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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).

Connexion

1. Accéder a bamara.bndmr.fr ‘% e G

Ouvrez votre navigateur (Mozilla Firefox, Microsoft Edge, Chrome, Safari...).

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

page.

Pour des raisons de sécurité, et avec I'accord des établissements partenaires, BaMaRa n’est
plus compatible avec le navigateur IE11, qui n’est plus maintenu par Microsoft et a été
remplacé par Edge. Nous vous invitons a utiliser un autre navigateur.
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2.S’inscrire

2.1.Formulaire d’inscription

., BaMaRa

Pour aCCéder au formula"-e d’InSCrIptlon, Cllq uez Collectez, sulvez ef apalysez vas danndes maladies rares

sur « s’inscrire » en bas du cadre.

SONNEXION

Une nouvelle page s’affiche. Remplissez les

différents champs proposés.

ﬂ BaMaRa

Collectez, suivez et analysez vos données maladies rares

CREEZ WOTRE COMPTE

Civilitg

Quelle profession sccupez-vous ?

Dans quel hopital exercez-vous 7

[ |J';i lu et j'accepte les conditions générales
d'utilisation

Vous avez déjd un compte ? Connectez-vous

Indiquez 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'accés a BaMaRa.

Dans le cas des adresses email communes (par
exemple secretariat(at)hospital.fr), seule une
personne pourra utiliser 'acces 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
caractére spécial et faire 8 caractéres minimum.

La définition de votre site maladies rares labellisé

est essentielle. Filtrez par hopital pour sélectionner le site MR dans lequel vous exercez. Si
vous travaillez dans plusieurs sites MR d’'un méme hdpital, sélectionnez-les dans le méme

6 champ.

Si vous travaillez dans plusieurs hopitaux : Il est possible de sélectionner plusieurs hopitaux

et les sites correspondants.

Guide utilisateur de BaMaRa — V10-2026 5
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Enfin, cliquez sur « S’inscrire ». Une nouvelle page ‘ BaMaRa
s’affiche vous informant que vous allez recevoir un

email vous demandant de confirmer votre adresse _ e : -
email afin de valider votre demande de création de W adrasse amail rensignée. Pour vaider vomrs.

demande de création de compte, cliquez sur le

Compte lien que vous avez recu sur cet email.

Collectez, suivez et analysez vos données maladies rares

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

Cet email s’intitule « BaMaRa - Veuillez confirmer
votre adresse email ». Il vous invite a confirmer votre
adresse email en cliquant sur un lien. Cliquez sur ce
lien, il vous ouvre une nouvelle page BaMaRa dans g
votre navigateur, vous indiguant que votre compte a ARRERHEN Comtat e S5 bacset
bien été confirmé. E

CONNEXION

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. Il faut alors transmettre a I'équipe BNDMR (support.bamara@aphp.fr) les
accords des responsables de chaque site maladies rares.

Si vous avez oublié d’indiquer un site maladies rares lors de votre inscription, contactez le
gestionnaire des comptes BaMaRa de votre établissement de santé (généralement a la DSI).

Si vous tentez de vous connecter avant cette validation, le message d’erreur suivant
s’affichera :

Votre compte n'a pas encore éte
active par le gestionnaire de
comptes de votre hopital.

2.2.Validation de votre compte

Lorsque le gestionnaire de compte de votre hopital 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 a BaMaRa avec vos identifiants (adresse email et mot de passe).

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



& BaMaRa

3.1.Connexion ‘ BaMaRa

L’adresse www.bamara.bndmr.fr vous conduit sur Collectez, suivez et analysez vas données maladies rares
une page de connexion. 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
caractére spécial, et faire 8 caracteres minimum.

S'inscrire | Mot de passe oublié 2

Cliquez sur « se connecter ».

3.2.Procédure d’authentification forte R

Pour terminer la procédure d'authentification, un
code temporaire a usage unique vous est Authentification Forte
demandeé. Il vous est adressé par email. O O Y

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

Cet email s’intitule « BaMaRa - code d'authentification forte ». 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 unigue »
de la page de connexion a BaMaRa.

Attention, le code fourni dans I’email n’est valable que pendant 5 minutes. Passé ce
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 code n’est valable que 30 jours 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
code temporaire.

Guide utilisateur de BaMaRa — V10-2026 7
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t BaMaRa
3.3. Mot de passe oublié

T Si vous ne vous souvenez pas de votre mot de

‘, BaMaRa passe, demandez & le réinitialiser en cliquant
sur « Mot de passe oublié ? », en bas du cadre
de la page de connexion.

Collectez, sulvez ot analysez vos donndes maladies rares

CONNEXION

Une nouvelle page vous demande de saisir
votre adresse email. Cliquez ensuite sur
« Envoyer la demande ».

CHANGER VOTRE MOT DE PASSE

Une nouvelle page s’affiche vous informant que

o Yotre courtiel Sxiste dans notre Base g8 vous allez recevoir un email pour réinitialiser votre
onnées, vous recevrez un lien vous permettant
de réinitialiser votre mot de passe. mot de passe_

Cet email s’intitule « BaMaRa - Changez votre mot de passe ». Il 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 premiere fois dans le champ
« nouveau mot de passe », puis dans le
champ « confirmez votre nouveau mot Nouveau mot de passe
de passe». Vous devez saisir
strictement le méme mot de passe pour
pouvoir valider le changement. Cliquez
alors sur « changer mon mot de passe ».

CHAMNGER VOTRE MOT DE PASSE

Confirmez votre nouveau mot de passe

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

Veuillez corriger les problemes suivants :

Reset password token n'est pas valide

Vous serez redirigé vers la page de connexion.

Guide utilisateur de BaMaRa — V10-2026 8
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Votre session expire apres 30 minutes d’inactivité. Reconnectez-vous avec votre identifiant
(votre adresse email professionnelle) et votre mot de passe.

3.4.Session expirée

3.5.Compte verrouillé

Lorsque vous saisissez trois fois un mauvais mot de passe lors de votre tentative de
connexion, votre compte est bloqué : 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 & cliquer sur un lien
qui va déverrouiller votre compte.

Si vous n’avez pas regu 'email de déverrouillage de votre compte, contactez le gestionnaire
de comptes BaMaRa de votre établissement

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

Votre compte a été déverrouillé
avec succés. Veuilez vous
connecter.

(i) Nous vous conseillons de réinitialiser votre mot de passe si vous ne vous en souvenez plus !

’ * flamplissage du

4. Récapitulatif des étapes de l'inscription

AT SATDGUIL
WIS G COMPER NOMIN

Activation du compte

s Authentflication sCocle & usage
U e

eValidatian de ’ «Notification te

Fadrosse omall I'nctvation du
compta

formulalre
nsription

professionnelle

sConnedian ]
.

