopitaux : filtrez tout d’abord par le nom du premier hopital
et sélectionnez le service correspondant. Puis filtrez par le nom du second hépital. Cela
effacera le nom du premier hoépital mais vous conserverez le premier service choisi.

Sélectionnez alors le second service.

Guide utilisateur de BaMaRa — 05/2017 7



(i)

Enfin, cliquez sur « S’inscrire ». Une nouvelle page
s'affiche vous informant que vous allez recevoir un
email vous demandant de confirmer votre adresse
email afin de valider votre demande de création de
compte.

Consultez votre boite mail correspondant a l'adresse
indiquée dans le formulaire.

Cet email s'intitule « BaMaRa - Veuillez confirmer
votre adresse email ». Il vous invite & confirmer votre
adresse email en cliquant sur un lien. Cliquez sur ce
lien, il vous ouvre une nouvelle page BaMaRa dans
votre navigateur, vous indiquant que votre compte a
bien été confirmé.

% BaMaRa

CONNEXION

un lien de validation vient de

vous étre envoyé 3 l'adresse

email renseignée. Pour valider votre
demande de création de compte,
cliguez sur le lien que vous avez
regu dans cet email.

CONNEXION

Votre adresse email a été
confirmée et votre demande de
création de compte a été transmise
avec succés.

Votre demande d’inscription est alors envoyée au gestionnaire de compte de I'hopital indiqué

dans le formulaire. C’est lui qui activera votre compte.

Pour les personnes travaillant sur plusieurs hépitaux, la demande sera traitée directement

par I'équipe BNDMR.

2.2.Validation de votre compte

Lorsque le gestionnaire de compte de votre hépital aura validé votre demande de création de

compte, vous serez notifié par email.

Cet email s'intitule « BaMaRa - Votre compte vient d'étre activé ». Il vous invite a vous
connecter & BaMaRa avec vos identifiants (adresse email et mot de passe).

Reportez-vous a la section « se connecter » pour la suite de la procédure.
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3.Se connecter

3.1.Connexion

L'adresse www.bamara.fr vous conduit sur une
page de connexion.

Connectez-vous avec votre identifiant (votre
adresse email professionnelle) et votre mot de
passe. Celui-ci doit contenir au moins une
minuscule, une majuscule, un chiffre et un
caractere spécial, et faire 8 caractéres minimum.

Cliguez sur « se connecter ».

3.2.Procédure d’authentification

Pour terminer la procédure d'authentification, un
mot de passe temporaire & usage unique vous est
demandé. Il vous est adressé par email.

m)

Consultez votre boite mail correspondant
I'adresse email utilisée lors de votre inscription.

Collectez, suivez et analysez vos données
maladies rares

CONNEXION

Se connecter

S'inscrire | Mot de passe oublié ?

CONNEXION

Authentification forte

Un mot de passe a usage unigue vous 3 éte
envoyé par email. Merci de le renseigner
ci-dessous.

Se connecter

Le code envoyé est valide une minute.
FUSEEEEEEEEEEEEEEEEEEEE
: Envoyer un nouveau code :Annuler
.

Cet email s'intitule « BaMaRa - Mot de passe a usage unique ». Il vous invite a copier le
code a 8 chiffres qui vous a été envoyé puis de le renseigner dans le champ « Code a usage

unique » de la page de connexion & BaMaRa.

Attention, le code fourni dans I'’email n’est valable que pendant 1 minute. Passé ce

Y

délai, vous devrez demander a ce qu'un nouveau code vous soit fourni en cliquant sur
« envoyer un nouveau code » en bas du cadre sur la page de BaMaRa.

Ce mot de passe n'est valable que pour un navigateur donné sur un poste de travail donné.
Tout changement de navigateur ou de poste de travail entrainera la génération d’'un nouveau

mot de passe temporaire.
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Si vous ne vous souvenez pas de votre mot de

k BaMaRa passe, demandez a le réinitialiser en cliqguant sur

« Mot de passe oublié ? », en bas du cadre de la
page de connexion.

3.3.Mot de passe oublie

Collectez, suivez et analysez vos données
maladies rares

CONNEXION

Se connecter

S'mscrireII Mot de passe oublié ?

CHANGEZ VOTRE MOT DE PASSE

Une nouvelle page vous demande de saisir
votre adresse email. Cliquez ensuite sur crnanee

« Envoyer la demande ».

S'inscrire | Connectez-vous

. . CONNEXION
Une nouvelle page s’affiche vous informant
que vous allez recevoir un email pour
réinitiaﬁser votre mot de passe Vous allez recevoir sous quelques
' minutes un courriel vous

indiguant comment réinitialiser votre
mot de passe.

Cet email s'intitule « BaMaRa - Changez votre mot de passe ». |l vous invite a cliquer sur un
lien qui vous ouvre une page vous permettant de changer votre mot de passe.

Saisissez votre nouveau mot de passe une

premiére fois dans le champ « nouveau mot CHANGEZ VOTRE MOT DE PASSE
de passe », puis dans le champ « confirmez

votre nouveau mot de passe ». Vous devez * Nouveau mot de passe
saisir strictement le méme mot de passe pour

pouvoir valider le changement. Cliquez alors * Confirmez votre nouveau mot de passe

sur « changer mon mot de passe ».

Changer mon mot de passe

Attention, le lien fourni dans I'email n’est valable que pendant 6 heures. Passé ce délai, vous
devrez soumettre une nouvelle demande de modification de vos informations d'identification.

Vous serez redirigé vers la page de connexion.
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3.4.Session expirée CONNEXION

Votre session expire aprés 15 minutes d’inactivite.

Reconnectez-vous avec votre identifiant (votre SR SRS, VAL L
i ) reconnecter pour continuer.

adresse email professionnelle) et votre mot de passe.

Cliguez sur « se connecter » pour retourner sur la
page d'ou vous avez été déconnecté.

S'inscrire | Mot de passe oublié ?
3.5.Compte verrouillé

Lorsque vous saisissez plusieurs fois un mauvais mot de passe lors de votre tentative de
connexion, I'application va vous signaler que votre compte risque d’'étre bloqué :

Il vous reste une chance avant
que votre compte soit bloqué.

Si le mot de passe saisi suite a ce message a est nouveau erroné, votre compte va étre
temporairement verrouillé. Cela permet d’éviter les tentatives de connexion infructueuses.

\otre compte est verrouillg.

A ce moment-la, un email vous est adressé pour vérifier votre identité et vous permettre de
le déverrouiller.

@ Cet email s'intitule « BaMaRa - Déverrouillez votre compte ». Il vous invite a cliquer sur un
lien qui va déverrouiller votre compte.

Vous étre redirigé vers l'application BaMaRa et vous pouvez a présent vous connecter.

\Votre compte a été déverrouillé
avec succés, Veuillez vous
connecter.

