A

Guide utilisateur BaMaCoeur

IDENTIFICATION DU DOCUMENT

Catégorie : DOC

Etat : Publié
Ver§ion 07/10/2024
majeure :

Confidentialité : | Client

REVISION DU DOCUMENT

& cardiogen

filiere nationale de santé
maladies cardiaques héréditaires ou rares

Date Acteur

Description

Validé

07-10-2024 | D. GUENOUN

Rédaction du document

OK

Siege 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

Page 1|44



A & cardiogen
X flro ratiomle desanee

maladies cardiaques héréditaires ou rares

SOMMAIRE

[P 111 g Xo LT T2 T T N 4
[ TR 0 ]+ T-Y o ) =R -
lll. Les deux aspects de BaAMACOEULF .......ccccceeeeieneccreccorcccseccsscccsscsssesssssssssssssssane 6

IVo PrOfils 0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000 7

V. Présentation de la BasSe......cccccciereecerneccneecicneescnsecccssecscssesscssesssasesssasssssansens 9
) 67o1 o ] o [=)1¢ L] o [P RPRRRRPRPORPRPPRRRRRPPRE 10
A. L= =TT 0 T T o o PP PPPPRRt 10
B, AAIESSES Pttt e e et e e e e e e s e e aa e e e e e e e aaean 12
C.  Carte ECPS et s e e e eea e s s e e b s s e nanees 13
2. PABE d’ACCUEIL ettt 14
A.  Bouton ‘Sauvegarder VOtre SaiSi€’ ...cccccivrevvvireieeeeiiiirriiierreeeeeeesesessnnnns 15
B. Bouton ‘Thésaurus GENELIQUE’ .......ccueieiecciieeeeeeeee et eeerree e 15
C. Bouton ‘Liste des patients ...t seeee e 15
D. Bouton ‘Ajouter Un dOSSIer ... eeececrrreee e e reeaee e e e e e 15
E. BOUtON ‘RECN.AVANCEE’ ....oiiiiiiiieeccteee ettt e e sre e e e s aae e e 15
F. oYU o) o I AN o o] =S URPPRRRN 16
[CTR = o1 U o) o W @ 10 ) 1 K= SPPTPRRRRRPPRP 16
H. Barres de reCherChes ..ttt re e e 16
I [0 =0 TP PP PPPPIRN 17
3. Remarques générales d’utilisation ......cccceeeecieieciiinciiereeeceeee e, 18
Lexigue & Systeme de nuMerotation ......cccceeecieeeiecciiee et 19
5. ArboresCencCe des itEMS ..o e e e 20
VI. Fonctionnement de la Base ......cccccceeeeeieneecenencceneeceneeccneecccseecccssesscssssscssnes 21
1. Module | : TrONC COMMUN .ceiiiiiiiecccccietee e e e e e e ccrrree e e e e e e e e ennrasaeeeeeeseeeennnnns 21
A Y/ =Y o U o =Y o f = TR RRRRTPPRPRRN 21
= TR OF0] o} - Tea w3l 0 g 1=Ye [Yod | o =3RS 22
b. Dossiers de pathOlOZIES ....iiiiiieeiiiiriieeeeeccrrteee e 23
B Menu DoNNEES SOCIO-DEMO ..c..uuvieeeeerieeeeereeeeeecireeeeeecree e e e eaaee e e nneas 24
C Menu ANTECEAENTS (ATCD) cciiiiieeceirreeeeeeeeeeecirrreeeeeeeeeeeeesrnreeeeeeeeeeennnns 25
D Menu Antécédents non médicaux (ATCD non mMedicC.)...eveeeeeerennnns 26
E. Menu Facteurs de risque (FDR/Habitus)...cccceevuvieeecciiieeeicciieeececieeen, 27
F.  Menus Bioressources et Réception/Prélevement (Réception
RV o7 5 Yo Yo SRR 28
(T (V1T o YU o] o] o Yo o] K=Y SR 29
H.  Menu ConsentemenT ittt cea s eeaae e 30

Siege 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
Page 2|44



£ cardiogen
g’ filiére nationale de santé
mmaladies candiaques hérécitaines ou rares