5. En cas de difficultés pour vous connecter

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

5.1.Difficultés de réinitialisation de mot de passe

e Vérifier que vous utilisez bien 'adresse email avec laquelle vous vous étes inscrit
o Vérifier 'adresse url utilisée pour accéder a I'application, qui doit étre
https://bamara.bndmr.fr/

Guide utilisateur de BaMaRa — V10-2026 9
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5.2. Autres messages d’erreur

=>Vous n’avez pas validé votre adresse email :
Vous devez confirmer votre
adresse email pour continuer Solution : Recherchez dans vos emails « BaMaRa -
(consultez votre boite mail . . . .

Veuillez confirmer votre adresse email » et cliquez sur

professionnelle)
le lien d’activation.

Si vous ne retrouvez pas cet email, contactez votre service informatique qui peut le renvoyer.

=> Vous tentez de vous connecter avant que votre
Votre compte n'a pas encore &té compte n’ait été validé par votre service informatique

activé par le gestionnaire de
comptes de votre hépital.

Solution : Attendez un délai raisonnable avant de
contacter votre service informatique

T T R TR T Ce message peut s’afficher dans plusieurs cas :

=>vVvous ne vous souvenez plus de votre mot de passe
Solution : cliquez sur « Mot de passe oublié ? » en bas du cadre pour en générer un nouveau.
Voir paragraphe dédié en 3.3

=>vous ne vous souvenez plus de Padresse email qui vous sert d’identifiant

Solution : recherchez dans vos différentes messageries le terme BaMaRa. Vous devez par
ailleurs avoir utilisé une adresse email professionnelle pour vous inscrire.

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

Guide utilisateur de BaMaRa — V10-2026 10
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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 maladies rares
Recherche d’un patient de rattachement et Votre profil
Page Tableaux  (par nom, prénom, ou de contextualisation )
d’accueil de bord identifiant) Aide
g-. ‘v. Q | nechercher I o ‘Flﬂrn!;ﬂ am -

© MALL [COMI| DUFLO [CU. OE POINTE A PITRE/ ABYMES - 97004 POINTE A PITRE CEDEX) *

Pl TTTLT SIS s fllllllllllll

W

’ ; Y,
A F A A AT AT A AT T AT TS AT T AT TS AT T AT TS AT T AT AT AT T AT AT AT TS AT AT TS ST AT TS ST TS TS
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2.Le

e BaMaRa

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 laguelle 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).

F F F T

v

S AL LSS AL A A

5 TS

o
(£ LTI I LS TTTTTIILLLTLTTTITLLTLTTT LS TLTTITTLLTTTT T TLLLTTT TSI TLLTSS

P AL LS LTS L I TS T LTSS TSI S F L F LTS LTSS

3 > LSS
FA AT T AT TT TS TSI TS TTPT T TS AT TSI TS TS TSI T TS ASSTTTT TS ASATSS

3.Le menu « listes de fiches patient »

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

Cliquez

- Patients du site : tous les patients ayant une prise
- en charge pour le site
- Mes fiches patient : affichage différent en fonction de

sur I'une des 2 listes de patients pour I'afficher :

. Patients du site
votre professmn .

o Vous étes médecin, personnel para ou
périmédical, conseiller en génétique :
= fiches que vous avez créées
= fiches sur lesquelles vous avez créé une activité
= fiches sur lesquelles vous étes intervenant d'une activité
= fiches sur lesquelles vous étes référent d'une prise en charge
o Vous étes ARC/TEC ou personnel administratif :
= fiches sur lesquelles vous avez effectué une action, quelle qu'elle soit :
création, modification/correction, ajout de prise en charge, d’activité...

Mes fiches patient

Guide utilisateur de BaMaRa — V10-2026 12
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4.Le menu « Tableaux de bord »

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

di -

=~ i~ Q Recherche

Cliguez sur « site » pour accéder a une interface qui vous e
permet de suivre les indicateurs de votre site sur des
aspects de diagnostics et d’activité. Site

La page d'accuell

La page d’accueil vous permet de :

- ajouter un nouveau patient (partie violette)

- rechercher un patient (pariie jaune)

- accéder rapidement aux 10 derniéres fiches patient que vous avez créées ou mises a
jour dans cet hdpital (tableau en bas de page)

- voir I'état qualitatif de vos fiches patient sur le site MR de contextualisation 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.

I e = &= Q| nechescher - L Pranom am -

QO MALL [COMI| DUINLO [CU, OE POINTE A PITRE ABYMES - 97004 POINTE A PITRE CEOEX) *

Nouvelle fiche patient

Mes dermibres fiches patient créées Mes dermveres fiches patient mises 3 jour

Pranam NOM-USAGE NOM Prencm NOM-USAGE NOM

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

Cliqguez surle plus == ou sur le titre du bloc pour dérouler ou cacher le détail de
l'information.

Données anté/néonatales 4

Données anté/néonatales 4 -%
Naissance

Né a terme Qui

Précision terme 43 semaines

1.2.Les fiches patient importées (Dossier patient )

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.

B

Prénom NOM rd

(Mom-usage)

ID BaMaRa 429222

1D source CEMARA / 398150

) l_f_l
Source des données Numéro de dossier

De plus, les diagnostics, les prises en charges et les activités en provenance du mode
connecté de BaMaRa, c’est-a-dire envoyés depuis votre dossier patient informatisé (DPI)
®

lorsque celui-ci est connecté a BaMaRa, seront signalés par I'icbne , dans le formulaire et

dans la fiche récapitulative.

Ces données ne sont plus modifiables (champs grisés) mais elles peuvent cependant toujours
étre supprimées.
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En provenance du DPI

MaHMEA [CST] DE LONLA

Site de rattachement du patient

» Données administratives ? Prises en charge > Activités 2 Diagni

MaHMEA [CST] DE LOMLAY

Caractérisation génétique du diagnostic

HYPEROXALURIE PRIMITIVE TYPE 1

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

=

Im!rimer la

Envoyer a une
plateforme
PFMG

Créer une Mettre a fiche patient
nouvelle jour le un déces
fiche patient ~Modifier diagnostic
[ . . Extraire
la ﬂ,Che Ajouter une Déclarer
patient I . ‘i, sous excel
nouvelle activité une fin de
J grossesse  Historique des
Ajouter une nouvelle (pour les modifications
foetus)

prise en charge

2.Créer une nouvelle fiche patient

2.1.A partir de la page d’accueil

Guide utilisateur de BaMaRa — V10-2026
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Pour créer une nouvelle fiche patient, cliquez sur le bouton « Nouvelle fiche patient » dans la
partie violette de la page d’accueil.

|

LTSS

Nouvedle fiche patient

y ’
|mjJJJJJJJJJJJJJJJJJJJJJJ_J_J ’ I ASSSSA AT TSI S

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 I'application, vous pouvez créer une nouvelle fiche patient en cliquant
sur I'icdne + du menu secondaire (turquoise).