(i) Nous vous conseillons de réinitialiser votre mot de passe si vous ne vous en souvenez plus !
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4. Récapitulatif des etapes de I'inscription

Activation du compte

BaMaRa

sRemplissage du
formulaire
d’inscription

=Validation de *Notification de * Authentification «Code & usage D
I'adresse email I'activation du unique
professionnelle compte

5. En cas de difficultés pour vous connecter

Vérifiez que vous avez bien été au bout de la procédure d’inscription

e Sivous n’avez pas validé votre adresse email,
s . . Vous devez confirmer votre
le message d’erreur suivant apparait lorsque vous e e e
tentez de vous connecter. (consultez votre boite mail
. professionnelle)
0 Recherchez dans vos emails
« BaMaRa - Veuillez confirmer votre adresse
email » et cliquez sur le lien d’activation
0 Sivous ne retrouvez pas cet email, contactez votre service informatique qui
peut le renvoyer.

e Sivous tentez de vous connecter avant que votre
e £z s . . . Votre compte n'a pas encore été
compte n’ait éte valide par votre service informatique,  .ive par e gestionnaire de
le message d’erreurs suivant s'affichera : EETEES 5 IE ITIEL
0 Attendez un délai raisonnable avant de
contacter votre service informatique

e Sivous ne vous souvenez plus de votre adresse email
qui vous sert de connexion, recherchez dans vos
différentes messageries le terme BaMaRa. Vous devez par ailleurs avoir utilisé une
adresse email professionnelle pour vous inscrire.

o Si vous ne retrouvez pas votre adresse email, contactez votre service
informatique.

Email ou mot de passe incorrect.

e Sivous ne vous souvenez plus de votre mot de passe,
cliquez sur « Mot de passe oublié ? » en bas du cadre
pour en générer un nouveau. Voir paragraphe dédié en 3.3

Email ou mot de passe incorrect.
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1.Le menu principal

Le menu principal est le menu sur fond blanc tout en haut de la page. Il vous permet a tout
moment d’accéder a :

Listes de
fiches patient Site de
bage Tableaux Recherche diun patient  rattachement Votre profil
' g€ do bord (par nom, prénom, ou Aide
daccueil f identifiant) T
e =~ M~ Q | Rechercher A Q Hépital Necker - SBIM ~ © - ALBamARA
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2.Le menu secondaire

Le menu secondaire est le menu sur fond turquoise, en dessous du menu principal. Ce
menu vous donne acces, en fonction de la page sur laquelle vous vous trouvez, a des
raccourcis vers les fonctions principales de I'application.

Ces acces seront détaillés pour chacune des pages (voir les sections dédiées ci-apres).

3.Le menu « listes de fiches patient »

Ce menu est accessible a partir de toutes les pages de I'application, en cliquant sur I'icbne = -

Vous avez acces a 2 listes de patients :

- Patients du site : tous les patients suivi dans votre site

- Mes fiches patient : tous les patients que vous avez
saisis dans l'application ou pour lesquels vous étes
médecin référent

Patients du site

Mes fiches patient

Cliquez sur I'une d’elles pour afficher la liste correspondante.

4.Le menu « Tableaux de bord »

Ce menu est accessible a partir de toutes les pages de I'application, en cliquant sur I'icone &l ~

Cliquez sur « site » pour accéder a une interface qui vous
permet de suivre les indicateurs de votre site sur des
aspects de diagnostics et d'activité.
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La page d’accuell

La page d’accueil vous permet de :

ajouter un nouveau patient (partie violette)

- rechercher un patient (partic jaune)

- accéder rapidement aux 10 derniéres fiches patient créées ou mises a jour (tableau
en bas de page)

- voir I'état qualitatif de vos fiches patient et y accéder par statut (partie grise)

Toutes ces actions sont réalisées au niveau du site sélectionné dans le menu
principal. Vérifiez donc toujours que vous étes dans le bon site de rattachement. Si ce n'est
pas le cas, changez de site en cliquant sur la fleche de droite.

A

@ Hopital Test - Site 1 =

Nouvelle fiche patient

Mes derniéres fiches patient crédes Mes derniéres fiches patient mises a jour
Rosalind FrancLin - [[EETTY Lowis PASTRUR - Rage
Amart EINSTEIN - Syndrome d'asperger [P Piarra CURIE - Maladse de rdtention des chylomicrens [T
Louts PASTEUR - Rage [T Matis CURIE SKLODOWSKA « Leucdmie drythroblas tigue
Matie CURIE SKLODOWSKA - Leucémie érythroblastque [ERla) Alert EINSTEIN - Syndrome J'Asperger [RITag
Pierre CURIE - Maladie de rétention des chylomacrons Rosalind FrRankLin - [EEEE

(i) Pour revenir a cette page a n'importe quel moment, cliquez sur le logo de BaMaRa e
en haut a gauche de la page.
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La fiche patient

1. Consulter une fiche patient

1.1.Présentation de la fiche patient

Rechercher v Q Hopital Test - Site 1 ~

Edith GASSION P}
(Piaf)

ID BaMaRa 5709

IPP / NIP

ID service

@ Dernigre activité le 25/07/2016
3 Fiche mise & jour le 26/07/2016

Date de naissance 19/12/1915 (100 ans)
Sexe Féminin

75020 Paris 20e
Arrondissement

Lieu de naissance

75020 Paris 20e
Arrondissement

Lieu de résidence

Prise en charge K4

B Date d'inclusion 25/07/2016

%] Initialement adressé par Autre spécialiste
(ville/hdpital)

4 Suivi par Gregory HOUSE

Q Centre de référence des maladies neurogénétiques

Pochette de Edith PIAF GASSION rd

Marie CURIE SKLODOWSKA - Fille

Commentaires

Aucun commentaire

MALADIE DE WILSON

Confirmé

Maladie rare

Description clinique

Signes atypiques

Appréciation du diagnostic a I'entrée du centre
Age au diagnostic

Apparition des premiers signes

Cas sporadique ou familial

Mode de transmission

Issu d'une union consanguine

Code OMIM
Génes
Mutation
Activités (3)
2016 1975 1960
Fait le Centre(s) Contexte Objectif(s)
25/07/2016 Centre de Avis Mise en
référence des d'expertise place de la
maladies sur un prise en
neurogénétiques  dossier charge
(moins de
30min)

Données anté/néonatales

Recherche

Historique des modifications

& Mmaladie de wilson (#905)
Voix nasonnée, Tremblement vocal
Petite taille proportionnée
Absent

60 ans

60 ans

Sporadique

Non déterminé

Non

WILSON DISEASE

ATP7BP1

1877G>C

Profession(s) Intervenant(s) Lieu

=1

Assistante Autre 75012 Paris
sociale 12e
Arrondissement

N

Le point rouge en haut a droite d'un bloc * vous signale la présence d’'une erreur ou
une donnée manquante dans la partie correspondante. Pour la corriger, cliquez sur le crayon
(voir point suivant « Compléter ou modifier une fiche patient »)

Guide utilisateur de BaMaRa — 05/2017 16



e BaMaRa

Cliquez sur le plus ==

ou sur le titre du bloc pour dérouler ou cacher le détail de
I'information.
Recherche a I
|
Recherche -

Un traitement médicamenteux spécifique a Oui
la maladie rare est en cours ?