[. Menu ConsentemMENT DOC. .ottt e s e reaee s e eenae e 31
J. MENU DOCUMENTS ceuiiiiiiiiieiiitiiieeee ettt e e e e cetree e e s e s e e eeenannaeeesesaaenns 32
2. Module Il : Génétique et GENEAlOZIe....ccuuveeeeeciiieeeeteeeeecee e 33
A CT-T oY= o o [ U= TSP PSRRRRUPPRPRN 33
. INfOS ENE/DIABNOSTIC couuviiieiieiiieeeette ettt e e ae e 34
B.  GeStion FamMille .ottt 37
Q. LIieNS FamMille et 37

b. Création de fiches et construction de l’arbre géneéalogique
(Fonctionnement NantaiS) ...cccoeeceieeeeieeeeeieeeirreeee et ee e e e e e e nnnaneeees 38
3. Module Il : Dossier(s) patholoZIe(S) .ceevvreeierriiieiirciieee e e 41
A. Dossier(s) de patholOZIE(S) «ccccverrerrriieerriieireeeesreeeseeeesre e sreeesaeeeeaees 41
B. Données d’inclusion en détails .....ccccceeiieciiieiiiiiiiieccciecececvee e, 42
C. Données de suivi en détail....ccceecciiieiceciiieeecceeeeee e 43
D. Données de suivis : Notion de perdu de VUE ......ccccccvvveeiiecveeeececnnnnnnn. 44

Siege 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

Page 3|44



maladies cardiaques héréditaires ou rares

A & cardiogen

I Introduction

La filiere 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) :
e Agrée Hébergeur de Données de Santé (HDS)
e Certificat de conformité a la norme NF ISO/CEI 27001

e Serveurs en France
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1. 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 ;

e Utiliser les résultats pour des publications destinées a 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 ’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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lll. Les deux aspects de BaMaCoeur

SOIN : La base de données BaMaCoeur regroupe au sein du méme logiciel ’ensemble
des données concernant les patients vus et suivis dans le cadre d’une pathologie
cardiovasculaire héréditaire ou rare et susceptible de se préter a une recherche. Le
regroupement de ’ensemble de ces informations dans le méme logiciel permettra
un traitement a la fois plus rapide et plus efficace des prélevements qui sont
adressés pour une expertise cardiologique et/ou un diagnostic géneétique, 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 a long terme des patients.

NB une autre utilisation dans le cadre du soin pourrait étre d’utiliser le systéme pour
générer des CR de consultation dans le cadre du soin...

RECHERCHE : Dans le cadre de la recherche U'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 a long terme de ces patients a des fins épidémiologiques.

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

BaMaCoeur a pour ambition d’étre 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 étre utilisees
pour des recherches secondaires
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IV. Profils
Profils Roles Accés dans le cadre du soin
Mode Lecture / Accés base
nominatif | modification
/ mode
codé
Administrateur | - Interlocuteur principal avec Datacend Nominatif | Lecture et | Accés a toute la base
général de la | - Gestion des profils administrateurs modification | (les 3 CRMR et leurs
base des CRMR réseaux)
- Formation des administrateurs
CRMR a lutilisation de la base
- Gestion structurelle de la base
(demande de rajouts / suppressions
/modifications)
- Responsable des extractions inter-
CRMR dans un cadre recherche
Administrateur | - Liaison avec l’'administrateur général Nominatif | Lecture et | Accés a la base de
du centre de pour toute demande d’évolution et modification | son centre de
référence avec datacend pour les problémes de référence et de son
fonctionnement (bugs...) réseau
- 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 a l'utilisation de la base
Médecin - Saisie, vérification, validation des Nominatif | Lecture et | - Accés a la base de
données cliniques modification | son site
- Saisie, vérification de la partie - Acces au thésaurus
génétique du TC génétique en mode
- Visualisation du thesaurus génétique lecture seule
Acces aux données
des apparentés du
cas index si le site a
vu le cas index et/ou
fait 'analyse
génétique du cas
index
TEC / ARC - Saisie, vérification, validation des Nominatif Lecture et - Accés a la base de
données cliniques modification | son site
- Saisie, vérification de la partie (sauf pour | - Acceés au thésaurus
génétique du TC le génétique en mode
- Visualisation du thesaurus génétique thésaurus) | lecture seule
Généticien - Responsable de la saisie et la Nominatif | Lecture et | - Accés aux données
(site validation du thésaurus génétique modification | cliniques des
coordonnateur) | - Saisie, vérification, validation de la patients / familles

partie génétique du TC de son centre

pour lesquels le site
coordonnateur a fait
'analyse génétique
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- Saisie/modification
et validation du
thesaurus génétique
- Saisie/modification
et validation du
module génétique du
TC

