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I. Introduction 
 

La filière a constitué une base de données informatique, désignée BaMaCoeur, base 
de données de soin, regroupant des informations recueillies dans les dossiers 
médicaux de patients concernés, collectées au sein du logiciel Intégralis, datacend.  

Prestataire : Société datacend (groupe A2COM) : 

• Agrée Hébergeur de Données de Santé (HDS) 

• Certificat de conformité à la norme NF ISO/CEI 27001 

• Serveurs en France  
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II. Objectifs 
 

Etablir une collaboration institutionnelle dans le domaine des pathologies 
rythmiques héréditaires et cardiomyopathies, afin de pouvoir :  

• Recueillir et échanger des informations dans le cadre du soin ;  

• Initier et mener des études en commun ; 

• Utiliser les résultats pour des publications destinées à la communauté 
scientifique ; 

 
Du fait de leur rareté, les pathologies rythmiques héréditaires et cardiomyopathies 
nécessitent la constitution de bases de données nationales, qui doivent interagir 
avec les bases de données européennes. Ces outils permettront d’accélérer le 
développement des connaissances et l’évaluation de nouvelles stratégies de prise 
en charge et de nouveaux traitements. La recherche sur les maladies rares s’inscrit 
enfin dans le contexte général d’une place croissante de la génomique dans la 
compréhension des mécanismes moléculaires des pathologies et, de ce fait, porte 
des enjeux qui dépassent le seul champ de ces maladies. 
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III. Les deux aspects de BaMaCoeur 
 
SOIN : La base de données BaMaCoeur regroupe au sein du même logiciel l’ensemble 
des données concernant les patients vus et suivis dans le cadre d’une pathologie 
cardiovasculaire héréditaire ou rare et susceptible de se prêter à une recherche. Le 
regroupement de l’ensemble de ces informations dans le même logiciel permettra 
un traitement à la fois plus rapide et plus efficace des prélèvements qui sont 
adressés pour une expertise cardiologique et/ou un diagnostic génétique, ainsi 
qu’une meilleure prise en charge des familles atteintes d’une pathologie cardiaque 
héréditaire ou rare. 
La base de données BaMaCoeur permet également de recueillir les informations de 
suivi à long terme des patients.  

NB une autre utilisation dans le cadre du soin pourrait être d’utiliser le système pour 
générer des CR de consultation dans le cadre du soin… 

RECHERCHE : Dans le cadre de la recherche l’objectif principal de la base BaMaCoeur 
est de pouvoir réaliser des extractions afin d’apprécier les caractéristiques des 
pathologies cardiaques héréditaires ou rares des personnes diagnostiquées au sein 
de ces centres et le suivi à long terme de ces patients à des fins épidémiologiques.  

Cette base de données permettra également de sélectionner des dossiers sur des 
critères biologiques et/ou cliniques pour des recherches plus spécifiques.  

BaMaCoeur a pour ambition d’être l’une des plus grandes bases de données en 
cardiomyopathies et en troubles du rythme héréditaires ou rares d’Europe.  

→ BaMaCoeur sera donc une base de soin dont les données pourront être utilisées 
pour des recherches secondaires  
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IV. Profils 
 

Profils Rôles Accès dans le cadre du soin 

 Mode 
nominatif 

/ mode 
codé 

Lecture / 
modification 

Accès base 

Administrateur 
général de la 

base 

- Interlocuteur principal avec Datacend 
- Gestion des profils administrateurs 
des CRMR 
- Formation des administrateurs 
CRMR à l’utilisation de la base 
- Gestion structurelle de la base 
(demande de rajouts / suppressions 
/modifications) 
- Responsable des extractions inter- 
CRMR dans un cadre recherche 

Nominatif Lecture et 
modification 

Accès à toute la base 
(les 3 CRMR et leurs 
réseaux) 

Administrateur 
du centre de 

référence 

- Liaison avec l’administrateur général 
pour toute demande d’évolution et 
avec datacend pour les problèmes de 
fonctionnement (bugs…)   
- Gestion des comptes : création et 
suppression des comptes utilisateurs 
de son CRMR et de son réseau (=  
CCMR compris)  
- Gestion des fiches patients : création  
/ suppression   
- Responsable des extractions 
concernant les patients de son CRMR 
(réseau compris) dans un cadre recherche  
- Formation du personnel du CRMR et 
de son réseau à l’utilisation de la base 
 

