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1. Action 1.6 du PNMR3

« La feetopathologie, c’est 'examen anatomopathologique des feetus et des enfants décédés
en période périnatale. C’est donc une autopsie foetale, précédée d’'un examen radiographique,
suivie d’'un examen au microscope des prélevements tissulaires pratiqués lors de cette
autopsie et éventuellement, d’autres moyens mettant en oeuvre des techniques plus
sophistiquées (site de la Société Frangaise de Foetopathologie (SoFFoet)).

Dans le cadre du Plan National Maladies Rares 3 1, I'action 1.6 matérialise la volonté d’action
du ministére pour une dynamisation de la discipline :

« Action 1.6 : Structurer les activités de foetopathologie et d’autopsie néonatale en lien avec
les CRMR et les CPDPN, il conviendra de :

- Procéder a un inventaire des besoins pour ces activités en concertation avec les FSMR et
les Centres Pluridisciplinaires de Diagnostic Prénatal (CPDPN) ;

- Dresser le bilan de 'organisation actuelle de ces activités et apprécier 'adéquation des
besoins a cette Organisation. »

2. Un recueil complémentaire Feetopathologie

Le ministére de la santé promeut la mise en ceuvre d’une solution informatique de recueil des
examens de foetopathologie.

La solution retenue est une intégration de ce recueil dans BaMaRa, par le biais d’un recueil
complémentaire Foetopathologie (et de modifications mineures de I'existant BaMaRa).

Ce document vous aidera a vous familiariser avec toutes les fonctionnalités du recueil
complémentaire de foetopathologie de BaMaRa et vous accompagnera pas a pas dans sa
prise en main.

Il est complémentaire du Guide utilisateurs de BaMaRa, qui explique le fonctionnement
général de l'application, et au Guide des variables de BaMaRa, document qui reprend
chacune des modalités du formulaire pour les expliciter (disponibles sur le site de la BNDMR :
http://www.bndmr.fr/participer/quides-et-bonnes-pratiques/ et également sur le site de
BaMaRa, rubrique Aide).

1 https://solidarites-sante.qgouv.fr/IMG/pdf/plan _national maladies rares 2018-2022.pdf
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Le recueil

1. Conditions d’acceés au recueil

Il n’est accessible qu’aux sites de foetopathologie créés spécifiquement dans BaMaRa. Vous
devez vous étre inscrit sur 'un d’eux. Si ce n'est pas le cas, contactez le gestionnaire des
comptes BaMaRa de votre établissement.

Seuls les utilisateurs des sites de foetopathologie pourront compléter le recuell
complémentaire. En revanche, tout utilisateur de BaMaRa ayant acces a la fiche du patient
pourra voir les données du recueil complémentaire de foetopathologie, dans la fiche
récapitulative du patient, sans pouvoir le modifier.

Il faut donc spécifiquement se positionner sur 'un de ces sites pour pouvoir les afficher en
écriture (en haut a gauche de I'écran). 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.

e =+ 4~ Q | Rechercher v © - 2 sarah OTMANI

Mes fiches du site

Nom patient, id local, id

Fiches dans le site : 82

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

Feetus de robin OTMAN Feetus de robin OTMAN

2. Accéder au recueil complémentaire dans le formulaire

2.1. Lors de la création d’une fiche patient dans BaMaRa

Afin de pouvoir créer un recueil complémentaire, il vous faut tout d’abord créer une fiche
patient comme habituellement (si nécessaire, consultez le guide utilisateur de BaMaRa).

1- Créer une fiche

Remplissez les données administratives. Si 'examen est effectué sur un foetus, pensez a
cocher la case correspondante.
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e =~ 4~ Q| Rechercher v @ - A sarah oTmaNT

Création d'une fiche patient

» Données administratives ¥ Prises en charge ¥ Diagnostic ? Activité 9 Anté/néonatal ? Recherche

Le patient (ou son représentant légal) a été
dament informé et ne s'oppose pas au
traitement de ses données *

Le patient est un feetus

Nom de naissance de la mére * otn

Les champs de la fiche changent alors pour s’adapter a la situation et vous devez au minimum
remplir les 4 champs requis pour la création d’'une fiche (nom de naissance de la mére, prénom
de la mére, date de début de la grossesse, et sexe) pour pouvoir passer aux onglets suivants
ou enregistrer la fiche patient.