Généticien - Saisie, vérification, validation de la partie | Nominatif Lecture et | - Accés aux données
(site génétique du TC de son centre modification | cliniques des
constitutif / patients de son site
CCMR) - Saisie/modification
et validation du
module génétique du
TC
Chercheurs Chercheurs (ex : laboratoire INSERM) Codé Lecture - Accés a ’ensemble
de la base de son
site en mode lecture
pour des projets de
recherche, sous
forme codé
- Acceés au thésaurus
génétique en mode
lecture seule et codé
- Pas d’acces au
module « Documents
» (documents
scannées nominatifs)
Equipe - Tri des échantillons de recherche et de Nominatif | Lecture et | Accés aux patients
Réception des | diagnostic modification | de son site
prélévements | - Création de fiches et saisie des infos
administratives des patients apres
réception des échantillons
- Vérification des consentements
- Scan des documents et enregistrement
dans la BDD
CRB - Vérification des consentements a des Nominatif Lecture Pour les patients de

fins de stockage

son site :
- Accés aux
modules
- ldentités
- Consentement
- Réception de
prélevement
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V. Présentation de la Base

Lien de connexion : https://bamacoeur-integralis.datacend.fr/

€ 5 C {t & bamacoeur-integralisidocfi/Defaultaspx Qe s 04

Il est nécessaire de renseigner :

e L’identifiant
e Le mot de passe
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Remarque : Lors d’une premiére connexion sur un poste, une étape supplémentaire
peut étre nécessaire. L’étape Passport.

Erreur de saisle

N° de Passeport manguant. Pour la sécurité des informations nous avons mis en place un systéme de
passeport.

Mercl de suivre les indications envoy2ss sur votre adresse mail pour pouvoir vous connectsr en
toute sécurité.

Si vous ne recevez pas de mall (vérifier votre dossier de spam), merci de contacter IDBC au

02.40.68.94.42

%

Cette étape permet de rajouter un niveau de sécurité plus élevé pour l'acces a
Uapplication en rajoutant un systéme de clé sur le poste de lutilisateur. En effet, en
plus du login et du mot de passe, lutilisateur, si '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 a gauche cliquer sur

‘Outils/Passport’

Hom dutilisabeur:

Mok de passs:

Site de connexion:

Mot de passe oublié ?

|1DEC_PROD

Puis sur ‘Gestion de votre Passport’

Accés aux bases de données

e

| o hcces Beces] | P Accis Srmtevn]

T\E Gestion de votre Passport
& Contactez IDBC (support)

Il Prise en main a distance

VIO 08 Passe:

Site de connexion:

Mot de passe oublié ?

IDBC

[Linm‘-s Bam] [Bﬁm‘s smmmesJ
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Vous pourrez alors saisir votre Passport dans le cadre a ’écran

Votre Passport vous sera transmis dans un email similaire a celui ci-dessous

Cc: Osupport@idbefr;

# Ce message a &té envoyé avec une importance haute.

Bonjour,

Pour |z sécurité des informations nous avens mis en place un systéme de passeport sur le portail Integralis.
Merci de suivre ces indications pour pouvoir vous connecter n toute sécurité,

1. Veuillez copier ce numéro :
ach6089a-f71b-47dc-a264-T16bf0ctb8b2

2. Cliguez sur ce lien : [/Default.aspx?gopass=ok&username=ppetit].
3. Collez le numéro précédemment copié en haut & gauche de |a fenétre Clé Passeport ainsi ouverte et appuyez sur le bouton Sauvegarder

En cas de difficultés veuillez contacter le : 02.40.68.94.42 (de 9h 3 12h et de 14h 4 17h)
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C. Adresses IP

Si vous étes 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 a BaMaCoeur en dehors du
centre ou sur un autre poste que celui sur lequel vous avez effectué votre premiére
connexion.