Nominatif Lecture et 
modification 

Accès à la base de 
son centre de 
référence et de son 
réseau   

Médecin - Saisie, vérification, validation des 
données cliniques  
- Saisie, vérification de la partie 
génétique du TC  
- Visualisation du thesaurus génétique 

Nominatif Lecture et 
modification 

- Accès à la base de 
son site   
- Accès au thésaurus 
génétique en mode   
lecture seule   
Accès aux données 
des apparentés du 
cas index si le site a 
vu le cas index et/ou 
fait l’analyse 
génétique du cas 
index 

TEC / ARC - Saisie, vérification, validation des 
données cliniques  
- Saisie, vérification de la partie 
génétique du TC  
- Visualisation du thesaurus génétique 

Nominatif Lecture et 
modification 
(sauf pour 

le 
thésaurus) 

- Accès à la base de 
son site  
- Accès au thésaurus 
génétique en mode 
lecture seule  

Généticien 
(site 

coordonnateur) 

- Responsable de la saisie et la 
validation du thésaurus génétique   
- Saisie, vérification, validation de la 
partie génétique du TC de son centre 
 

Nominatif Lecture et 
modification 

- Accès aux données 
cliniques des 
patients / familles 
pour lesquels le site 
coordonnateur a fait 
l’analyse génétique   
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- Saisie/modification 
et validation du 
thesaurus génétique  
- Saisie/modification 
et validation du 
module génétique du 
TC 

Généticien 
(site 

constitutif / 
CCMR) 

- Saisie, vérification, validation de la partie 
génétique du TC de son centre 

Nominatif  Lecture et 
modification 

- Accès aux données 
cliniques des 
patients de son site   
- Saisie/modification 
et validation du 
module génétique du 
TC 

Chercheurs Chercheurs (ex : laboratoire INSERM) Codé Lecture  - Accès à l’ensemble 
de la base de son 
site en mode lecture 
pour des projets de 
recherche, sous 
forme codé  
- Accès au thésaurus 
génétique en mode 
lecture seule et codé  
- Pas d’accès au 
module « Documents 
» (documents 
scannées nominatifs)   

Equipe 
Réception des 
prélèvements 

- Tri des échantillons de recherche et de 
diagnostic   
- Création de fiches et saisie des infos 
administratives des patients après 
réception des échantillons  
- Vérification des consentements   
- Scan des documents et enregistrement 
dans la BDD 

Nominatif Lecture et 
modification 

Accès aux patients 
de son site   
 
 

 

CRB - Vérification des consentements à des 
fins de stockage 

Nominatif Lecture Pour les patients de 
son site :  

- Accès aux 
modules   

- Identités  
- Consentement    
- Réception de 

prélèvement 
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V. Présentation de la Base  
 
Lien de connexion : https://bamacoeur-integralis.datacend.fr/ 
 

 
 
Il est nécessaire de renseigner :  

• L’identifiant 
• Le mot de passe 

 
  

https://bamacoeur-integralis.datacend.fr/


 

Siège social : 1 boulevard du Trieux, 35740 PACE – France Tél : (+33) 2 40 68 94 62 – www.datacend.io 
SIREN 433726908 – APE 5829B– TVA Intra : FR38433726908 

P a g e  10 | 44 

1. Connexion  
B. Passport 

 
Remarque : Lors d’une première connexion sur un poste, une étape supplémentaire 
peut être nécessaire. L’étape Passport.  
 
 

 
 

Cette étape permet de rajouter un niveau de sécurité plus élevé pour l’accès à 
l’application en rajoutant un système de clé sur le poste de l’utilisateur. En effet, en 
plus du login et du mot de passe, l’utilisateur, si l’administrateur lui a attribué un 
Passport, devra obligatoirement utiliser le poste avec lequel il a enregistré son 
Passport. 
 
Pour renseigner un Passport, lors de la connexion, en haut à gauche cliquer sur 
‘Outils/Passport’ 
 

 
 
Puis sur ‘Gestion de votre Passport’  
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Vous pourrez alors saisir votre Passport dans le cadre à l’écran 
 

 
 
Votre Passport vous sera transmis dans un email similaire à celui ci-dessous 
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C. Adresses IP 
 
Si vous êtes un utilisateur d’un centre suiveur, il est possible qu’un administrateur 
ait pré défini les adresses IP qui peuvent se connecter avec certains utilisateurs. 
Ainsi, il est possible que vous ne puissiez pas accéder à BaMaCoeur en dehors du 
centre ou sur un autre poste que celui sur lequel vous avez effectué votre première 
connexion.  
 