¢ = - e QO echerihe

Q maLn [COMF] DUFLO (C.H.U. DF POINTE A PITRE/ ARYMES - 97004 POINTE A FITRE CEDEX) =

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

3. Saisir des données
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il Si vous travaillez sur plusieurs sites, vérifiez bien que vous étes dans le bon site de
contextualisation. Si ce n’est pas le cas, changez de site en cliquant sur la fleche de droite.

e =~ M Q| Rechercher

@ MALO [COMP] DUFLO (C.H.U. DE POINTE A PITRE/ ABYMES - 97004 POINTE A PITRE CEDEX) ~ A

3.1.Nouvelle fiche

La création d’une fiche patient se divise en 7 étapes / onglets :

- Données administratives - Anté/néonatal
- Prise en charge - Recherche

- Activité - Qualité de vie
- Diagnostic

(i) Reportez-vous au guide des variables 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 enregistrer la fiche patient et passer a I'étape
suivante.

Création d'un nouveau patient

L6 ptnnt w e b ¢
M b i

L

e prbean s e
pree——

Aemsaas de Cabe de babamesn

Moo sibes

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

3.1.2. Champs obligatoires
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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).

Il est possible d’enregistrer une fiche patient méme si un champ obligatoire (hors nom, prénom,
date de naissance et sexe) n’a pas pu étre renseigné mais son statut de qualité sera dégradé.

3.1.3. Veérification des doublons

Lors de la création d’'une nouvelle fiche patient, I'application Bamara vérifie que vous n’étes
pas en train de créer un doublon. Cette vérification est faite lors de la sauvegarde de l'identité
du patient et compare 4 items : le nom, le prénom, la date de naissance et le sexe. Sl une
fiche identique existe déja dans I'hopital (donc avec les mémes nom, prénom, date de
naissance et sexe), un message d’alerte s’affiche.

Fiches similaires détectées !

1l n'est pas possible pas possible d'enregister Uldentité de ce patient, car un doublon a été détecte,

Consulter la fiche :

Local 1D Identite e Date de nolssance

Ce n'est pas un dogblon, modifier Identité du patient

Notez que cette recherche de doublon ne s’effectue qu’au sein d’'un hopital donné. Si vous
travaillez sur plusieurs hépitaux, vous ne retrouverez ici que les fiches des patients vus sur
I'hopital du site que vous avez sélectionné en haut de I'écran (site de contextualisation).

Il est impossible d’enregistrer une fiche si un doublon d’identité a été trouve. Deux possibilités
s’offrent a vous :

e Sile patient est bien déja entré dans BaMaRa et vous souhaitez abandonner la création
de la fiche, cliquez sur le dossier correspondant. Vous arrivez sur une page « brise-
glace » ou vous devez certifier que vous souhaitez accéder a cette fiche pour y ajouter
une prise en charge. Cliquez sur Oui et vous pourrez alors compléter la fiche déja
existante.

Souhaitez-vous accéder au dossier de ce patient pour 3jouter une prise en charge ?
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e Sinon, vous pouvez modifier I'identité du patient que vous vouliez saisir (en cas d’erreur

de frappe par exemple) en cliquant sur « Ce n’est pas un doublon, modifier I'identité
du patient ».

3.2.Changer d’onglet

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

m  Sauvegarder G Sauvegarder et gquitter > Etape sulvante

|

Vers 'onglet suivant

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

> Données administratives ) Prmes en charge > Activites > Diagnasti > Anteé/necnatn > Recherch > Gualite de vie

3.3.Sauvegarder

En bas de page, le bouton « Sauvegarder » permet d’enregistrer sans quitter le formulaire de
saisie, quelle que soit I'étape a laquelle vous étes arrivé. Un bouton « Sauvegarder et quitter »
permet d’enregistrer et de quitter le formulaire de saisie pour afficher la fiche récapitulative.

= s

Vers la 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.

m v Sauyegarder G Sauvegarder et gquitter > Etape sulvante

Supprimer les modifications

4. Compléter ou modifier une fiche patient
4.1.Editer I'identité d’un patient

Les champs d’identité du patient apparaissent grisés dans le formulaire, afin de signaler que
tout changement doit étre vérifié. Il ne faut jamais recycler une fiche patient en changeant les
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trais d’identité (vous devez supprimer la fiche qui n'a pas lieu d’étre et en créer une nouvelle
pour l'autre patient).

L’identité peut cependant toujours étre modifiée en cliquant sur le crayon en haut a gauche du
bloc.

Le patient est un fortus

Nom da nakssance * NOM

Nom d"usage Nom-Usage

Modification d'un patient

L pathont eat un fontan *

Mo de nalviance ¢

Poea A unamye

Prosier prémam de Uacie de
e

Pramaers de 'acte de nabven e

Prdmom wtiline

Gate de nmivrance *

Sauvegardez les modifications.

4.2 Editer une fiche patient

Lorsque la fiche patient a été créée dans votre site maladies rares, vous avez la possibilité
d’éditer 'ensemble des données de la fiche.

Dans le cas de la modification d’une fiche patient qui a été créée par un autre site maladies
rares de votre hépital, vous devez d’abord ajouter une prise en charge (reportez-vous au
paragraphe suivant).

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

Vous pouvez utiliser I'icbne 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 a modifier
(« Données administratives »).
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4.2.2. Via la fiche patient

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

4.2.3. Via le 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 ».

Rasutats (1
Statut Identite ¢ Diagnostic(s) Saxe Date de naissance Crés e

[ Activs reepuarss | ) Syndroma de Marfan

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

Complétez ou modifiez-la. Cliquez sur Sauvegarder ou Sauvegarder et quitter en bas de page
pour revenir a la fiche du patient.

4.3.Mettre a jour le diagnostic d’un patient

1 Ne pas confondre modification d’un diagnostic et ajout d’un nouveau diagnostic.

Dans le premier cas, vous souhaitez modifier un diagnostic existant : le confirmer, le préciser,
en modifier l'intitulé...

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

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 »). Le diagnostic est
partagé entre les sites de prise en charge du patient, qui peuvent tous le modifier.

4.3.1. Via le bouton d’action rapide de la fiche patient

Cliquez sur licéne « 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.

4.3.2. Via la fiche patient

Vous pouvez également cliquer sur le crayon # dans le bloc diagnostic de la fiche
patient pour accéder a I'onglet « Diagnostic » du formulaire.
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Prénom NOM /8 GIIED  SYNOROME DE MARFAN # h

Marr Usage

Caractérisation genetique du diagnostic oul
[ 420 ~ereee ]
Typo d'investigation]s) réalisde{s) Chniqué, Explocation feactionnale, Test odndtique
10 8aMaka 2000035 Précision de la(des) technique(s) utitisde(s) Analyse moléculaire dbide {1 ou plasieurs Qbres)
Matricule de FINS Maladie rare (Orphanet) syndromme de Marian (#5358

4.3.3. Via le 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 « MAJ le diagnostic ».

Resukats (1)
Statut Identite ¢ Diagnostic(s) Sexe Date de naissance Crés ta
R  rranam M 3E HOM EZ) syndroma de Marfan Faminin 01/01/2020 20/10/2022 i

B Ajouter une activité

T Mettre & jour le diagnostic h

# Modifier

3.191.0

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

4.4. Ajouter un diagnostic

(i) Ne pas confondre modification d’un diagnostic et ajout d’'un nouveau diagnostic.