En tant qu’utilisateur vous n’avez rien a paramétrer, votre connexion sera une
connexion classique avec : Identifiant et mot de passe.
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D. Carte eCPS

Ce systéme de connexion n’est pas encore mis en place mais pourrait étre l'objet
de développements futurs. Il s’agira de permettre a l'utilisateur de se connecter a
la base BaMaCoeur grace a 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 acces.

E == =1E | Y| vy |~y | e G s o i 55
Accueil
Tous ~ | 22, Ouvir e cossier | Fosrls e s Bl |
Vous devez séle

e lectionner
un patient.

- 38456
=35488
o7z
e
=8540
=18540
= 3500

= 40540
= 40540

s
=25
=025
s

= 62685

rege(fs Jswriseal pobl I D De 13 25 pariems afichés, sur un total de 39055

101

Pour accéder aux informations relatives a 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’ ] Sauvegarder votre saisie

Ce bouton est indispensable. Il est a utiliser apres chaque saisie et changement de
page pour ne pas perdre d’informations.

B. Bouton ‘Thésaurus Génétique’ |I:>ThEaumsGénét'WE I

Ce bouton vous donne acces a 'annuaire répertoriant tous les variants retrouvés.
Comme vu dans la gestion des profils, il est uniqguement a destination des
généticiens.

C. Bouton ‘Liste des patients’ I_Listeda patients I

Ce bouton vous permet de revenir a la liste des patients auxquels vous avez acces
depuis n’importe quel endroit de l'application.

Un filtre en dessous vous permet de classer les patients par | Tous w
pathologies.

D. Bouton ‘Ajouter un dossier’ ‘ 2 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
gu’au moins un de ses apparentés a été diagnostiqué. (Cf. items conclusion
phénotypique/génétique).

E. Bouton ‘Rech.Avancée’ I|

Ce bouton donne l'acces a la fonctionnalité qui permet d’effectuer une recherche
de patient avec des items plus précis qu’en recherche générale (ex : n° famille,
pathologie, gene, mutation...)
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F. Bouton ‘Arbre’ m

Affichage et visualisation de 'arbre généalogique de la famille d’intérét. Propositus
+ Apparentés.

Cette fonctionnalité est en cours de développement et fera [objet d’une
documentation a part entiére.

G. Bouton ‘Outils

Outils | & |jens~ | | v &YFe

Ce bouton vous donne acces a différents types
d’outils : Calculatrice
Caleul IMC
Calcul Clairance

Calcul Ischémie Froide

D @ @

Statistigues

€T

Guide Utilisation fStats

Decodage [Stats

D [ ¢

Guide Décodage [Stats

-
=

Envoyer um message

Messagerie

K EE

Messagerie Salle

€T

Infos Routage

€T

Test Bande passante

(e

Assistance
AIDE

3
o —

L’icOne ‘Statistiques’ vous permet d’utiliser Plugstat. (cf. guide d’utilisation Plugstat)

H. Barres de recherches Fitrer |a recherche sur : v x

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 :

e N° patient
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e Nom, Initiale prénom

Remarque : en cliquant sur Uintitulé, d’autres criteres sont possibles (exemple date
de naissance).

. Logo

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

e |l est important de sauvegarder apres chaque saisie (et changement de

page).
o Un message d’alerte apparalt avant les changements d’items

Sauvegarder ? X

x4

?

Certzins champs n'ont pas et2 sauvegardes.

Vaulez vous sauvegarder les modifications avant de quitter [z page

| O | | Mo |

e Information disponible : a saisir dans BaMaCoeur
e 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 & Systéme de numérotation

e 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
4 120 000)
o On dit que les données sont pseudonymisées
o Le n°BaLMaCoeur du propositus devient le n® BaMaCoeur de sa famille

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

Exemple :
Propositus 120 000 120 000
Apparenté 1 120 001 120 000
Apparenté 2 (vu des années apres) 126 563 120 000
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filiere-cardiogen.fr