Le patient participe a un protocole Non

Accord pour &tre contacté pour un
protocole

Qui

1.2.Les fiches patient importées (Dossier patient, CEMARA etc.)

Vous pouvez identifier les fiches patient importées et connaitre la source de ces données en

vous reportant au champ : « ID Source ». Celui-ci indique le nom de la base de données
source suivi du numéro de dossier dans cette base de données.

-1

CEMARA / 238 » | ID source

frederic CHOPIN

e

CEMARA / 238 |

\_Y_ll_r_l

Source des données " Numeéro de dossier

Ctvitd | LINKLING LK
a jour le 25/11/2016

Date de naissance 10/10/7003 (14 ans)

Saxe Masculin
Lieu de naissance

Liew de résidence

1.3.Les boutons d’actions rapides (menu secondaire)

4 Enregistrer
:;ii;ﬁ; © Mettre a 5::';‘;9(;8 Irnprimer_ la la fiche
fiche patient jour le fiche patient (pour les

diagnostic grossesse brouillons)
. (pour les
Modifier foetus)
la fiche Déclarer
patient Ajouter une un décés
nouvelle
activité
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2.Créer une nouvelle fiche patient
2.1.A partir de la page d’accueil

Pour créer une nouvelle fiche patient, cliquez sur le bouton « Nouvelle fiche patient » dans la
partie violette de la page d'accueil.

<

Nouvelle fiche patient

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

2.2.A partir de toute page

Sur toutes les pages de l'application, vous pouvez créer une nouvelle fiche patient en
cliquant sur l'icone + du menu secondaire (turquoise).

S= M- O | Recherches v @ Hopital Tast - Sita 1 =

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

Nouvelle fiche patient
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3. Saisir des données

(i) Si vous travaillez sur plusieurs sites, vérifiez bien que vous étes dans le bon site de
rattachement. Si ce n’est pas le cas, changez de site en cliquant sur la fleche de droite.

e =- M~ Q | Rechercher v | @ Hopital Test - Site 1 = | ©~ ALBamaARa

Création d'une fiche patient

2 Données administratives ¥ Prise en charge # Diagnestic ¥ Activité ¥ Anté/néonatal ? Recherche

3.1.Nouvelle fiche

La page de création d’une fiche patient se divise en 6 onglets :

- Données administratives
- Prise en charge

- Diagnostic

- Activité

- Anté/néonatal

- Recherche

(i) Reportez-vous au guide de saisie pour retrouver tous les détails concernant les items des
fiches patients et les bonnes pratiques.

3.1.1. Champs requis pour la création d’une fiche patient

Vous devez au minimum remplir les informations obligatoires du premier onglet (nom,
prénom, date de naissance et sexe) pour pouvoir passer aux onglets suivants ou enregistrer
la fiche patient.

(i) Pour débloquer les boutons du bas de page, il est nécessaire de sortir du champ de saisie

‘ M sauvegarder L Brouillon sauvé 3
14:24

Vous verrez en haut de votre écran s’afficher le message « brouillon sauvé a [heure] », qui
vous confirme que le contenu de la fiche vient d’étre enregistré.
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Les champs obligatoires sont marqués d’un astérisque. lls doivent tous étre remplis pour que
votre fiche passe en statut « valide » (cf. 6.1 Statut des fiches).

3.1.2. Champs obligatoires

(i) Attention, si un champ obligatoire (hors nom, prénom, date de naissance et sexe) ne peut
étre renseigné, votre fiche patient pourra étre enregistrée mais passera automatiquement en
« action requise ».

3.1.3. Vérification des doublons

Lors de la création d’une nouvelle fiche patient, 'application Bamara vérifie que vous n’étes
pas en train de créer un doublon. Saisissez le nom de naissance et le prénom du patient. Si
une fiche homographe existe déja, un message d’alerte s’affiche.

Fiches similaires détectées !

Des fiches patient ayant des noms identiques ou proches ont été détectées
Merci de consulter cette liste et de vous assurer que vous n'étes pas en train de créer une fiche en doublon.

1D local Identité Sexe Date de naissance Créé le

Edith PIAF GASSION Féminin 19/12/1915 25/07/2016

Notez que cette recherche d’homographe ne s’effectue qu’au sein de votre site de prise en
charge — indiqué en haut de I'écran — et non sur tout votre hopital.

Si votre nouvelle fiche n’est pas un doublon, et que vous souhaitez poursuivre sa création,
cliguez sur le bouton en bas de la fenétre. En revanche, si vous identifiez que le patient est
déja entré dans BaMaRa et souhaitez abandonner la création de la fiche, cliquez sur le
dossier correspondant. Vous pourrez alors compléter la fiche déja existante.

3.2.Changer d’onglet

En bas de page, cliquez sur « étape suivante » pour passer a I'onglet suivant.

‘ M sauvegarder > Etape suivante ’

v

Vers 'onglet suivant
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Vous pouvez également cliquer sur le titre d’'un onglet pour y accéder.

onnées administratives rise en charge iagnostic ctivité nté/néonata echerche
>D & dministrati >P harg 2 Diagnost > Activit > Anté/ tal ¥ Recherch

3.3.Sauvegarder

En bas de page, cliquez sur « sauvegarder » pour enregistrer votre fiche patient en I'état,
guelle que soit I'étape a laquelle vous étes arrivé. Le bouton « Sauvegarder » vous dirige
vers la fiche des informations du patient.

‘ M sauvegarder > Etape suivante ’

|
v

Vers la fiche patient

Vous pouvez également utiliser le bouton « enregistrer » du menu secondaire d’'actions
rapides.

e =~ - 4 - Q Rechercher v
C |

Sauvegarder

Création d'une fiche patient

3.4. Annuler une saisie

En bas de page, cliquez sur « Annuler » pour ne pas enregistrer les modifications faites sur
la fiche patient. Si vous étiez en cours de création d’'une nouvelle fiche, le bouton annuler
supprimera cette nouvelle fiche.

‘ M sauvegarder > Etape suivante ’

|
v

Supprimer les modifications
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4. Compléter ou modifier une fiche patient
4.1.Editer une fiche patient

4.1.1. Viale bouton d’action rapide de la fiche patient

Vous pouvez utiliser I'icone crayon dans la barre de menu secondaire de la fiche
patient (cf. 3.2), qui vous dirigera vers le premier onglet du formulaire de la fiche & modifier
(« Données administratives »).