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

+ Sauvegarder

Une fois la partie « données administratives » remplie, vous pourrez compléter les onglets
suivants (il est notamment essentiel de remplir 'onglet « Prise en charge » pour le site de
foetopathologie). Sauvegardez.

A noter qu'’il n’est pas possible de renseigner I'onglet activité dans la partie générale, car cet
onglet est réservé aux centres maladies rares labellisés dans le cadre de leurs rapports
d’activité. Il apparait donc grisé pour les utilisateurs des sites de feetopathologie, ce qui est
normal. Les activités spécifiques a |la foetopathologie seront renseignées dans le recueil
complémentaire de feetopathologie.

2- Déclarer le déces

Une fois le formulaire sauvegardé, vous arrivez sur la fiche récapitulative. Pour déclarer le
décés d'un feetus, cliquez sur « FG » (pour fin de grossesse) dans le menu vert :

e =- - Q| Rechercher v © - & sarah OTMAND

9 site demo 1

+ < <] B FG = o} v

Feetus de ba OTN \ £ Diagnostic #1 -
- -
@ site demo
1D BaMaRa

PP/ NIP

Feetus de ba OTN A Déclaration de fin de grossesse

1D service

H Type de fin de grossesse * Naissance 156 ™G
2 Fiche mise 3 jo

| ID BaMaRa 144320

1 IPP / NIP

ID service
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Complétez, en vous reportant si nécessaire au Guide des variables de BaMaRa puis validez.

(i) Le déceés per-partum ou avant 28 jours de vie est & indiquer dans la partie « naissance ».

Autre option

Il est aussi possible de déclarer le décés en passant par 'onglet « Diagnostic ». En effet, le
fait de cocher « Age au diagnostic » = post-mortem affiche un message permettant de déclarer
la fin de grossesse (FG).

Le patient r'est pas indiqué comme décédé
Souhaitezuous déclarer le décés de ce patient ?

En cliquant sur OK, vous étes redirigés vers la page de déclaration de fin de grossesse.

(i) Astuce : ala fin du recueil complémentaire de foetopathologie, il vous sera demandé lors de la
sauvegarde si vous avez bien pensé a déclarer le décés. Si vous répondez « non », vous
serez également redirigé vers le formulaire de déceés.

‘ 3- Accéder au recueil complémentaire

Une fois la fiche créée - et le déces déclaré (un D noir apparait sous le nom du patient)- ,
cliquez sur licéne #° crayon pour modifier la fiche : le recueil fostopathologie apparait.

e =~ v | Reueie v © ~ 2 sarah OTMAND

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

Feetus de ba OTN Diagnostic #1 TIWO -

. Maladie rare (Orphanet)

1D BaMaRa e =~ i~ Q| Rechercher . © -~ 2 Sarah OTMANI

1P/ NIP ©Q site demo 1 (CTRE POST CURE MALADES MENTAUX - 03300 CUSSET) ~

1D service

NN NSNS NENNENNENNENNENEENEEEEEENEED
u

O A .
Sexe Modification de la fiche de foetus de ba OTN

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

Le patient (ou son représentant légal) a été
diiment informé et ne s'oppose pas au
traitement de ses données *

oA agiae s nous vous conseillons de bien compléter la partie SDM, notamment la prise
en charge, avant de remplir le recueil complémentaire.
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2.2. Dans une fiche patient déja existante

1- Cas des foetus

Recherchez le foetus par le nom de sa mére. Si la fiche patient est déja existante, cliquez sur
le crayon pour la modifier et complétez I'onglet « Prise en charge » pour le site de
foetopathologie.

Vérifiez ensuite que le déces a été déclaré (un D noir apparait sous le nom du patient).

Si ce n'est pas le cas, déclarez le décés du feetus en cliquant sur « FG » (pour fin de
grossesse) dans le menu vert :

e =~ Wi~ Q| Rechercher . © - & sarah OTMAND

Q site demo 1

+ 4 s L FG =] © 4

Foetus de ba OTN Ve Diagnostic #1 -

@ site demo

ID BaMaRra

PR / NIP Feetus de ba OTN Pl Déclaration de fin de grossesse
1D service
Type de fin de grossesse * Naissance IsG MG
> Fiche mise 3
ID BaMaRa 144320

IPP / NIP

Complétez les champs puis validez.
(i) Le déceés per-partum ou avant 28 jours de vie est a indiquer dans la partie « naissance ».