5. Arborescence des items

& Identité
@ Données Socio-Demo
@ Atco ‘
[@ ATCD non médic. —— =
& —= S Génélicue |+
Touttes les fiches possedent A Bioressources l A
ces items ) ' | Gestion Famile |+
& Réception Plvt/Doc 4 e
| Gestion Listes +|
[|2]Protocoles
&> Consentement
5 Consentement Doc. gy =
~——
E4Documents —_—s
BAV (=l =
Module génétigue Dennées Inclusion
Toutes les fiches possedent ces — % o
items { Modules |+ Données Suivis
Dossiers pathologies 5 = HaMzRa ———+ Nonutiisé a ce jour
En fonction des fiches patients. { ; Dossiers M‘t[
Arborescence identique mais ’ T

les items peuvent varier
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A

VI.
1.

Fonctionnement de la base
Module | : Tronc commun
A. Menu Identité

& cardiogen

filiere rationale de santé
maladies candiaques héréditaires ou rares

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

Sur chaque page on
retrouve l'identité du patient
(NOM, Prénom,

N° Bamacoeur, N° Famille)

Fisauvegarder votre saisie | & M Gantigas | || Lotedon s | Bogonsi 1oy bt | Wl s | o etre

o
g
w-

<<

bl Sircpnraie Aty

N° Bamacoeur : N’ unique par
patient

Centre suiveur filtre et donne les
droits d'acces et de lecture des
données des patients.

N° Famille (= N° propositug

Le dossier pathologie ne présage enrien la
conclusion phénotypique du patient. Cela
signifie que la pathologie est retrouvée
dans cette famille

3 items doivent étre absolument renseignés :

Nom
Prénom
Date de naissance

Régle de saisie : Il est important que les coordonnées des patients soient a jour

(notamment dans le cadre du suivi automatisé : auto-questionnaire).
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a. Contacts médecins

filiére nationale de santé
mmaladies candiaques hérécitaines ou rares

& cardiogen

Sur ce méme menu, il vous est possible d’ajouter le Méd.Traitant ou les spécialistes :

Contacts Médecins

Méd. Traitant
Spécialiste 1
Spécialiste 2
Spécizliste 3

&&886
&&86
&&886
&&686

Pour cela, sélectionnez la case que vous voulez renseignez, par exemple Spécialiste
1 puis cliquez sur licbne c&) 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 a droite :

( l y
[ Spéciite [Nom _ prénom réléphone| ||
Sélectionner | Cardiologue | PARRENS Eric gg i? 08 Modifier | Supprimer
Sélectionner | Cardiologue | PASQUIE Alain g? g; 33 Modifier | Supprimer
PASQUIE 34
Sélectionner | Cardiologue | CHU Modifier | Supprimer
MONTPELLIE
P I PASQUIE 34 . .
Sélectionner | Cardiologue MONTPELLIER Modifier | Supprimer
PASQUIE
Sélectionner | Cardiologue | 34CHU Modifier | Supprimer
MONTPELLIER
P I PASQUIE 35 . .
Sélectionner | Cardiologue MONTPELLIER Modifier | Supprimer
Sélectionner | Cardiologue | PASQUIER Modifier | Supprimer
Sélectionner | Cardiologue | PASQUIER Modifier | Supprimer
Sélectionner | Cardiologue | PATRA Modifier | Supprimer
— ! PATRA REZE ) )
Sélectionner | Cardiologue NANTES Modifier | Supprimer
Sélectionner | Cardiologue | PATRA (REZE) Modifier | Supprimer
Sélectionner | Cardiologue | PATTIER Modifier | Supprimer
F— , PAVIN CHU . .
Sélectionner | Cardiologue RENNES Modifier | Supprimer
. . . PAVIN 35 CHU " .
Sélectionner | Cardiologue RENNES Modifier | Supprimer
. . . PAVIN 44 CHU " .
Sélectionner | Cardiologue NANTES Modifier | Supprimer
P I PAVY CHU . .
Sélectionner | Cardiologue NANTES Modifier | Supprimer
. . . PAVY CHU " .
Sélectionner | Cardiologue NANTES HLM Modifier | Supprimer
. . . PAVY 024078 " .
Sélectionner | Cardiologue (MACHECOUL) Bruno 4453 Modifier | Supprimer
PEDEBOSCQ
Sélectionner | Cardiologue | MONT DE Modifier | Supprimer
MARSAN
. / . . . . .
Vous pouvez supprimer le médecin de la fiche patient en cliquant sur : &
. . e ) J . .
Vous pouvez visualiser ou mettre a jour les coordonnées du médecin avec : &