4.1.2. Vialafiche patient

Sur la fiche patient, cliquez sur I'icone crayon # de la partie que vous souhaitez modifier
ou compléter pour accéder a I'onglet correspondant. Vous accédez a la méme interface que
lors de la création d’'une nouvelle fiche.

4.1.3. Viale bouton « Actions » des listes de patients

Lorsque vous vous trouvez sur une liste de patients (cf. partie Menus, point 3), en bout de
ligne, cliquez sur le bouton « Action » et sélectionnez « modifier ».

vale uc

Statut Identité Diagnostic(s) Sexe naissance Crée le
EEI8 Feetus de Marie CURIE Diagnostic 1 Inconnu DG : 05/06/2016 26/07/2016 4 tigns -
SKLODOWSKA
Edith PIAF GASSION PRy \aladie de Wilson Féminin  19/12/1915 & Ajouter une activite
£ MAJ le diagnostic
LS Rosalind FRANKLIN Diagnostic 1 Féminin  25/07/1920 # Modifier h

Toutes ces solutions vous ménent au formulaire d’édition de la fiche.

|
e =+ M~ 4~ Q  Rechercher ¥ @ Hopital Test- Site 1 ~ - 2

Modification He la fiche de Edith PIAF GASSION

¥ Données administratives ? Prise en charge ¥ Diagnostic > Activité ¥ Anté/néonatal ¥ Recherche

Complétez ou modifiez-la. Cliquez sur Sauvegarder en bas de page ou en utilisant le
raccourci dans la barre de menu secondaire pour revenir a la fiche du patient.
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(i) Ne pas confondre modification d’un diagnostic et ajout d’un nouveau diagnostic.

4.2.Mettre a jour le diagnostic d’un patient

Dans le premier cas, vous souhaitez modifier un diagnostic existant: le confirmer, le
préciser, en modifier l'intitulé... Notez que toute modification est tracée, ce qui vous permet
de suivre I'historique du diagnostic de ce patient (reportez-vous a la section « historique des
modifications »).

Dans le second cas, vous souhaitez ajouter un diagnostic supplémentaire, qui n'est pas en
relation avec le premier.

4.2.1. Viale bouton d’action rapide de la fiche patient

Cliquez sur l'icone E « MAJ le diagnostic », dans le menu secondaire de la fiche patient
(cf. 3.2). Vous étes alors dirigé vers l'onglet « Diagnostic » du formulaire. Complétez ou
modifiez le formulaire, puis sauvegardez.

4.2.2. Vialafiche patient

Vous pouvez également cliquer sur le crayon # dans le bloc diagnostic de la fiche
patient pour accéder a I'onglet « Diagnostic » du formulaire.

g =~ i Q | Rechercher . Q Hopital Test - Site 1 ~ © ~ A Bam ARA

+|s|lol8 0cfa]

Edith GASSION A I8 MALADIE DE WILSON 3@@_

(Piaf)

Maladie rare &D Maladie de Wilson (#905)
Description clinique Voix nasonnée, Tremblement vocal
ID BaMaRa 5709
Signes atypiques Petite taille proportionnée
IPP / NIP
Appréciation du diagnostic a I'entrée du Absent
ID service centre
@ Derniére activité le 25/07/2016 Age au diagnostic 60 ans

£ Fiche mise 3 jour le 26/07/2016

Annarition de< nremiers siones AN _ans

4.2.3. Viale bouton « Actions » des listes de patients

Lorsque vous vous trouvez sur une liste de patients (cf. partie Menus, point 3), en bout de
ligne, cliqguez sur le bouton « Action » et sélectionnez « MAJ le diagnostic ».

vale ue

Statut Identité Diagnostic(s) Sexe naissance Créeé le
EEE Feetus de Marie CURIE Diagnostic 1 Inconnu  DdG : 05/06/2016 26/07/2016  actions
SKLODOWSKA
- e
Edith PIAF GASSION 2 valadie de wilson Féminin  19/12/1915 & AJOUter une activite
= MAT le diagnostich -
[y Rosalind FRANKLIN Diagnostic 1 Féminin  25/07/1920 # Modifier ’

Toutes ces solutions vous menent au formulaire d’édition de la fiche.
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(i) Ne pas confondre modification d’un diagnostic et ajout d’un nouveau diagnostic.

4.3.Ajouter un diagnostic

Dans le premier cas, vous souhaitez modifier un diagnostic existant: le confirmer, le
préciser, en modifier l'intitulé... Notez que toute modification est tracée, ce qui vous permet
de suivre I'historique du diagnostic de ce patient (reportez-vous a la section « historique des
modifications »).

Dans le second cas, vous souhaitez ajouter un diagnostic supplémentaire, qui n'est pas en
relation avec le premier.

Cliquez sur le = pour ajouter un nouveau diagnostic. Un onglet « Diagnostic #X » est
alors créé. Complétez-le puis sauvegardez.

? Données administratives 2 Prise en charge ? Diagnostic > Activite
ﬁ & Diagnostic #1

Statut actuel du diagnostic * En cours Probable L
=
? Données administratives ? Prise en charge ? Diagnostic ? Activité
L] Diagnostic #1 Diagnostic #2
Statut actuel du diagnostic * En cours Probable

4.4.Ajouter une activité a une fiche patient
4.4.1. Viale bouton d’action rapide de la fiche patient

Cliquez sur l'icbne n « Ajouter une activité », dans le menu secondaire de la fiche
patient (cf. 3.2). Le bloc suivant s’affiche directement dans la fiche patient.
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e =~ M~ Q | Rechercher A Q@ Hopital Test - Site 1 « @~ LBamARA

Edith GASSION Vi Ajouter une activité

(Piaf)

Date de I'activité * aujourd’hui

1D BaMaRa 5709 Centre(s) pour * Centre de référence des maladies neurogénétiques
le(s)quel(s) I'activité

IPP / NIP est déclarée *

1D service Lieu de l'activité Site de démonstration 1 v

® Dermniére achivité le 25/07/2016
£ Fiche mise 3 jour le 26/07/2016

Contexte * Contexte de I'activité A

Date de 19/12/1915 (100
naissance ans

) Objectif(s) *
Sexe Féminin
Lieu de 75020 Paris 20e Profession(s) de(s)
naissance Arrondissement intervenant(s) *
Lieu de 75020 Paris 20e Intervenant(s)
résidence Arrondissement

Renseignez les différents champs du nouveau formulaire, puis cliquez sur « Valider ».

4.4.2. Vialafiche patient

Vous pouvez également cliquer sur le crayon 4 dans le bloc activitt de la fiche

patient pour accéder a I'onglet « Activité » du formulaire.