Dans le premier cas, vous souhaitez modifier un diagnostic existant : le confirmer, le préciser,
en modifier l'intitulé...

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.
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» Données administratives ¥ Prises en charge > Activités > Diagnostic » Anté;

Diagnostic #1

4.5. Ajouter une activité a une fiche patient

Statut actuel du dia

Diagnostic #2 ||'

Statut actuel du diagnostic *

En cours

Si aucune Prise en charge n’a été renseignée, il n’est pas possible de créer une activité :

Aucune prise en charge n'est enregistrée pour ce patient

Créer une prise en charge

4.5.1. Via le bouton d’action rapide de la fiche patient

Cliquez sur l'icbne E « Ajouter une activité », dans le menu secondaire de la fiche patient

(cf. 3.2). Le bloc suivant s’affiche directement dans la fiche patient.

Q= - Q et

O OCMIAY [COMIT LANRUZEL (Ca . DE POINTE A PITHES ABYMLS 3700 POINTE A FITRE

c | =m| x| & |0

4

@+ R pidnom Nom

Prénom NOM
(ar-aegel

o
10 HaMaRa 2000005

Matncule da NS
PP [ NP
ID service

B Derrvéro actmitd le 14/10/2022

O Fiche mua 3 jour e 23/10/2022

Date do 02/01/2020 (2 ans)

noksance

Sexe Feémnn

Ueu de Pans 12e

nalssance Acrorvdesement
(75012 PARIS)

Lo d résidence Fomte d Aitre
(37110 POINTE A
PITRE)

Ajouter une activité

Date de 'activite *

Site pour leguel I'activite st
déclarée *

Liew de l'activité sutre que
DEMRAP [COMP| LANNUZEL?

Précisez lo commune ou le
pays

Contexte *
Objectif(s) *

Profession(s) de(s)
Intervenant{s) *

Intervenant(s)

Renseignez les différents champs du nouveau formulaire, puis cliquez sur « Valider ».
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4.5.2. Via la fiche patient

Vous pouvez également cliquer sur le crayon
« Activité » du formulaire.

pour accéder a longlet

& BaMaRa

» dans le bloc activité de la fiche patient

Q QEMRAR [COMP]

Prénom NOM

(Marrrusegel

10 BaMaia
Matricudn de I'INS
e e

1D senvica

S Rch

Date da nalssance
Sexe

ey de nalssance

Ubeu de résidence

Prises en charge

{vile/hépite)

Q vor labet

4.5.3. Via le bouton « Actions » des listes de patients

MALO [COMP] DUFLO
M Datw dinchadon 01/01/2071
<) Initiglement pdresse par Autrs specisiste

LANNUZEL {C HA, DE

W Derriére activiee le 14/10y2022

o 14/10/2022

Q1012020 (2 ana)
Fémnin

Pars 120
Arrondssament
{75032 PARIS)

Pointe-3-Fitre
(97110 POINTE A
PITRE)

DEMRAP [COMP | LANNUZEL

B Dote dnchasion 14/10/7022

<) initialement adressé par Fédatre (vile)
A Méducn miférent Prénam Nom

@ Ddmences Rares Ou Précoces

A Médecn refécent Prénom Nom

Pochette de Prénom NOM

POINTE A BTTIRE/ ABYMES « 97004 POINTE A MTRE CEDEX) =

3 G SYNDROME DE MARFAN

Caracterisation génetique da déagnastic

Type dmvestigation(s ) réalisén(s)

o- & #rdvam Nom ~

R BLE

Ca

Clnigue, Txploration fonctionnele, Test gendtique

Maladie rare (Orpbanet) Syndrame de Marfan (=558)

Description clinigue

Signes atypiques

Gones

Approciation de diagnostic & FTentrée du contre Ahzeor

Age nux preminrs signes 7 anls)

Age au diagnostic clinique 2 anin)

Age au diagnostic génétique 2 anjs) et 2 mols

Cun sporadique ou tamilial Yariial

Mode do tramsmission

Mutation{<t

/7 Commentaire
o]
a
Falt le e Contexte Objectii{s) Profession(s) Intervenant(s) Liew

a 14710/ 2022 s Consultation  DXagnostic Médedn Prénom hem Basse
labw! dn Tuire
MALO {97100
[come] RASSE

7 ouRo TENS)

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 ».
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Resukpts (1)
Statut Identite ¢ Diagnostic(s) Sexe Date de naissance Créd te
CEEERED) rranain WOM-USAGE HOM ) syndroma de Marfan Féminin  01/01/2020 20/10/2022 Actinns -
B Ajouter une activite h
< Mettre & jour le diagnostic
# Modifier
5.191,0

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.

> SDM
Fiche patient: Prenom Nom
¥ Données administratives ¥ Prises en charge ¥ Activibtés » Diagnostic ¥ Anté/néonatal ¥ Recherche
3 28/09/2 01/10/2022 - @
N/08/3022 031002022 reouvelle activitd =xx -
Date de I'octivité * Date de Moctivita * ausaurd fun
Site pour lequel P'activité est déclarde * MALO [COMP] DUFLO

Lieu do I'activité autre gue MALO [COMP)
DUFLO?

Contexte * ntoxte

Objectif(s) * Objoctit

Profession(s) de(s) Intervenant(s) * 1ole n(a] dels) |Mervensnt

Intervenant(s) Rechercr

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

Cliquez sur l'icone m « 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 'issue (naissance ou
déces). Le bloc suivant s’affiche directement dans la fiche patient.
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Déclaration de fin de grossesse

Type de fin de grossesse *

Naissance ISG MG

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

4.7.Déclarer un déces

Cliquez sur l'icone m « Déclaration de décés », dans le menu secondaire de la fiche patient
(cf. 3.2). Cochez la case en face « Le patient est décédé » en bas du formulaire administratif.

INS-C (source: DPT)

PP / NIP

Numeéro de dossier du service

Uien de naissance *

Lieu de résidence *

Paris (75)

Chanvousse (35410 CHAMROUSSE

Le patient est décadd

d Etape susants

(O Sauvegarder et quittsr

Le bloc suivant s’affiche alors dans la fiche patient.

Le patient est décéde

Date du décés *

Déces di a la maladie rare

v Sauvegarder

(> Ssuvegarder st quitter

Renseignez les différents champs du formulaire puis cliquez sur « Sauvegarder ».
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4.8. 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 a avoir été enregistré dans ce site maladies rares, et
que 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.

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

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.

Pochette de Julien TEST Ve @

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

4.8.1. Créer une pochette familiale

Cliquez sur = Créer  pour afficher le formulaire suivant :

Pochette de Julien TEST

Nom Relation

r v &=

Julien TEST est identifié comme propesitus. Si ce n'est pas le cas, vous pouvez le | rattacher & une pochette existante.
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Votre patient est identifié€ 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.

Pour ajouter un membre supplémentaire, cliquez sur le bouton + en bout de ligne.