Siege social : 1 boulevard du Trieux, 35740 PACE — France Tél : (+33) 2 40 68 94 62 — www.datacend.io
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raladies candiaques héréditaires ou rares

b. Dossiers de pathologies

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

Dossiers de pathologies :
DOSSIER IHNF O RROPOSITUS GLINIQUE

Brugada crée le 16/05/2023 par Adminldbc ] =l

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

Il en va de méme pour la suppression d’une fiche patient, seul 'administrateur du
centre peut effectuer cette action. Il faudrait donc le prévenir si une erreur survenait.

Siege 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

Page 23|44



& cardiogen

filiére nationale de santé
raladies cardiaques hénéditaires ou rares
st filiere-cardioger

B. Menu Données Socio-Démo

[l sauvegarder votre saisie | | Thessurs Gutiqus | | Liste des patients | Shajouter un dessier | Rechbvencde | s frtire

Données Secio-Deme

& Identite
0 Données Socio-Demo Donndes Socio-Démographiqises
B sT1co o )
[ 47C0 non médic, Crigine geographique L] frigqus hors Maghreb [ amerique du Sud Medalités de remplissage / Origine :
. FDR/Hzbitus [ asie ) Eirlandaiz s Américains blanes © cocher Européens non Finlandais, sauf si orig
| Bioressources . [
. ] ndzns nan Fi zis A réciser ! .
&% Réception Phvt/Doc Europdens non Finlands [ Awstre, précise -
L] Protocoles [ Maghreb

is Conzentement

# Conzentement Doc. Precision sur arigine

EADeuments Statut marital w
Consanguinite connue w0
Maodules +
" Nivesu d'éducation | Etudes |
Dossiers }
Statut professionnel |
Profession w

Modalités de remplissage / Origine :

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

e Américains noirs : cocher Afrique

e Réunionnais : cocher Afrique ou Asie si descendants d’Indiens

e Antillais : cocher Afrique
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C. Menu Antécédents (ATCD)

Les antécédents comprennent les antécédents Personnels et Familiaux :

[l sauvegarder votre saisie | = Thassurus Géndtiqus | | Liste das patients | £ Ajouter un dossier | Rech.tvancds | £ Arbra

B dentité AEED,
@ Données Socio-Demo ANTECEDENTS PERSOMMNELS [ pas d'ATCD personnels
@ atco
[ ATCD non medic [Aiouter un antcédent personnel
FDR/Habitus
Wi Bioressources I'fr?:,)c)n, Précizion Antécédent Dats{MM/AAAL)  Précisions Commentairs
[ Réception Plvt/Doc
(ElProtocoles @ | Alergie Alimentaire 082022
£ Consentement P
# Consentement Doc.

[EDocuments
ANTECEDENTS FAMILTAUX

Modules - 2 Antécédents Familiaux de Mort Subite Non Récupérée
Dossiers + Antécédents de mort subite non récupérée Qui |
Nombre de morts subites non récupérées dans la famille

Nombre de morts subites non récupérées avant 50 ans 1
Pour CVDA: Nb de morts subites non récupérées avant 35 ans

Pour CMH (critére score ESC): présence de mort subite chez
apparenté au ler degré avant 40 ans ou de mort subite au ler degré
sans limite d’sge mais avec CMH confirmée (par un diagnostic ante
ou post mortem)

MN°Cas | Date(MM/AAAA)  Circonstances de survenue Age Degré de Parenté Commentaire
O Fiz ion [ Repos [ sommeit
t [ exercices spartifs [ hypokatismis [ Hatation D stres =
[Tt médicamenteuws favorisants [ Vaso vagal

@ |1

=

55 5 (O sunres, préciser.
= Antécédents Familiaux de Cardiomyopathie ou Trouble du Rythme [ Pas di&TOD familiaux de Cardiomyopathi= ou Trouble du Rythme
@ Ajouter un antécédent familial de cardiomyopathie ou trouble du rythme