® =- 2- o wne *| 9 Hopital Tast Site 1 = ©-  Luamama

Edith GASSION B B MALADIE DE WILSON Sl -
(mrat)

Maladin s B Mulache da Witnon (#005]

| At § Pt |

Durscrition cliniqua s pssannda, Tramblament vorsl
10 mattasin s700

signes atypiques Patita tadia proporbonnde
R0 NP

du dingnostic Absarit

10 servie

Ao o dingnostic &0 ane

© Daeniten Betrvitd b 25/07/7018

S Fiche miss ) jour I 26/07/2016 Apparition des preméers signes &0 ans.
Date de natssance 19/12/1315 (100 ans) s wpornians ox fomed st
Sexe Fiminins Mode de transmission Hon détermng
s ST s d'ine undon consanguine ton

Aarnndismant

Code OMIM WILEON DESEASE
Liou de résidence 75020 Paris 200
Arrondissemant it it
Mutation 1877

Prise en charge v
Activitiés () s -
W Date dinchuson 25/07/2016

<] Iratisimmment adresid par Autre spbciabate

6 | 1975 198
e Mopital]
& St par Gragory HOUSE
@ Comtra e élirerce did malbius nourogied iquin
" " Fait I Contra(s] Contexta (™
25/07/2016  Centre de Avis Miza en Assstants Autre 75012 Pans L]
réfdrence des  dexpertise place dels  sociale 126
dith Pl N
Pochette de Edith PIAF GASSION # dhupmhons wein  peeen Amondssmant
neurcgéndtigues dosswr  charge
[mains de
Marie CURIE SKLODOWSKA - File omen)
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Lorsque vous vous trouvez sur une liste de patients (cf. partie Menus, point 3), en bout de
ligne, cliquez sur le bouton « Action » et sélectionnez « Ajouter une activité ».

4.4.3. Viale bouton « Actions » des listes de patients

Uale ue
Statut Identité Diagnostic(s) Sexe naissance Crée le
EEI Feetus de Marie CURIE Diagnostic 1 Inconnu  DdG : 05/06/2016 26/07/2016  actions -
SKLODOWSKA
& Ajout ctivité
Edith PTAF GASSION I maladie de wilson Féminin  19/12/1915 EE AJOULET UNE activite
£ MAJ le diagnostic
[y Rosalind FRANKLIN Diagnostic 1 Féminin  25/07/1920 # Modifier

Vous accederez a I'onglet activité du formulaire.

Cliquez sur le =+ pour ajouter une nouvelle activité. Un onglet « Nouvelle activité #X »
est alors créé. Complétez-le puis sauvegardez.

¥ Données administratives ¥ Prise en charge ¥ Diagnostic ¥ Activité ¥ Anté/néonatal ¥ Recherche

&+ 25/07/2016 03/11/1975 18/01/1960

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

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

Date de 'activité * aujourd'hui
Centre(s) pour le(s)quel(s) I'activité est
déclarée *
Lieu de l'activité Site de démonstration 1 v
Contexte * Contexte de 'activité M
Objectif(s) *

Profession(s) de(s) intervenant(s) *

Intervenant(s)
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Cliquez sur l'icbne « Fin de grossesse », dans le menu secondaire de la fiche patient
(cf. 3.2) pour déclarer la fin de grossesse d’'un feetus, quelle qu’en soit l'issue (naissance ou
déceés). Le bloc suivant s’affiche directement dans la fiche patient.

4.5.Déclarer une fin de grossesse (pour les feetus)

Déclaration de fin de grossesse

Type de fin de grossesse * Naissance ISG IMG

Renseignez les différents champs du formulaire (notez que les champs sont conditionné au
type de fin de grossesse), puis cliquez sur « Valider ».

4.6.Déclarer un déces

Cliquez sur l'icéne « Déclaration de décés », dans le menu secondaire de la fiche
patient (cf. 3.2). Le bloc suivant s’affiche directement dans la fiche patient.

Déclaration de décés

Le patient est décadé
Date du décés * aujourd'hui
Décés dii a la maladie rare Oui Non Inconnu

Renseignez les différents champs du formulaire puis cliquez sur « Valider ».

4.7.Définir des liens familiaux entre dossiers

Si le patient n’est pas le premier de sa famille a étre enregistré dans ce site maladies rares, il
est possible de rattacher sa fiche a celle du propositus (c’est-a-dire le premier patient
enregistré de la famille). Si ce propositus fait déja partie d’'une pochette familiale, votre

patient sera ajouté a la pochette contenant déja d’autres membres.

Si le patient est le premier de sa famille & avoir été enregistré dans ce site maladies rares, et
gue d’autres membres de sa famille ont été enregistrés sur le méme site, il est possible de
créer une nouvelle pochette familiale pour les regrouper autour du patient propositus.
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Pour gérer les pochettes, allez sur la fiche patient, en dessous du bloc « prise en charge » et

cliquez sur le crayon #° ou sur « Gérer la pochette ». Par défaut la pochette ne contient
aucun membre.

(i) Une pochette familiale est toujours créée autour du propositus.

Pochette de Julien TEST 7’ P

Aucun membre |.# Gérer |a pochette

Un nouveau formulaire s’ouvre, ou les 2 options (création ou rattachement) sont proposées :

Pochette de Julien TEST

Julien TEST ne fait pas encore partie d'une pochette familiale.

#+ Créer une nouvelle pochette : Julien TEST est le propositus

& Rattacher Julien TEST a une pochette existante

4.7.1. Créer une pochette familiale

Cliquez sur = Créer  pour afficher le formulaire suivant :

Pochette de Julien TEST

Nom Relation

- estle / |a v +

Julien TEST est identifié comme propositus. Si ce n'est pas le cas, vous pouvez le  rattacher & une pochette existante.

Annuler Sauvegarder

Votre patient est identifi€ comme propositus. Cherchez un autre membre de la famille de
votre patient que vous voulez regrouper dans cette pochette familiale et indiquez le lien de

parenté. Cette personne doit déja étre renseignée dans BaMaRa, et dans le méme site que
le propositus.
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Pour ajouter un membre supplémentaire, cliquez sur le bouton 4+ en bout de ligne.

Pochette de Julien TEST

Nom Relation

céline TEST Mére -

Annuler Sauvegarder

Pour supprimer un lien de parenté, cliguez surle _ | en bout de ligne.

Lorsque vous avez terminé, cliguez sur Sauvegarder pour revenir a la fiche de votre patient.
Voici le résultat, avec, dans notre exemple, la mere et le frere du patient qui sont a présent
rattachés dans sa pochette :

Pochette de Julien TEST e

céline TEST - Mére

Feetus de Céline TEST - Frére

Vous pouvez cliquer sur les noms des autres membres de la pochette pour consulter leur
fiche.