En tant qu’utilisateur vous n’avez rien à paramétrer, votre connexion sera une 
connexion classique avec : Identifiant et mot de passe.  
  



 

Siège social : 1 boulevard du Trieux, 35740 PACE – France Tél : (+33) 2 40 68 94 62 – www.datacend.io 
SIREN 433726908 – APE 5829B– TVA Intra : FR38433726908 

P a g e  13 | 44 

D. Carte eCPS  
 
Ce système de connexion n’est pas encore mis en place mais pourrait être l’objet 
de développements futurs. Il s’agira de permettre à l’utilisateur de se connecter à 
la base BaMaCoeur grâce à sa Carte de Professionnel de Santé. 
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2. Page d’accueil 
 
Lorsque vous lancez l’application vous arrivez immédiatement sur la liste des 
patients auxquels vous avez accès.  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Pour accéder aux informations relatives à un patient, vous pouvez soit double cliquer 
sur le nom d’un patient soit le sélectionner et appuyer sur le bouton ‘Ouvrir le 
dossier’. 
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A. Bouton ‘Sauvegarder votre saisie’  
 
 
Ce bouton est indispensable. Il est à utiliser après chaque saisie et changement de 
page pour ne pas perdre d’informations. 
 
 
 

B. Bouton ‘Thésaurus Génétique’   
 
 
Ce bouton vous donne accès à l’annuaire répertoriant tous les variants retrouvés. 
Comme vu dans la gestion des profils, il est uniquement à destination des 
généticiens. 
 
 
 

C. Bouton ‘Liste des patients’    
 
 
Ce bouton vous permet de revenir à la liste des patients auxquels vous avez accès 
depuis n’importe quel endroit de l’application.  
 
Un filtre en dessous vous permet de classer les patients par 
pathologies.  
 
 
 

D. Bouton ‘Ajouter un dossier’  
 
 
Ce bouton permet de créer un dossier pathologie d’un patient.  
 
Attention : un patient n’a pas nécessairement la pathologie du dossier, cela signifie 
qu’au moins un de ses apparentés a été diagnostiqué. (Cf. items conclusion 
phénotypique/génétique). 
 
 
 

E. Bouton ‘Rech.Avancée’  
 
 
Ce bouton donne l’accès à la fonctionnalité qui permet d’effectuer une recherche 
de patient avec des items plus précis qu’en recherche générale (ex : n° famille, 
pathologie, gène, mutation...) 
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F. Bouton ‘Arbre’  

 
 
Affichage et visualisation de l’arbre généalogique de la famille d’intérêt. Propositus 
+ Apparentés.  
 
Cette fonctionnalité est en cours de développement et fera l’objet d’une 
documentation à part entière.  
 
 
 

G. Bouton ‘Outils  
 
 
Ce bouton vous donne accès à différents types 
d’outils :  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
L’icône ‘Statistiques’ vous permet d’utiliser Plugstat. (cf. guide d’utilisation Plugstat) 
 
 

H. Barres de recherches  
 
 
 
 
 
Ces barres de recherche situées en haut et en bas de l’application vous permettent 
de retrouver les patients dans la base.  

Par défaut, on peut utiliser : 

• N° patient  
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• Nom, Initiale prénom 
 

Remarque : en cliquant sur l’intitulé, d’autres critères sont possibles (exemple date 
de naissance).  
 
 

I. Logo  
 
 
Ce logo signifie que le patient associé est un propositus. 
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3. Remarques générales d’utilisation 
 

• Il est important de sauvegarder après chaque saisie (et changement de 
page). 
o Un message d’alerte apparaît avant les changements d’items 

 
 

 
 
 

• Information disponible : à saisir dans BaMaCoeur 
• Information manquante : cliquer sur le bouton rouge 

o Le bouton deviendra violet. Permet de distinguer « Pas d’info » VS 
« oubli de saisie » 
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4. Lexique & Système de numérotation 
 

• Propositus = cas index : il s’agit du premier patient vu par le centre 
(phénotype atteint) 
o Une fois saisi dans la base, le propositus obtient un numéro généré et 

incrémenté automatiquement par Intégralis. (Début de la numérotation 
à 120 000)  

o On dit que les données sont pseudonymisées 
o Le n° BaLMaCoeur du propositus devient le n° BaMaCoeur de sa famille   

 
• Apparentés du propositus  

o L’apparenté à un numéro propre attribué à la création de sa fiche  
o Le n° de famille permet de le relier à son propositus 

 
 
 
Exemple :  
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5. Arborescence des items 
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VI. Fonctionnement de la base 
1. Module I : Tronc commun 

A. Menu Identité 
 
Le menu identité permet de renseigner les informations relatives au patient.  
 