Type de maladie i autre, préciser

@ oriong 06202 Mére v oom
s
Régle de saisie : Les liens de parenté se font par rapport a la personne concernée
par ’événement
Exemple : On saisit la fiche d’un patient dont la mere est porteuse d’un QT Long : —
« Type de maladie » = QTL ; « Le lien de parenté » = meére
= Antécédents Familisux Autres () Pas dFATCD familizu sutres
dekdent ' ALk
O | sllergie Alimenitaire 0812022
A
O e Diabate MODY 052022
#

Lors de la saisie des Antécédents Familiaux de Mort Subite Non Récupérée, il est

important de sauvegarder votre saisie pour avoir accés 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 a 0.
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raladies candiaques héréditaires ou rares

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

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

I‘T‘ISauvegarder votre saisie | & Thesaurus Géneligue | Liste des patients | ShAjouter un dossier | Rech.Avencée | £ Mrbire
& Identit ATCD non medic.
i Présence JATCD non madicamentaw: Oui v
@ Atco
ANTECEDENTS DE TRAITEMENTS NON MEDIC. i< ULAIRES
Appars. mo-implant: v

Dossiers 4 Seellectomie v

Ablztion par cathéter v "

Régle de sdaisie : Saisir les implantations avant ou au moment de linclusion (les
implantations aprés inclusion seront saisies dans les données de suivi dossier
pathologie)

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

[Elsauvegarder votre saisie | & Thessurus Génétiqus | | Liste des patients | &hAjeater un dossier | Rechvancle | s fsbire

& Identité

i Dennées Socio-Demo

i A~Tco
[l ATCD nen médic.
&:, FDR/Habitus
|k Bioressources
&4 Réception Plvt/Doc
L& Protocoles
@r Consentement
¥ Consentement Doc.
4 Documents

Modules

Dassiers

FDR/Habitus
Facteurs de Risque
Dizbata
HTA
Tabag=me
Aleool excessif

Obgsite

Hypercholzstérolémiz

Toed comznie
+

+ Sport

Activité 2 ['inclusion

[ p== de FOR

LARE AL AL AIE AR L ¢

Activits passse

filiére nationale de santé
mmaladies candiaques hérécitaines ou rares

& cardiogen

Certains items peuvent ouvrir des menus déroulants comme par exemple

FDR/Habitus

Facteurs de Risque
Dizbéta
HTA
Tabagsme
Aleool excassif
Obésitz
Hypercholestérolémis
Towicomanie

Sport

Activité 3 l'inclusion

[ pas de FOR

Oui

Oui

Oui
Sport d= haut niveau

Type de sport

Wb heures/semaine

LANEJRE SIE L SR SINE ¢

<

Date (MMAYYY) l:l ®  Nbde paguets / znnée

Date (MM/YYYY) :" Quansis

ACTvite passse

Sport de haut niveau
Type de sport

Nb hewres/semaine
Annds d= début [AAAA)
Annds de fin [A8A4)

Durézs (annges)

Sevrd w o
Sevrd w |

Ousi e
g L]
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A

Bioressources

# Ajouter une bioressource

Bioressources

Réception Pivt/Doc

#Ajouter une réception de Pivt/Doc

filiére nationale de santé

& cardiogen

raladies candiaques héréditaires ou rares

F. Menus Bioressources et Réception/Prélevement (Réception

Plvt/Doc)

Remarque (attention fonctionnement Nantes) :

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

Réception/Plvt : CDXXXX = format de numérotation pour prélevement recherche
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A § cardiogen

raladies candiaques héréditaires ou rares

G. Menu Protocoles

=) Sauvegarder votre saisie | @ Thessurus Génétiue | || Liste cas patients | & Ajouter un dossier | Rech.Avancée | £ Arbre

& Identité Protocoles

@ Données Socio-Demo

= Protocoles pour le Patient
ATCD

[§ ATCD non médic.

@inclure le patient dans un protocole
FDR/Habitus
¥ Bioressources Liste des protocoles dans lesquels le patient est inclus
&0 Réception Plvt/Doc
Nom du Protocole Nom du Coordinateur Identifiant Patient Date dinclusion Date de sortie Commentaire
essai protocole o, 12 15/05/2020
ntement Doc.