4.7.2. Rattacher le patient a une pochette familiale existante

Cliquez sur & Rattacher pour afficher le formulaire suivant :

Pochette de Julien TEST

Julien TEST est le Relation v

Rejoindre la pochette

Indiquez le lien de parenté de votre patient avec le patient propositus et l'identité du
propositus (le premier de la famille a avoir été enregistré). Dans notre exemple, le propositus
est le frére du patient.
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Pochette de Julien TEST

Julien TEST est le = Frére % | v

de ‘ foetus de Céline TEST - DdG : 16-02-1987 - M % | v

Rejoindre la pochette

Cliquez sur « Rejoindre la pochette ». La pochette du propositus s’affiche alors, et indique
gue votre patient en fait a présent partie. Les autres membres de la pochette et leur relation
avec propositus y sont aussi affichés.

Pochette de foetus de Céline TEST

Nom Relation

céline TEST Mére -

Julien TEST Frére -
Patie \ estle/la v +

Annuler Sauvegarder

Pour supprimer un lien de parenté, cliquez surle - en bout de ligne.

Lorsque vous avez terminé, cliguez sur Sauvegarder pour revenir a la fiche de votre patient.
Voici le résultat, avec dans notre exemple le patient rattaché a la pochette de son frére :

JULIEN TEST £

Pochette de Foetus de Céline TEST 4

ID BaMaRa

IFP / NIP i
Julien TEST - Frére

ID service .
céline TEST - Mére

® Dernigre activité le

La pochette porte toujours le nom du propositus.

Vous pouvez cliquer sur les noms des autres membres de la pochette pour consulter leur
fiche.
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5.Supprimer une fiche patient

Vous avez la possibilité de demander la suppression d’'une fiche patient en cliquant sur la

poubelle & & cété du nom du patient.

e =~ 4~ Q

A
1]

chercher v Q Hopital Test - Si

Edith GASSION i it -8 MALADIE DEW
(Piaf)

Maladie rare

Description clinique
1D BaMaRa 5709
Signes atypiques
IPP / NIP
Appréciation du diagnostic

1D service

Age au diagnostic

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

Demande de suppression de la fiche de rty AZE

* pPrécisez la raison

e

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

6. Les etiquettes
6.1.Statut de la fiche

Le statut de la fiche suit une graduation en fonction de la cohérence et de la complétude de
la fiche :

m La fiche est suffisamment compléte et les données saisies sont
cohérentes

La fiche est soit incompléte soit présente des incohérences sur quelques
données

Py —— La fiche est soit incompléte soit présente des incohérences sur quelques
données importantes ou sur trop de données
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6.2.Brouillon

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 que votre fiche ne soit plus en brouillon, ouvrez la et cliquez sur I'icbne Enregistrer
du menu secondaire.

Attention, une fiche qui avait initialement été enregistrée peut passer en Brouillon si vous
n'‘avez pas enregistré une modification ou si vous avez été déconnecté de I'application lors
d’'une modification. Le Brouillon correspond alors a un enregistrement automatique de la
fiche. Vous devez confirmer I'enregistrement en cliquant sur I'icbne Enregistrer du
menu secondaire.

6.3.Déces

B Lorsque le patient est décédé, I'icone D apparait sur la o
fiche patient. En passant votre souris dessus, vous ferez
apparaitre la date de déces.

6.4.Propositus

L’étiquette propositus apparait pour indiquer que ce patient est le premier de la
famille (sur un site donné) a avoir été suivi. Elle n'apparait que lorsque le
patient a été rattaché a une pochette.

6.5.Grossesse multiple

L'étiquette grossesse multiple s’affiche uniquement pour les feetus,
dans le cas d’'une gestation simultanée de deux ou plusieurs fcetus.

6.6.Non malade

L’étiquette non malade apparait pour indiquer que le patient n’est pas atteint
d’'une malade rare.
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7. Historique des modifications d’une fiche patient

Toute modification apportée a une fiche patient est enregistrée. Vous pouvez consulter ces
informations dans la partie « historigue des modifications » sur la fiche du patient. Les
informations sont classées par onglets. La date, le nom de la personne qui a accédé au
dossier, ainsi que le nombre et le type d’action menées sont détaillés.

Historigue des modifications v
Dossier meédical Patient Diagnostic(s) Activité(s)
Modifié le Modifié par Modifications Action
05/07/2015 Céline ANGIN o update
is_deceased vide true
03/07/2015 Céline ANGIN o update
01/07/2015 Céline ANGIN o update
01/07/2015 Céline ANGIN a update
01/07/2015 Céline ANGIN o update
01/07/2015 Céline ANGIN m create

En cliquant sur une ligne, vous pouvez la dérouler et ainsi obtenir des détails sur les
modifications apportées (en langage informatique pour le moment).
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Rechercher des patients

1. Avec les barres de recherche

1.1. A partir de la page d’accueil

Dans la partie jaune de la page d’'accueil, vous pouvez chercher un patient par son nom, son
prénom, ou un numéro d'identifiant (identifiant BaMaRa, IPP/NIP de I'hépital ou service, ou
numéro du dossier source pour les dossiers importés).

1.2. A partir de toute page

De la méme maniére, sur toutes les pages de I'application, le menu principal vous donne la
possibilité de chercher un patient par son nom, son prénom, ou un numéro d’identifiant
(identifiant BaMaRa, IPP/NIP de I'hdpital ou service, ou huméro du dossier source pour les
dossiers importés).

Hopital Test - Site 1 =

Mes fiches

Nouvelle fiche patient

Mes derniéres fiches patient crédes Mes derniéres fiches patient mises a jour
Rosalind FrancLin - [[EETTY Lowis PASTRUR - Rage
Amart EINSTEIN - Syndrome d'asperger [[IFE Piafra CURIE - Malade de rétention des chylomicrons [T
Louts PASTEUR - Rage [T Matis CURIE SKLODOWSKA « Leucdmie drythroblas tigue
Matie CURIE SKLODOWSKA - Leucémie érythroblastque [ERla) Alert EINSTEIN - Syndrome J'Asperger [RITag
Pierre CURIE - Maladie de rétention des chylomacrons Rosalind FrRankLin - [EEEE
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2. Avec les listes de patients

Vous pouvez également rechercher des patients en utilisant les listes a votre disposition,
accessibles a partir de toutes les pages de I'application, en cliquant sur 'icone

[

Choisissez la liste a afficher (Patients du site ou Mes fiches patient, voir le point 3 de la
partie Menus), et retrouver vos patients en utilisant les filtres a votre disposition.

di~ Q| Rechercher v 9 © - LB8amARA

Hopital Test - Site 1 ~

Fiches patient du site

Afficher plus de filtres

Identité ID local Diagnostic maladie rare (Orphanat) v || Etat diagnostic Filtrer

Résultats (7)

Cliquez sur le bouton == pour afficher plus de filtres.

e E~ M~ Q Rechercher v ©Q Hopital Test - Site 1 « o~

Fiches patient du site

Identité ID local Sexe + || Diagnostic maladie rare (Orphanet) v || Etat diagnostic * || Filtrer

Statut |+ || Referent |v| Malade? |v|| Feetus |v || Statutvital |« || Signes cliniques
Activité | Date + réalisée par [ntervenant v

v
Date de

Statut Identité Diagnostic(s) Sexe naissance Crée le

Entrez les parametres de filtres a appliquer puis cliquez sur « Filtrer ». La liste des patients
correspondant s'affiche. Cliquez sur le nom du patient pour accéder a sa fiche.