(i) Sila fiche a été créée sur un autre site qu’un site de foetopathologie, et que le formulaire de
décés apparait en grisé, il faut créer une prise en charge dans le SDM. Vous pourrez alors
compléter le formulaire de déceés.

Autre option

Il est aussi possible de déclarer le décés en passant par 'onglet « Diagnostic ». En effet, le
fait de cocher « Age au diagnostic » = post-mortem affiche un message permettant de déclarer
la fin de grossesse (FG).

Le patient r'est pas indiqué comme décédé
Souhaitezuous déclarer le décés de ce patient ?

En cliquant sur OK, vous étes redirigés vers la page de déclaration de fin de grossesse.

Recueil complémentaire Foetopathologie — Guide utilisateur V1 2020 7
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Une fois le déces déclaré, le recueil complémentaire est accessible en cliquant sur un des
crayons pour entrer dans le formulaire afin de le modifier. Vous constaterez alors qu’en haut
de page, vous avez acces a I'onglet vous donnant accés au recueil complémentaire.

e = W~ M| RS v @ - 2 sarah oTMANI

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

SDM
Feetus de ba OTN Diagnostic #1 nm . =
e CTITEO | Maladia rare
1D BaMaR3 e =~ a1~ Q| Rechercher A © ~ 2 sarah OTMANI
PP/ NIP Q site demo 1 (CTRE POST CURE MALADES MENTAUX - 03300 CUSSET) ~

ID service

NN NN NSNS NNENEENEENNENEENEEEEEENEED
u

< Fiche mise &
u » Foetopathologie =
A sssEEsEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEE

Début de gre

Sexe Modification de la fiche de foetus de ba OTN

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

Le patient (ou son représentant légal) a été
diment informé et ne s'oppose pas au
traitement de ses données *

Complétez les champs du formulaire de Feetopathologie puis sauvegardez.

2- Cas des nouveau-nés

Recherchez le nouveau-né par son nom (et non celui de sa mére). Si la fiche patient est déja
existante, cliquez sur le crayon pour la modifier et complétez I'onglet « Prise en charge »
pour le site de foetopathologie.

Vérifiez ensuite que le décés a été déclaré (un D noir apparait sous le nom du patient).

Si ce n'est pas le cas, déclarez le déces en cliquant sur « DC » (pour Déces) dans le menu
vert :

e =~ M- Q | Rechercher A © ~ & sarah OTMANI

9 site demo 1

caroline CARLA Aiie [EXETE Diagnostic #1 /0=
- -
e =~ &~ Q| Rechercher v @ - & sarah oTMANI
1D BaMsRe Q Site demo 1
199/ NIP
1D service
caroline CARLA sie Déclaration de décés
© Demigre 2
2 Fiche mise . . PP
Le patient est décédé
Date de naj 10 BaMaRa 144321
Sexe Date du décés * aujourd'hui
199/ NIP
o)
e Décés di & la maladie rare oui Non Inconnu
© Derniére activité le 25/11/2019
5 Fiche mise a jour le 25/11/2019
nnuler alider

Date de naissance 12/05/2019 (0 ans)

Remplissez les champs puis validez.

Recueil complémentaire Foetopathologie — Guide utilisateur V1 2020 8
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(i1 Sila fiche a été créée sur un autre site qu’un site de foetopathologie, et que le formulaire de

déceés apparait en grisé, il faut créer une prise en charge dans le SDM. Vous pourrez alors
compléter le formulaire de décés.

Autre option

Il est aussi possible de déclarer le décés en passant par 'onglet « Diagnostic ». En effet, le

fait de cocher « Age au diagnostic » = post-mortem affiche un message permettant de déclarer
le déces (DC).

Le patient n'est pas indiqué comme décéds
Sounaitezvous déclarer le décas de ce patient ?

En cliguant sur OK, vous étes redirigé vers la page de déclaration de déceés.

Une fois le déces déclaré, le recueil complémentaire est accessible en cliquant sur un des
crayons pour entrer dans le formulaire afin de la modifier. Vous constaterez alors qu’en haut
de page, vous avez acces a l'onglet vous donnant accés au recueil complémentaire.

Q - v«

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

@ - 2 sarah oTMANI

Feetus de ba OTN Diagnostic #1 ﬁ. -
- =30 . Maladie )
1D BaMaRa € =- a- a renecner

© ~ & sarah oTMANI
1PP / NIP

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

ID service

S EEENEEENENEEEENEENNEEEEEEEEEEEEEEEEEEEA
2 Fiche mise & -
u » Foetopathologie

H
Début de g A s ssssssasssssEmaEaEsE SRR S e ERRnn .t

Sexe

Modification de la fiche de foetus de ba OTN

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

Le patient (ou son représentant légal) a été
diment informé et ne s'oppose pas au

=]

traitement de ses données *

Complétez les champs du formulaire de Feetopathologie puis sauvegardez.