Pochette de Julien TEST

Nom Relation

céline TEST Mére

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, la mere et le frére du patient qui sont a présent
rattachés dans sa pochette :

Pochette de Julien TEST

céline TEST - Mére

Feetus de Céline TEST - Frére

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

4.8.2. Rattacher le patient a une pochette familiale existante

Cliguez sur & Rattacher pour afficher le formulaire suivant :

Pochette de Julien TEST

Jdwen TEST qst

e/ la
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Indiquez le lien de parenté de votre patient avec le patient propositus et I'identité du propositus
(le premier de la famille & avoir été enregistré). Dans notre exemple, le propositus est le frére
du patient.

Pochette de Julien TEST

Julien TEST est Frére
le / la

de foetus de Celine, TEST - DdJG 16/02/1987 - M

o I e e

Cliquez sur « Rejoindre la pochette ». La pochette du propositus s’affiche alors, et indique que
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 Celine TEST

Nom Relation

lulien TEST Frara

Celme TEST Mara

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 Celine TEST K4

ID BaMaRa Julien TEST - Frare

1PP /P Celine TEST - mere

ID service

(® Derniére activité le 5/7/2015
La pochette porte toujours le nom du propositus.
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Vous pouvez cliquer sur les noms des autres membres de la pochette pour consulter leur fiche.

4.9. Supprimer une activité

Vous avez la possibilité de supprimer une activité réalisée pour le site sur lequel vous étes

positionné en haut a droite de I'écran, en cliquant sur la poubelle 2 & c6té de I'activité.

Activités (1) g -
‘ 2022 ‘
Fait le Site Contexte Objectif(s) Profession(s) Intervenant(s) Lieu
(] 14/10/2022 Hors Consultation Diagnostic Médecin Prénom Mom Basse-
label de Terre
MALO (97100
[COMP] BASSE
DUFLO TERRE)

4.10. Supprimer une prise en charge

Vous pouvez 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 & & co6té de la prise en charge.

Cependant, attention : cette action entraine la suppression de toutes les activités réalisées
pour ce patient sur ce site maladies rares !

€= & ak

Prises en charge

MALO [COME] DUFLO

# Date dinclumon 01/01/2021

<) intiadfement adressé par Padatre (vile)
A Médac référent Préncm Nom

Q Mors labwl

-
H
H
H
H
H
H
H
H
H
H
H
H
L]

Pochette de Prénom NOM

Aucun membee, # Gerer it pochette

Commentaire .. .aucun

Moda de transmission

o
.
> B
o -
H ()
.
il
.
= C o
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
Activites (1
7
Foit be Site Comtexte Objectif(s)
Y Sessmssmnssnnw
8 1a/30/2022 = Hors label da = Congultation Diagnostic
.
= MALO [COMP] =
» DUELO H
. .
assssmsEmmEnEs
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4.11. Supprimer un diagnostic

Pour supprimer un diagnostic depuis la fiche récapitulativ, vous pouvez cliquer sur la poubelle.

Prénom NOM 7 8 CIETS  SYNDROME DE MARFAN Ao b -

Mo uange)

Coractérisation ganetique du diagnastic Ot

5. Patients pris en charge sur plusieurs sites maladies
rares de votre hopital

5.1.Accéder a une fiche patient déja créée hors de votre site maladies rares

Si vous étes amené a prendre en charge un patient qui est déja pris en charge dans un autre
site maladies rares de votre hoépital et que vous avez cette information, vous pouvez
rechercher le patient par les outils de recherche (voir paragraphe dédié).

Si vous ne disposez pas de cette information au préalable, la recherche de doublons lors de
la saisie de l'identité du patient vous indiquera si celui-ci a déja été vu dans votre hopital (voir
paragraphe dédi¢). Cliquez sur le nom du patient pour accéder a sa fiche.

Fiches similaires détactées !
Nrrust pas ponstbin s possitde danreymtar Clwnitd dv oo patmnt, oo ue dontidon & a0 (érecia
Consuiter ln B ¢

Ll 10 1damné " Dale du anivsane

i

T oleet b 0 dundiion, el Powniite dy putient

Dans les deux cas, vous arrivez alors sur une page « brise-glace » ou vous devez certifier que
vous souhaitez accéder a cette fiche pour y ajouter une prise en charge. Cliquez sur Oui pour
acceéder a la fiche déja existante.
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5.2.Modifier une fiche patient déja créée hors de votre site maladies rares

Par défaut, si vous n’appartenez pas au site de prise en charge du patient, vous ne pouvez
modifier aucun des champs, qui apparaissent en grise.

Pour pouvoir la modifier, il faut donc indiquer que ce patient est également suivi dans votre
site maladies rares en lui ajoutant une prise en charge sur votre site maladies rares (voir
paragraphes suivants).

A pations) ant ant Sarten
Moan e s e *
Marr & e
Prummiar prtemen fu acte du ithmenis ¢
Potararrm e ke o nabvimss v
Frane wiibee
Dwile d bt e * o200

L L o
wrhi]

5.3.Ajouter une prise en charge a une fiche patient déja créée hors de votre
site maladies rares

Votre patient a déja une fiche dans BaMaRa, mais vous n’avez pas la possibilité de modifier
une prise en charge qui est faite sur un site autre que le vétre : les champs sont grisés.

Vous devez en ajouter une afin d’'indiquer que le patient est suivi également dans votre site
maladies rares.

Cliquez sur le pour ajouter une nouvelle prise en charge. Un onglet « Prise en charge #X »
est alors créé. Complétez-le puis sauvegardez.
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ADIdF [COO] VERLOES +
Site de rattachement du patient AD e TCOO |
ADIdF [COO] VERLOES FOETO [CST] SAINT FRISON +
Site de rattachement du patient FOETO [CST] SAINT FRISON ‘
Hors labellisation O
Date d'inclusion dans le site MR * Date d'inclusion dans le site MR *
Médecin référent maladie rare * | Médecin référent maladie rare * |
N | Patient initialement adressé par * | Patient initialement adressé par * ‘
" Créer la prize en charge

5.4.Ajouter une activité a une fiche patient déja créée hors de votre site
maladies rares

Vous n'avez pas la possibilité de modifier une activité qui est faite sur un site autre que le
votre : les champs sont grisés. Pour ajouter une activité pour votre site, il faut au préalable
créer une prise en charge.

Cliquez sur le 4  pour ajouter une nouvelle activité. Un onglet « Nouvelle activité #X »
est alors créé. Complétez-le puis sauvegardez.

05/01/2022 +

Date de l'activite * 06/01/2022

06/01/2022 | Nouvelle activité #:oc }

Date de l'activité * Date de I'activité *

Site pour lequel I'activité est déclarée * | FOETO [CST] SAINT FRISON |

Lieu de l'activité autre que FOETO [CST] SAINT

FRISON? D
Contexte * | Contexte * |
Objectif(s) * | Objectif{s]) * |
Profession(s) de(s) intervenant(s) * | Profession(s) de(s) intervenant(s) * |
Intervenant(s) | Rechercher |

G Sauvegarder et quitter ¥ Etape suivante
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5.5.Supprimer une activité sur une fiche rattachée a plusieurs sites de votre
hopital

Vous avez la possibilité de supprimer les activités réalisées pour un site si vous faites partie
de ce site, et méme si celui-ci n'est pas le site de contextualisation, en cliquant sur la poubelle

A 3 coté de l'activité.