 
3 items doivent être absolument renseignés :  

• Nom 
• Prénom 
• Date de naissance 

 
 
Règle de saisie : Il est important que les coordonnées des patients soient à jour 
(notamment dans le cadre du suivi automatisé : auto-questionnaire). 
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a. Contacts médecins  
 
Sur ce même menu, il vous est possible d’ajouter le Méd.Traitant ou les spécialistes :  
 

 
 
Pour cela, sélectionnez la case que vous voulez renseignez, par exemple Spécialiste 
1 puis cliquez sur l’icône avec le ‘+’ :  
 
Un annuaire des médecins répertoriés apparaitra alors et vous pourrez sélectionner 
le médecin de votre choix ou créer une nouvelle fiche médecin en haut à droite : 
 

 
 
Vous pouvez supprimer le médecin de la fiche patient en cliquant sur :  
 
Vous pouvez visualiser ou mettre à jour les coordonnées du médecin avec :  
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b. Dossiers de pathologies 
 

Toujours dans le menu identité, vous pouvez visualiser les dossiers de pathologie de 
votre patient :  

 

Seul l’administrateur du centre du patient peut supprimer un dossier si besoin 
(exemple : en cas d’erreur de saisie) à l’aide du ‘-‘ à droite.  

Il en va de même pour la suppression d’une fiche patient, seul l’administrateur du 
centre peut effectuer cette action. Il faudrait donc le prévenir si une erreur survenait.  
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B. Menu Données Socio-Démo 

 

Modalités de remplissage / Origine :  

• Américains blancs : cocher Européens non Finlandais, sauf si origine 
finlandaise 

• Américains noirs : cocher Afrique 
• Réunionnais : cocher Afrique ou Asie si descendants d’Indiens 
• Antillais : cocher Afrique 

  

v 
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C. Menu Antécédents (ATCD)  
 

Les antécédents comprennent les antécédents Personnels et Familiaux : 

 

Règle de saisie : Les liens de parenté se font par rapport à la personne concernée 
par l’évènement 

Exemple : On saisit la fiche d’un patient dont la mère est porteuse d’un QT Long : → 
« Type de maladie » = QTL ; « Le lien de parenté » = mère 

 

 

Lors de la saisie des Antécédents Familiaux de Mort Subite Non Récupérée, il est 
important de sauvegarder votre saisie pour avoir accès au tableau qui permettra de 
renseigner des informations supplémentaires.  

Le tableau n’apparaitra que si les items ‘Nombre de morts subites non récupérées 
dans la famille’ et ‘Nombre de morts subites non récupérées avant 50 ans’ sont 
supérieurs à 0. 

  

v 
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D. Menu Antécédents non médicaux (ATCD non médic.) 
 

Sur ce menu, en sélectionnant ‘Oui’ pour l’item ‘Présence d’ATCD non 
médicamenteux’ vous pouvez référencer les différents antécédents de traitements 
non médicamenteux / cardiovasculaires  

 

Règle de saisie :  Saisir les implantations avant ou au moment de l’inclusion (les 
implantations après inclusion seront saisies dans les données de suivi dossier 
pathologie) 

 

Inclusion : date de la 1ère visite du patient dans le centre ou date de signature d’un 
consentement 
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E. Menu Facteurs de risque (FDR/Habitus) 
 

 

Certains items peuvent ouvrir des menus déroulants comme par exemple  
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F. Menus Bioressources et Réception/Prélèvement (Réception 
Plvt/Doc) 

 

 

 

Remarque (attention fonctionnement Nantes) :  

Bioressources : n° 22XXXXX = Année _Lettre_chiffres = format de numérotation pour 
prélèvement diagnostic.  

Réception/Plvt : CDXXXX = format de numérotation pour prélèvement recherche 
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G. Menu Protocoles 
 

 

 

Règle de saisie :  Il est possible de renseigner si un patient est inclus dans un 
protocole. En revanche, c’est à l’administrateur du CRMR de créer le protocole.  
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H. Menu Consentement 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Les données de consentement sont des données indispensables en cas de projet de 
recherche (cf. MR004). 
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I. Menu Consentement Doc. 
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J. Menu Documents 
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2. Module II : Génétique et Généalogie 
A. Génétique 

 

 

 

Règle de saisie : Rendu : cela signifie que le variant est renseigné sur la feuille de 
résultats génétiques qui a été envoyée au prescripteur mais n’indique pas que le 
patient en ait été informé.  
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a. Infos gène/Diagnostic 
 

 

Règle de saisie : Les items peuvent être remplis par les cliniciens, biologistes ou 
généticiens. 