Des actions rapides sont aussi possibles a partir de cette page : en bout de ligne, le bouton
« Action » vous permet d’ouvrir la fiche patient pour ajouter une activité, mettre a jour le
diagnostic ou madifier la fiche.

Uale ue

Statut Identité Diagnostic(s) Sexe naissance Créé le
EEI8 Foetus de Marie CURIE Diagnostic 1 Inconnu DdG : 0S/06/2016 26/07/2016  ,qtinns -
SKLODOWSKA
[Ty Edith PIAF GASSION 2 Maladie de Wilson Féminin  19/12/1915 B Ajouter une activitq
£ MAJ le diagnostic
Rosalind FRANKLIN | Indétermine [RIETLGELISS] Féminin  25/07/1920 # Modifier

(il Vous pourrez imprimer [2] ou exporter EX vos listes de patients grace aux boutons
correspondant dans le menu secondaire d'actions rapides.
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Le suivi de vos données

1.Le tableau de bord site

Le tableau de bord est une interface qui vous permet de visualiser rapidement les données
des fiches patient du site dont vous dépendez.

Accédez-y a partir de toutes les pages de I'application, en cliquant sur I'icone it * du menu
principal.

Ces données vous permettront de suivre les indicateurs de votre site pour avoir une vue
synthétique des aspects diagnostic et activité.

e =~ M~ Q Rechercher v Q Hépital Necker - SBIM ~ @~ R2BamaAra

Maladies STATUTS DES DIAGNOSTICS
COHORTE

Cystinose (157) = 484
Syndrome de Turner (8) = O confirmé
Syndrome de Marfan (s) = Indéterminé O probable

16(9%) 0 En cours
Syndrome de délétion 22q11.2 (5) = O 1ndéterming
Anomalie chromosomique (5) = . ——

ACTIVITES/AN ~
Syndrome de Gitelman (4) =
21
Dentinogenése imparfaite (4) =
Maladie des griffes du chat (3) =
. = STATUTS DES FICHES
Monosomie 5p (3) =
Syndrome de Noonan (3) =
FILE ACTIVE
Tétra-amélie (3 =
etra-amelie (3) 2015 + O valide
Maladie de Charcot-Marie-Tooth autosomigue = 56 Action requise Avertissement
dominante type 2 par mutation de MARS (3) 420(37%) O Action requise
O Brouillon

Anomalie du développement sexuel 46,XX (2)

Syndrome de Goldenhar (2)
Maladie de Fabry (2)
Hypoalphalipoprotéinémie (2)

Mucoviscidose (2)

Dystrophie musculaire des ceintures autosomique
récessive type 2T (2)

Syndrome du cat-eye (2)

Embryofoetopathie au valproate (2)

Rage (2)

Syndrome d'Ehlers-Danlos type cyphoscoliotique (1)
Hypertrichose congénitale lanugineuse (1)

Maladie de Gaucher type 1 (1)

LR BRLEEE By

Diphtérie (1)

2 3 4 5 Suivant>  Dernier »

A gauche, vous trouvez la liste des maladies vues dans votre site, classées de la plus
fréquente a la moins fréquente avec les effectifs de patients entre parenthéses. Pour
accéder aux listes de patients ayant ce diagnostic, cliquez sur l'icbne =
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Vous pouvez également consulter les informations disponibles sur cette maladie sur le site
LORD (http:/lord.bndmr.fr) en cliquant sur I'icbne c&f

Au milieu de la page, les 3 blocs vous donnent acces :

e au nombre total de patients, intitulé « cohorte » et qui comprend les malades et les
non malades.
¢ au nombre d’activité par an (également pour tous les patients)
o alafile active, c’est a dire le nombre de patients vus au moins une fois au cours de la
période considérée :
o l'année précédente révolue, comptée du le janvier au 31 décembre ;
o l'année en cours, comptée du premier janvier de I'année en cours jusqu’a la
date du jour,
0 les 12 derniers mois glissants

A droite, 2 roues colorées vous permettent un suivi qualitatif des dossiers de votre site.

La roue correspondant aux statuts des diagnostics montre la répartition du niveau
d’'assertion des diagnostics.

La seconde roue représente la répartition des statuts des fiches patient. Les dossiers sont
classés par un systéme tricolore d’appréciation de leur complétude et de leur cohérence.

(i) Cliquez sur les différentes sections des roues pour afficher la liste des patients
correspondants.
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Pour accéder aux données de votre profil, cliquez sur votre nom en haut a droite de I'écran,
puis sélectionnez « Editer mon profil ».

=~ M~ Q | Rechercher v Q Hopital Test - Site 1 ~ © -~ L BamARA

«# Editer mon profil

Mes fiches

; ; Nom patient, id local, id
Nouvelle fiche patient Fiches Référent de

7 0

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

Modifiez vos informations puis validez. Modifier mes informations
* Prénom
Bam
(i) Attention, si vous changez d'adresse email, vous
devrez refaire la procédure de validation de cette % Nom
nouvelle adresse comme lors de votre inscription. A
Vous devez impérativement renseigner une adresse + profession
email professionnelle. Dans le cas contraire, votre Autre B
compte pourra étre désactivé par le gestionnaire de * Téléphone
comptes de votre hopital. 0171196369
* Email
email.pro@hopital.fr
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Se déconnecter

En labsence dactivité sur linterface de BaMaRa pendant 15 min, vous serez
automatiquement déconnecté de I'application. La fermeture de la fenétre de votre navigateur
vous déconnectera également de I'application.

Si vous souhaitez vous déconnecter manuellement, vous pouvez cliquer sur votre nom en
haut & droite de I'écran, et sélectionner « Déconnexion ».

e =~ M~ Q Rechercher A Q@ Hopital Test - Site 1 ~ © - LBamARA
+

# Editer mon profil

@ Déconnexion

Mes fiches

Q ©)

) ) Nom patient, id local, id v

Mes derniéres fiches patient créées Mes derniéres fiches patient mises a jour
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1.Les dates

1.1.La saisie des dates

Certains champs de date sont associés a un bouton « aujourd’hui », qui vous permet de
rentrer la date du jour en un seul clic.

Le format des dates est en JJ/MM/AAAA.
@ Attention, le jour et le mois doivent donc étre écrits avec 2 chiffres, et I'année avec 4 chiffres.