5.6.Supprimer une prise en charge sur une fiche rattachée a plusieurs sites
de votre hépital

Vous pouvez supprimer le rattachement d’'un patient a un site de prise en charge si vous faites
partie de ce site, et méme si celui-ci n’est pas le site de contextualisation, en cliquant sur la
poubelle & 3 coté de la prise en charge.

Cependant, attention : cette action entraine la suppression de toutes les activités réal” " :s
pour ce patient sur ce site maladies rares !

Suppression de la prise en charge

Attention cette action va entrainer la suppression des
activités associées au site ADIMF [COO] VERLOES.

Souhaitez-wous continuer 7
fen m

6. Droit du patient

Vous devez tracer a tout moment 'opposition du patient a la réutilisation des données le
concernant dans la cadre de la BNDMR, au moyen d’'une case a cocher « Le patient (ou son
représentant Iégal) s’oppose a la réutilisation de ses données dans I'entrep6t de données de
santé BNDMR". Vous devez également tracer le consentement signé du patient au partage de

ses données au(x) registre(s) ERN au moyen d'une case a cocher L« Le patient (ou son
représentant légal) a donné son accord par consentement signé au partage de ses données
au(x) registre(s) suivant(s)» et de la sélection des registres / ERNs concernés.

Dans le mode récapitulatif de la fiche patient, il est indiqué « Le patient (ou son représentant
légal) n'a pas exprimé d'opposition a la réutilisation de ses données dans I‘entrepét de
données de santé BNDMR» et « Le patient (ou son représentant légal) n'a pas donné son
accord par consentement signé au partage de ses données au(x) registre(s) ERN».
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Cette case est modifiable a tout moment si le patient manifeste son opposition/donne

son consentement selon le cas en cliquant sur éditer (icobne crayon »’) pour pouvoir
cocher :

« Le patient (ou son représentant Iégal) s’oppose a la réutilisation de ses données dans
I‘entrep6t de données de santé BNDMR" et/ou

« Le patient (ou son représentant Iégal) a donné son accord par consentement signé au
partage de ses données au(x) registre(s) suivant(s) :

Exercice du droit du patient

L patient (0u st reprisentant Wgal) s'oppose & la réatiisation de ses dans T Pt du L
Santd BNOMN

Lo patient (ou son reprisantant lagal) o donnd san accord par consentament signé au partage de ses donndes
oulx) registre(s) suvant(s)

Sdlectionnez le(s) ERN/registre{s) concernd{s) X v l

m
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- Les informations mises a jour sont de nouveau consultables sur le mode récapitulatif de
la fiche patient.

Droit du patient K4

Le patient {ou son représentant légal) s'oppose a la réutilisation de ses
données dans I'entrepdt de données de santé BNDMR

Le patient (ou son représentant légal) a donné son accord par consentement
signé au partage de ses données au(x) registre(s) suivant(s) ITHACA

& Télécharger la note d'information de la BNDMR

7.Supprimer une fiche patient

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

poubelle & 3 c6té du nom du patient. Si le patient est rattaché a plusieurs sites, vous devez
faire partie de 'ensemble des sites pour pouvoir supprimer la fiche.

e B b Q) Kecherche

AP TCOMP] LANNUZEL (C.H. U, DE POINTE A PITRE; ABYMES - 97004 QI

I 22 R A I O T

Prénom NOM A A (NI  SYNDR

[Hom-usage)

Caractérisation gé

[Astinn reguies |
Type d'investigatia
ID BaMaRa 2000005 Maladie rare (Orph
Matricule de I'INS Descriotion cliniau

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

S MITUSAALUE ISR ALEUUE ) SNSRI MR

Demande de suppression de la fiche de Prénom NOM X
Précisez la ralson * ‘ Précisaz |3 raison * v l
Fiche en doubla

Erreur gidentité: nom/prenom/cate de nalssance/sesxe
Errgur du centra de prise en charge
Le patient n'est pas venu

Pour certains motifs, la suppression ne sera pas possible, et une solution est alors proposée.
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Demande de suppression de la fiche de Prénom NOM

Précisez la raison * Fiche an double

Attention, toutes les données de cette fiche vont étre supprimées définitivement. Assurez

‘ensembie des informations sur la fiche du patient que vous

m « Suppnmer & fiche

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

8. Les étiquettes

8.1.Statut de la fiche

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

[ Valide La fiche est suffisamment compléte et les données saisies sont
cohérentes

Toutes les variables obligatoires sont renseignées mais :
e Au moins une variable non-obligatoire mais préconisée n'est pas renseignée

e Et/ou au moins une donnée renseignée est hors bornes
e Et/ou au moins une variable fait ressortir une incohérence entre données

Action requise Au moins une variable obligatoire est manquante

8.2.Brouillon

Une fiche en brouillon est une fiche dont seules les données d’identité ont été
saisies, sans prise en charge sur un site.

Pour que votre fiche ne soit plus en brouillon, il faut compléter d’autres données de la fiche
puis enregistrer.

8.3.Déces

[ Lorsque le patient est décédeé, licone D apparait sur la fiche
patient. En passant votre souris dessus, vous ferez apparaitre la
date de déces.

8.4.Propositus
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L’étiquette propositus apparait pour indiquer que ce patient est le premier de la

Pmmitus - . - - - . 0
famille (sur un site donné) a avoir été suivi. Elle n’apparait que lorsque le patient

a été rattaché a une pochette.

9. Historique des modifications d’une fiche patient

Cette fonctionnalité permet de suivre les modifications effectuées sur une fiche patient. Pour
y accéder, cliquez sur l'icbne suivant pour voir I'écran suivant

® |7 |9 | e

Patient test

Historique des modifications Mistorlque des modifications

Quitter fe mode histonque des modifications

Vous pouvez sélectionner I'apergu de la fiche que vous souhaitez consulter.

Historique des modifications I £ e b flehe e 20/12/2024, 16:34:47 (Sarak Otmani) I

Ftat de ba fiche au 20/12/2024, 16:20:32 (5

Etat de @ fiche au O6/81/2024, 17:35:05 (2

Patient TEST P Etat de & Aiche au OG/1L/2024, 17:34:58 (3

Pour quitter et revenir a la fiche récapitulative du patient, cliquez sur le bouton « quitter le
mode historique des modifications » :

Historique des modifications ‘ Etat de la fiche au 20/12/2024, 16:34:57 (Sarah

Quitter le mode historique des modifications

Rechercher des patients

1. Avec les barres de recherche

La recherche par les barres de recherche permet de chercher un patient déja suivi dans un
site maladies rares de votre hopital, sans qu’il ait nécessairement été pris en charge dans

votre site maladies rares.
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Dans la partie jaune de la page d’accueil, vous pouvez chercher un patient qui a déja été vu
dans votre hopital 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).