Pour le clinicien = gène, variant d’intérêt, exon, variant nucl., variant prot., lien de 
causalité, statut, découverte fortuite, confirmation sur 2nd prélèvement, confirmation 
technique, niveau de pathogénicité, rendu fait par le laboratoire et remarques. 

Il existe un filtre appliqué sur le niveau de pathogénicité : si le niveau de 
pathogénicité = 3 alors le variant est placé dans le tableau ‘Variant de signification 
inconnue’ et par défaut le champ ‘Variant de signification inconnue’ est passé à OUI 

et est reporté dans la conclusion phénotypique. De la même façon si un gène 
possède un niveau de pathogénicité à 4 ou 5 alors le champ ‘Mutation pathogène’ = 

OUI et est reporté dans la conclusion. 

 

 

Tous les variants retrouvés sont renseignés ici (par le clinicien ou biologiste). Pour 
cela le biologiste ou le clinicien clique sur ‘Ajouter un nouveau gène’.  

Une fenêtre ‘Informations sur le Gène’ s’ouvre alors permettant au clinicien ou au 
biologiste de renseigner les informations :  
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Règles de saisie :  

Le champ « variant d’intérêt » est important : 

• Si l’on met oui : alors ouverture du thésaurus directement ou utiliser la loupe. 

o Chercher les infos dans le thésaurus.  

o Si variant pas présent dans le thésaurus, faire une saisie manuelle du 
variant. 

• Si l’on met non : faire une saisie manuelle du variant nucléotidique  
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Pour apparaitre dans conclusion génétique (données inclusion ou suivis) les items 
importants sont :  

• Mutation pathogène = Oui  
• Nom du gène  
• Analyse = Terminée 
• Niveau de pathogénicité  
• Rendu fait par le laboratoire = Oui  

 
 
 

Résumé de la partie génétique 
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B. Gestion Famille 
a. Liens Famille 
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b. Création de fiches et construction de l’arbre généalogique 
(Fonctionnement Nantais) 

 
Règles de saisie :  
 

 
Dans la plupart des cas : 
 

 
 
Mais parfois, les apparentés ne peuvent pas être reliés directement au propositus, 
comme par exemple deux frères dont l’un est le propositus de la famille : 
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Dans ce cas-là, il faut créer les apparentés intermédiaires. Les apparentés ne sont 
donc pas nécessairement des patients suivis dans le centre.  
 
Dans l’exemple des deux frères il faut donc créer au moins un des parents pour 
construire l’arbre généalogique et les relier : 
 

 
 
Pour ajouter un apparenté depuis ‘Liens Famille’, il suffit de cliquer sur un membre 
de la famille, une nouvelle fenêtre apparaitra alors vous permettant de renseigner 
les informations nécessaires :  
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Pour éviter de créer des doublons dans BaMaCoeur, une recherche est implémentée. 
Renseignez le Nom, le Prénom, la date de naissance. Si vous savez que la personne 
est déjà dans la base vous pouvez ajouter les éléments que vous connaissez pour 
affiner la recherche.  
 
Une fois la recherche lancée deux options : la personne existe, vous sélectionnez sa 
fiche. La personne n’existe pas, vous créez sa fiche.  
 
Lors de la recherche, il est important de bien cocher le(s) bon(s) dossier(s) 
pathologie sinon le lien ne se fait pas.  
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3. Module III : Dossier(s) pathologie(s) 
A. Dossier(s) de pathologie(s) 
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B. Données d’inclusion en détails 
 

 
 
Règle de saisie :  Saisir ici tous les examens antérieurs à la date d’inclusion et ceux 
avec un délai de 30 jours maximum post-inclusion. Après 30 jours, les mettre dans 
données de suivi. 
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C. Données de suivi en détail 
 

 
 
Les traitements sont repris de l’inclusion. Si pas de changement pensez à 
sauvegarder pour qu’ils soient enregistrés. 
Les conclusions sont repises automatiquement si ‘Statut phénotypique modifié’ = 
Non. Pensez à sauvegarder après avoir choisi Oui ou Non. 
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D. Données de suivis : Notion de perdu de vue 
 

 
 
Règle de saisie :  Dans les suivis il est possible de préciser la notion de perdue de vue 
au niveau du statut vital du patient : Statut vital = Inconnu, précision = Perdu de vue 
 