Recueil complémentaire Foetopathologie — Guide utilisateur V1 2020 9
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3. Navigation entre les recueils

La navigation entre les recueils d'une méme fiche patient est possible grace aux onglets :

e =~ M~ Q | Rechercher

Q-

> SDM ¥ Foetopathologie
P g

e =~ M~ Q | Rechercher

Q-

2 Foetopathologie

Le passage de l'un a l'autre entraine I'enregistrement des données.

Recueil complémentaire Foetopathologie — Guide utilisateur V1 2020 IlO
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4. Complétion du recueil complémentaire

Cliquez sur 'onglet correspondant au recueil complémentaire que vous souhaitez renseigner.

Le recueil apparait vide :

€ =- a- o Renerne . ©- 2 saahotMan
9 Site demo 1
-

Modification de la fiche de caroline CARLA

1. Informations parentales

Date de naissance de la mére * Date de naissancs
Date de naissance du pére Date de naissance du pé
2. Données de grossesse

Maternit de fin de grossesse (code
commune) *

Précision de la date de début de grossesse Précision de Ia date de 6ébul de grossess

Grossesse multiple *

Gestite  Gesore &
Parite e ™
Contexte maternel
Pathologie maternelle
Toxique
Infection
3. Données Familiales
Autre membre de la famille atteint oul Non
Autre patholagie significative familiale oui Hon
4. Donnéas anténatales
Procréation

Type de procréation médicalement assistée

Anomalie ique di iquée en anténatal

Anomalia &chographique diagnostiquée en oul Hon Ne sals pas
anténatal

Dépistage prénatal

Marquaurs sériquas PAPP-A 6 HCG aFp
Risque combing ou Hon
Test ADN libre circulant oul Hen

5. Examen Fetopathologique
Contexte

Autres médecins impliqué dans I'examen Autre decins impliqué dans I'examen foetopathalogigy
foatopathologiqua
Date de I'examen feetopathologique = Date de 'examen foetopathologique *

Type dacte *

Vertex-talon (cm)

Vertex-coccyx (cm)

Poids (9)
PC (cm)
Pied (mm)
N N
Diagnostic anténatales * oui Non Ne sais pas
Mots clofs

Diagnostic en cours issue de lexamen

foetapathologique

Diagnestic confirmé issu de I'examen
foetapathologique

Recherche diagnostic ayant causé la fin de Orphanet ADICAP CIM-10
18 grossesse

Examens réalisés

Effectui * Oui MNan Ne sais pas

Z. Prélévements foetaux disponibles

Consentement parental

Type déchantilion

Annuler

Recueil complémentaire Foetopathologie — Guide utilisateur V1 2020 11
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4.1. Les types de champs

4.1.1. Le bouton radio

Donne un choix unique, par simple clic sur la valeur souhaitée :

ée en

graphique di iquée en

Non Ne sais pas
anténatal *

4.1.2. Laliste déroulante a choix unique

Précision de la date de début de grossesse ‘ Précision de la date de début de grossesss
*

Grossesse multiple * Imprécise

Théorique (d'aprés DDR)

Gestite Echographique

Cliquez dans le champ pour afficher la liste déroulante et sélectionnez la valeur souhaitée.

Précision de la date de début de grossesse Echographique:
=

4.1.3. La liste déroulante a choix multiple

&x
Effectué DNA-théque
Tissus-thaque
L foetaux Cellulaire: Lignée lymphoblastoide
Consentement parental Microscopie électronique

Congélation isopentane

Type d'échantillon x Cellulaire: Culture de fibroblastes || x Callulaire: Culot cytogénétique | |

Cliquez dans le champ pour afficher la liste déroulante et sélectionnez la valeur ou les valeurs

souhaitées. Celles-ci s’additionnent dans le champ. Vous pouvez retirer une valeur en cliquant
sur la croix de son étqiuette.

4.1.4. La liste déroulante a choix ouvert

Mots clefs

Saisissez 3 caractéres minimum

Diagnostic en cours issue de I'examen

foetopathologique

Cliquez dans le champ et entrez 3 caractéres minimum comme indiqué et sélectionnez la
réponse voulue.