1.1. A partir de la page d’accueil

1.2. A partir de toute page

De la méme maniere, sur toutes les pages de I'application, le menu principal vous donne la
possibilité de chercher un patient qui a déja été vu dans votre hdpital 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).

HYMES - 97004 POINTE A PITRE CEDEX) *

Nouvelle fiche patient

Mes dermibres fiches patient créées Mes dermvéres fiches patient mises 3 jour

Pranam NOM-USAGE NOM Prencm NOM-USAGE NOM

2.Avec les listes de patients

Vous pouvez également rechercher des patients qui auraient déja été vus dans votre site
maladies rares en utilisant les listes a votre disposition, accessibles a partir de toutes les pages
de l'application, en cliquant sur 'icbne = -

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.
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1 | 1 +
o e e
Cliquez sur le bouton pour afficher plus de filtres.
Fiches patient du site
-
Y.
2 EEES

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
« Actions » vous permet d’ouvrir la fiche patient pour ajouter une activité, mettre a jour le
diagnostic ou madifier la fiche.

Rasutats (1)

Statut Identite ¢ Diagnostic(s) Sexe Date de naissance Créd te

CIEEREE  rranoin WOM-USAGE HOM ) syndroma de Marfan Féminin  01/01/2020 20/10/2022 Actinns <

B Ajouter une activite
C Mettre & jour le diagnostic

# Modifier

51910

(i) Vous pourrez exporter vos listes de patients grace au bouton dans le menu secondaire
d’actions rapides.
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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 sl * du menu
principal.

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

Nessne ATRONTS (€3 BAa=us

reirds oot oevess (V) s e W
. ‘ o vnse
Maabn i Ohgrmt M Tash soumenepse daovmwrts type 1 (4] -~ Ctvebetee
Conmteme o
TAagwmat ot remsetyw | 1) - 20 (8T Crders
e
T v
Motropetes & womes ghats (1) L 0 e v——
Camtiooms (1) =
Syndearve MO (1) n
Maada che Chascct Made- Tasth tapm 25 (1) - “y T
e ALY LRS oW
Bendeorme de Liase pha (1] k-1 [+]
Maade de ChMd Mate Taah tegm 40 (4] b1 ..
PAFABE (TR MR TRT) SAaarap e Anrawets Drpe 281 11) & e
AR S L (- -
o 20 (31%) e tassrt

Epv——
0 U bomn

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 parentheses. Pour accéder

aux listes de patients ayant ce diagnostic, cliquez sur l'icbne =
Au milieu de la page, les 3 blocs vous donnent acces :

e au nombre total de patients ayant une prise en charge dans le site, intitulé « cohorte »

e au nombre total de patients avec une prise en charge hors label du site, intitulé
« cohorte hors label »

e au nombre d’activités par an réalisées auprés de patients ayant une prise en charge
dans le site (également pour tous les patients)

e aunombre d’activités réalisées aupres de patients ayant une prise en charge hors label
du site

o alafile active, c’est a dire le nombre de patients vus physiquement au moins une fois
au cours de la période considérée :
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o l'année précédente révolue, comptée du 1e janvier au 31 décembre ;
o [l'année en cours, comptée du premier janvier de 'année en cours jusqu’a la
date du jour,
o les 12 derniers mois glissants
e a la file active hors label, avec une prise en charge hors label du site, intitulé « file
active hors label ».

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 systéeme 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.

L’extraction de vos données

1. L’extraction des données d’un patient

Vous pouvez exporter les données d’un patient dans un tableau Excel grace au bouton

exporter *% dans le menu secondaire d’actions rapides.

e =« dir Q| Recherchws

Q MaLD [COMP) DUFLO (C.H.U. DE POINTE A PITRE/ ABYMES

) R = S

- 97004 POINTE A PITRE CEDEX) =

Prénom NOM 7 n® IS SYNDROM

(NermUsage)

Caractérisation généti

Type d'investigation(s

2. L’extraction de listes de patients

Vous pouvez exporter vos listes de patients (Patients du site ou Mes fiches patient) dans un
tableau Excel grace au bouton exporter dans le menu secondaire d’actions rapides.
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Une fenétre s’affiche pour vous indiquer que I'extraction est bien lancée.

Un instant s'il vous plait

Eatractin on cours, vous peurrer Mentat (aMcharges s Aot

Cliguez sur OK et patientez.

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

L’export de la liste des patients du site offre trois options :

Télécharger les données du site uniguement

Télécharger les dossiers complets
Télécharger les Common Data Elements —
|.

- Télécharger les données du site uniguement vous donne toutes les données des
patients saisis pour le site, en fonction des filtres que vous aurez appliqués. Attention,
vous n‘aurez que les prises en charge et activités réalisées dans le site de
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contextualisation. Si un patient a eu des activités pour un autre site maladies rares,
vous ne les verrez pas dans cet export.

- Télécharger les dossiers complets vous donne toutes les données des patients
saisies au sein de votre hépital, quel que soit le site maladies rares (donc toutes les
prises en charges et toutes les activités).

- Télécharger les Common Data Elements vous donne les données patients pour
lesquels un consentement ERN a été signé (sinon il apparait en grisé). L'export CDE
ne concerne gu'un ERN a la fois et ne contient les données des patient.es ayant
consenti au partage de leurs données pour cet ERN donné. De plus, I'export sera
pseudonymisé avec un pseudonyme européen, il ne contiendra aucune donnée
nominative.

L’export de Mes fiches patient vous donne acces a toutes les fiches que vous avez créé ou
modifiée, ou celles sur lesquelles une prise en charge ou une activité comporte votre nom
(pour les médecins et paramédicaux). Vous aurez toutes les prises en charge et activités
réalisées pour ces patients dans votre hépital, quel que soit le site maladies rares.

Pour faciliter le remplissage des rapports PIRAMIG, vous pouvez extraire les chiffres sous
format Excel. Les extractions de chiffres pour PIRAMIG sont accessibles pour 'année en cours
et 'année précédente.

Accédez au tableau de bord de votre site a partir de toutes les pages de l'application, en
cliquant sur l'icone i - du menu principal. Dans la barre turquoise du menu d’actions
rapides, cliquez sur le bouton exporter[:2| et choisissez I'année du rapport désiré.

2024 du site

elecharger le rapport Piramig 2025 sur les données

|
Hal  Télecharger le rapport Piramig 2026 sur les donnees 2025 du site
T

rt Piramig 2027 sur les données 2026 du site

Le rapport Piramig de 'année N se fait sur les données de I'année N-1.

(i) Attention : les chiffres sont mis & jour en temps réel et ne sont jamais figés, méme apreés la
date butoir de saisie (qui est généralement le 31 mars de 'année N).

45



Faire une pré-demande de prescription

génomique

Pour faciliter la saisie, il est possible via BaMaRa de pré-remplir une prescription génomique
aux plateformes de séquencage SeqOIA et AURAGEN a partir des données du patient.