Les chiffres sont séparés par des « / », cependant, vous pouvez aussi saisir les dates sans
aucun séparateur ou avec un tiret ou un point selon votre habitude. Ills seront
automatiquement convertis dans le format de I'application.

Par exemple, vous pouvez saisir la date du 15 AoGt 2010 des facons suivantes :

{ 15/08/2010 -

{ 15082010

{ 15 08 2010 — : 15/08/2010
{ 15-08-2010

{ 15.08.2010

1.2.Les dates partiellement connues ou inconnues

Pour les dates comme pour le reste, dans un souci de qualité de la base de données, il est
préférable avoir une information partielle plutét qu’une information fausse.

Lorsque vous ne connaissez pas la date exacte, vous avez la possibilité d'indiquer que vous
n'avez pas linformation du jour, du mois et/ou de I'année concernée. L’application utilise
alors les lettres UNK pour « unknown » (inconnu en anglais). Vous pouvez soit saisir UNK,
soit utiliser un tiret « - » pour remplacer les valeurs que vous ne connaissez pas. lls seront
automatiquement convertis en UNK.
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Voici quelques exemples :

e Sivous ne connaissez pas le jour : UNK/08/2010

‘ -/08/2010 -082010 ‘ - 08 2010 ‘ --08-2010 ‘ -.08.2010

T ]
|

‘ UNK/08/2010

e Sivous ne connaissez pas I'année : 15/08/UNK

‘ 15/08/- 1508- ‘ 1508 - ‘ 15-08-- ‘ 15.08.-

\ }
|

‘ 15/08/UNK

e Sivous ne connaissez pas le jour et le mois : UNK/UNK/2010

| -/-/2010 --2010 | - - 2010 | —--2010 | -.-.2010
\ J
|

‘ UNK/UNK/2010

e Sivous ne connaissez pas du tout la date : UNK/UNK/UNK.

EZ i e =

‘ UNK/UNK/UNK

Seule la date d’entrée dans le centre n’offre pas la possibilité de date partielle.
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2. Stratégies de recherche (patient, ville, diagnostic,
signe clinique, médicament...)

2.1.Termes discriminants

Cherchez toujours par les termes les plus discriminants.

Par exemple, si vous souhaitez entrer un Déficit en carnitine palmitoyltransférase 1A, ne
cherchez pas par le terme déficit, trop commun.

Maladie rare (Orphanet) Maladie rare (Orphanet)
deficit

Description clinique 101957: Déficit hypophysaire

169100: Déficit immunitaire par déficit en CD25
91: Déficit en aromatase

Signes atypiques
53690: Déficit congénital en lactase

284417: Déficit en phosphosérine aminotransférase

2.2.Fragments de mots

Combinez des morceaux de mots pour retrouver rapidement les noms composeés.

Dans notre exemple, tapez «carn pal» pour retrouver le Déficit en carnitine
palmitoyltransférase 1A.

Maladie rare (Orphanet) Maladie rare (Orphanet)

carn pal

Description clinique 228302: Déficit en carnitine palmitoyltransférase II, forme myopathique
157: Deéficit en carnitine palmitoyltransférase II

Signes atypiques 228308: Déficit en carnitine palmitoyltransférase II, forme néonatale

156: Déficit en carnitine palmitoyltransférase 1A

2.3.0rthographe

Privilégiez aussi la recherche sur le terme dont vous étes sirs de I'orthographe.

Par exemple si vous ne savez plus ou se trouver le H dans le syndrome d’Ehlers-Danlos,
cherchez plutét par Danlos.
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Maladie rare (Orphanet)

Description clinique

Signes atypigques

Maladie rare (Orphanet)

danlos

287: Syndrome d'Ehlers-Danlos classique

98249: Syndrome d'Ehlers-Danlos

230851: Syndrome d'Ehlers-Danlos type cardiague valvulaire

99876: Syndrome d'Ehlers-Danlos type 7B

2.4.Abréviations

Pour certaines pathologies, les abréviations sont également disponibles. Vous pouvez ainsi
tapez SED pour retrouver le syndrome d’Ehlers-Danlos. Cependant, 3 caractéres sont
nécessaires pour lancer une recherche. Pour l'ostéogénése imparfaite, tapez Ol et un

espace !

Maladie rare (Orphanet)

Description clinique

Signes atypiques

Maladie rare (Orphanets L

SED Maladie rare (Orphanet)

1901: SED VIIC

285: SED III P ..
Description clinique

99876: SED VIIB

2295: SED XI

90209: SED I Signes atypiques

Maladie rare (Orphanet)

ol

666: OI

216820: OI type 4
230857: Syndrome EDS/OI
49042: DGI sans OI
216812: OI type 3

2.5.Séparation par des espaces

Pour étre certain de retrouver les noms composés, séparez-les par des espaces.

Par exemple, une fente labio-palatine (en description clinique) ne peut pas étre trouvée si les

2 termes sont collés (labiepalatine).

Description clinique

labiopa

Aucun résultat trouvé

Description clinique labio pa

Signes atypiques

HFO 0000202: Fente labio-palatine

CIM-10 Q37: Fente labio-palatine
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3.Scanner les etiquettes patients pour renseigner le
NIP-IPP du patient

Renseignez facilement le NIP (Numéro d'ldentification Permanent) ou I'lPP (Identifiant
Permanent du Patient) de votre patient dans I'application BaMaRa grace a I'utilisation des
douchettes de lecture de code barre. Si vous disposez d’'une douchette et du dossier patient
avec l'étiquette des admissions, placez-vous dans le champ NIP-IPP et scannez le code
barre de I'étiquette. Le numéro se reporte automatiquement.

Cela vous permettra de retrouver facilement votre patient en utilisant la méme astuce.
Placez-vous dans le champ de recherche de patients (voir section « rechercher des
patients »), scannez I'étiquette et lancez la recherche sur le numéro automatiquement
reporté.

Cette recherche n’est bien sdr possible que si vous avez préalablement enregistré le NIP ou
I'IPP de votre patient sur sa fiche.

Guide utilisateur de BaMaRa — 05/2017 I44



eBaMaRa
En cas de probleme

Voici quelgues bons réflexes a adopter en cas de probleme :

1- Essayez tout d’abord de recharger votre page, en tapant sur F5

2- Si cela ne résout pas votre probleme, déconnectez-vous puis reconnectez-vous

3- Pensez également a consulter les vidéos de tutoriel ou les guides disponibles sur le
site de la BNDMR (http://bndmr.fr): ils regorgent d'informations pour vous aider & bien
utiliser BaMaRa !

4- Si cela non plus ne fonctionne pas, faites une capture de votre écran pour montrer
votre probléme et envoyez-la au service informatique de votre hopital, en détaillant
au maximum ce qui ne fonctionne pas.
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