4.1.5. Champ a affichage conditionné

En fonction de la valeur sélectionnée dans un premier champ, un second champ s’affiche :

3. D

Autre membre de la famille atteint

Autre pathologie significative familiale

Recueil complémentaire Foetopathologie — Guide utilisateur V1 2020 12
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3. Données Familiales

Autre membre de la famille atteint Non

Membre de la fratrie atteint (récidive) / oui Non
récurrence conceptionnelle

Autre apparenté atteint oui Non

4.2. Les valeurs numériques

4.2.1. Décimales

Lors de la saisie de valeurs numériques, les chiffres doivent étre entiers. Les petites fleches
permettent d’augmenter ou diminuer la valeur.

Poids (g) 8000 &

PC (cm) 60 =]

Pied (mm) 10 &

4.2.2. Dates
Les dates doivent étre au format JJ/MM/AAAA.

1. Informations parentales

Date de naissance de la mére * 12/05/2019

4.3. Enregistrer

Complétez les champs du recueil. Vous pouvez enregistrer a tout moment, méme si tous les
champs ne sont pas remplis, en cliguant dans la barre verte sur le signe v :

€ =- 4 a Rechenner . © - 2 Sarah OTMAN

9 Sita demo 1

» sbm 3 Foetopathologie

Ou bien en cliquant sur « Sauvegarder » en bas de page :

= «—

Ce bouton « Sauvegarder » vous fera sortir du formulaire et affichera la fiche du patient (voir
section dédiée ci-apres).

5. Le recueil complémentaire dans la fiche patient

5.1. Affichage dans la fiche patient

Si vous avez rempli au moins une donnée d’'un des recueils complémentaires, celui-Ci
apparaitra sous forme d’'un onglet dans la fiche du patient.

Recueil complémentaire Foetopathologie — Guide utilisateur V1 2020 13
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9 site demo 1

s pC

Le recueil foetopathie 3 bien 6té créé.

SDM  Foetopathologie

caroline CARLA

o
1D BaMaRa 144322
1PP / NIP

© Dpemiére activité le 25/11/2019
© Fiche mise 3 jour le 25/11/2019

Début de grossesse
Sexe Féminin

Lieu de résidence 67310 Traenheim

Opposition 3 toute réutilisation de ses données

5.2. Modification d’un recueil complémentaire déj

Foetopathologie

1. Informations parentales
Date de naissance de la mére

Date de naissance du pére

2. Données de grossesse

Maternité de fin de grossesse (code commune)
Précision de la date de début de grossesse
Grossesse multiple

Gestité

Parité

Contexte maternel
Pathologie maternelle
Toxique

Infection

3. Données Fami

BNDMR

Banque Nationale de Données
Maladies Rares

© ~ 2 sarah OTMANI

12/05/2019

33290 Parempuyre
Théorique (d'aprés DDR)

Grossesse simple

by s 7z

a cree

Utilisez le crayon dans le bloc du recueil complémentaire pour accéder directement au

formulaire correspondant.

e =+ v Q| Rechercher

9 site demo 1

+ I [~ = DC | & ©

Le recueil foetopathie 3 bien été créé.

SDM  Foetopathologie

caroline CARLA

o
1D BaMaRa 144322
IPP / NIP
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Foetopathologie

1. Informations parentales
Date de naissance de la mére

Date de naissance du pére

2. Données de grossesse

Maternité de fin de grossesse (code commune)
Précision de la date de début de grossesse
Grossesse multiple

Gestité

Pparite

Contexte maternel
Pathologie maternelle
Toxique

Infection

3. Données Fami
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5.3. Suppression d’un recueil complémentaire

~»BNDMR

Banque Nationale de Données
Maladies Rares

Utilisez la poubelle dans le bloc du recueil complémentaire pour supprimer le formulaire

correspondant.

Attention, toute suppression est définitive !

€ =- 4 a rectenner

9 site demo 1

+ a i< ] DC =] ©

Le recueil foetopathie 3 bien &té créé
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Début de grossesse
Sexe Féminin

Lieu de résidence 67310 Traenheim

Opposition & teute réutilisation de ses données

’d | Foetopathologie

1. Informations parentales

Date de naissance de la mére

Date de naissance du pére

2. Données de grossesse

Maternité de fin de grossesse (code commune)
Précision de la date de début de grossesse
Grossesse multiple

Gestité

Parité
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