Dans la barre turquoise du menu d’actions rapides, cliquez sur le bouton E pour transférer
les données nominatives du patient ainsi que la description clinique du ou des diagnostics vers
I'outil de e-prescription Spice pour SeqOIA et I'outil Hygen pour AURAGEN.

e =- .- Q| Rechercher

Q@ ADIdF [COO] CAPRI {GHU NORD SITE ROBERT DEBRE - 75019 PARIS) ~

+ rd Qo = ] DC = (C] & e

e Pour l'outil Spice : la fenétre de validation de I'export « Vous étes sur le point d’exporter
des données vers Spice et de quitter BaMaRa » apparait.

Export PFMG

Vias e ur be poct dexportar dec donntes JenaTsaces vers Purts Soice Test ot de Gatter BaMala
Que souhatas-wun tairy 1

==

Une redirection vers I'outil Spice se fait :
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Une fois connecté, vous pouvez voir la prescription est pré-renseignée :

Vestr ABOC LT FEOLT MITRNM emcmtms! O

lezme ~wE T Iz=2t-me

(- b pEmE N
‘_"

Création Prescrgan

T DONEII WEDEKIS & COMMINTART
Panert
et
“z~ LLeeetin s
b e B —
HPoa [P
T de womssan
o
e € L o e
v @ s IDARO00C s
PHENOTYPES
Orphanet -—

&a Azezw o e marrmrmry ey TRPWA 80

o Pour l'outil Auragen : la fenétre de validation de I'export « Vous étes sur le point

d’exporter des données vers Spice et de quitter BaMaRa » apparait.

Export PFMG

Vo dtae wr fe pore o esporter See doores gessrigom vErY AURAGEM Hegun ot de qufter Sastaha
Cuie sonshistes vous fams 7

=

Vous basculez sur I'écran de connexion HYGEN, saisissez votre identifiant et mot de passe.

MIYGEN - sund din pewscription e
darcheseation d AIRAGEN

Une fois connecté, vous pouvez voir la prescription est pré-renseignée :
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Créer une elle D de A

T e e 5T el PR CRORAN

e N, ————

Gestion de votre profil

Pour accéder aux données de votre profil, cliquez sur votre nom en haut a droite de I'écran,
puis sélectionnez « Editer mon profil ».

e E+ A Q mecturihe O+ X Ménom Nom -

Q MALD [COMP) DCFLO (CMU. DE POINTE A PITRES ABYMES - 97004 POINTE A PITRE CEDEX) * # Editer mon profil

Mes fiches du site

Pour le moment il n’est pas possible de modifier ainsi son profil. Vous devez contacter le
gestionnaire des comptes BaMaRa de votre établissement, qui pourra le faire pour vous.

Se déconnecter

En 'absence d’activité sur I'interface de BaMaRa pendant 30 minutes, vous serez averti puis
automatiquement déconnecter 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
a droite de I'écran, et sélectionner « Déconnexion ».
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e E- A Q wectwrihe ©- & ménom Nom =

Q MALO [COMPY DCFLO (C MU, DE POINTE A PITRES ABYMES - 97004 #OINTE A PITRE CEDEX) * Editer mon grofi

Guide utilisateur de BaMaRa — V10-2026 49



e BaMaRa

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 '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. lls seront automatiquement
convertis dans le format de 'application.

Par exemple, vous pouvez saisir la date du 15 Aodt 2010 des fagons 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 l'information du jour, du mois et/ou de '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
automatiqguement 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.

EZ2 i e =

‘ UNK/UNK/UNK

Guide utilisateur de BaMaRa — V10-2026 I51



e BaMaRa

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.

T TYPE U WMIVESTJATRNTS | TRINISERTST ™ 1 T0a e e s T rE e s e
Maladie rare (Orphanet) et v

Description clinique
542301 Défickt immuntaire combiné par défiot en CARMIL2

Signes atypiques 23850%: Déficit imeunitaire combing par défick en CO27
169082 DA immuntaire combing par déhot &n CO3gamma
Génes (MGNC)
538054: Défickt immuntaire combing par défiot en CD70
Sujet apparemment sain 217390: Déficit immunitaire combing par défict en DOCKE
5052271 D&ficht immunttaire combiné par défiot en GING1
INFORMATIONS OENOMIQUES COMPLEMENTAIRES  317473; Déficlt immuneaire combing par défice en IKAROS
3157329: Défict immunitaire combing par défict en [L21R v
Appréciation du diagnostic & Nentrée du

Abrant L - Aroennns

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) car pal N
~
Description clinique
156: Défickt en camitine palmitoyitransférase 1 hépatique
Slgnes atypiques 156: Défict en carnitine palmitoyltransférase 1A
156: Défice en carnitine palmitoyitransiéragse [ hépatque
Génes (HGNC)
156 Défice en carnitine palmtoyitransfdrase 1A
Sujot apparemment sain 157: Déhct en carntine palmtoyitranstérase 11

228302: Défict en carnitine palmitoyitransférase [[, forme adulte
INFORMATIONS GENOMIQUES COMPLEMENTAIRES  22830%: Défict en carnitine palmitoyltranstérase 11, forme hépatocardiomusculaire

228302: DMict en camitine palmitoyitransiérase 11, forme myopathugue v

2.3.0rthographe

Privilégiez aussi la recherche sur le terme dont vous étes sirs de I'orthographe.
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Par exemple si vous ne savez plus ou se trouver le H dans le syndrome d’Ehlers-Danlos,
cherchez plutét par Danlos.

Maladie rare (Orphanet) Maladie rare (Orphanet)
danlos
Description clinique 98249: Syndrome d'Ehlers- Danlos

230851: Syndrome d'Ehlers-Danlos type cardiague valvulaire

Signes atypiques 287: Syndrome d'Ehlers-Danlos classique

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 I'ostéogénése imparfaite, tapez Ol et un espace
|

Maladie rare (Orphanet) Maladie rare (Orphangs

SED Maladie rare (Orphanet) Maladie rare (Orphanet)
Description clinique 1901: SED VIIC 0]

285: SED III o ini
Description clinique 666: OI

. . 99876: SED VIIB
signes atypiques 216820: OI type 4
2295: SED XI

90209: SED I Signes atypiques

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 composeés, 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 (labiopalatine).

Description clinique labiopa

Aucun résultat trouvé

Description clinique labio pa

HFO 0000202: Fente labio-palatine
Signes atypiques CIM-10 Q37: Fente labio-palatine

Guide utilisateur de BaMaRa — V10-2026 53



e BaMaRa

3.Scanner les etiquettes patients pour renseigner le
NIP-IPP du patient

Renseignez facilement le NIP (Numéro d'ldentification Permanent) ou I'lPP (ldentifiant
Permanent du Patient) de votre patient dans I'application BaMaRa grace a l'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 sar possible que si vous avez préalablement enregistré le NIP ou
I'lPP de votre patient sur sa fiche.

En cas de probleme

Voici quelques 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 (https://www.bndmr.fr/): ils regorgent d'informations pour vous aider
a bien utiliser BaMaRa notamment la page (https://www.bndmr.fr/participer/guides-et-
bonnes-pratiques/) !

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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