[(E4Documents

Modules

Dossiers

Régle de saisie :

Il est possible de renseigner si un patient est inclus dans un
protocole. En revanche, c’est a Padministrateur du CRMR de créer le protocole.
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filiere nationale de santé
maladies cantiaques héréditaires ou rares
i filiere-cardiogen. fr

H. Menu Consentement

Esauuegardu'mh'esaisie | & Thessurus Génétique | || Liste des patients | £ Ajouter un dossier | Rech.Avancés | &g artre

Type e pan-confamits © BLODUANTE

MO BLOY

& Identité
@ Données Socio-Demo i ic Généti Médedin si i I I
[@ atco . - X L .
i Consentement di oui ~|  Date desig 03/09/2021 Cinp  validéle [05/09/2022 | validé par

[E &7CD non médic. hors Recharche
/4, FDR/Habitus Y
Wi Bioressources : -
&0 Réception Plvt/Doc Consentement recherche | Non ~| Date de sig |:| OnNp  validéle [05/09/2022 | Validé par
[LPratocoles MNom du protocole [ | S i s i
‘ c tement I (Contacter un référent si non présent dans la liste)
) Consentement Doc. Choix dt
ET— secrd echerce Cave o
Modules [+ Communication souhaitée des résultats
Dossiers (%] .

Conformité & |a signature Validé le l:l Validé par |:|

Consentement Blocollection [ Remise 3 Zéro | Mouveau Consentement Siocol]
Consentement ooaladion | Oui bl Date de signature | 247112021 WValidé be | 05/0%/2022 Vabdé par | Mmournetes
Wersion di ot 0&/10/2020
Cheix du patient

[E—— e w] oo

fucord Recherche Hors CRMR WEFTE W Validéle [05/082022 | Vakdé par

Communication souhailde des résullate MCCEPTE w

Canformité
Conformité & la signature Validéle |05/0%2022 | validd per
Confirmité revue of validda

[ ans de sgnature médedn

[ s et signatusres paliient o regrésentant
[ mefiss rechercne CRMA

[0 Tdentité non manuscribe/éiguatie patient

[0 s nom du médedin

[0 ams de choix du patient oy incohérence
[ sjermeur date e signature

[ 1denité cu sujet incompléte/inaorects
O consentement iisiole

[0 Mauvaise version du est (mineur/ majewr)

[T icamses 'maeur; mineur ef protection kgale’ non cochds

[ tutre, préciser :

REFEroues

Levée des Mon Conformités  (Recocher fes MO levdes o)

Cuueand be cst doit-il &tre signéd ?
Conssntement majeur signd

BLOQLANTE [ s de signature méderin (7] s i choie du patient ou incobsérence
[0 s de signature patient oo représentant [ Absjerreur date de Sgnature
[ mefs recherchie CRMA [ retentit: du sujet incomplite/incormecte
[ rdentité non maruseritefdtiguette patiert ) Corsentement illisilie
NOM BLO) [ s e s it [ Maunvaise version du cst (mirear/majeur)
[0 Case ‘majeur, mineur e protection kgale’ non codss
[ twstre : |
PEriangues
g
Vel e Vb par
Conformitd & ca jour Vel le |05/09/2022 Vakidd par | Mmournetzs
Majorité du patient
Majorité ateinte 4 la date de sonalue

[ ]

o — T m—

Les données de consentement sont des données indispensables en cas de projet de
recherche (cf. MR004).
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Menu Consentement Doc.

[l sauvegarder votre saisie |  Thesaurus Génétique | | Liste des patients | & Ajouter un dossier | Rech.ivancée | & Arbre

cardiogen

filiere nationale de santé
maladies cantiaques héréditaires ou rares
i filiere-cardiogen. fr

8 Identité
© Données Socio-Demo Le patient accepte I'utilisation et la saisie de données cliniques et génétiques dans cettebase | v|
@ atco
[ ATCO non médic. Dossier | Nom du Document Document scanné et téléchargé | Date Relance 1 | Date relance Relance 2 | Date relance Relance 3 | Date relance Regu | Date réception
/4, FDR/Habitus COMMUN de G () 06/09/2022 11:39:39 | (J O 06/09/2022 11:39:36
W Bioressources
& Réception Plvt/Doc COMMUN | Consentement biocollection 06/09/2022 11:39:27| O =] (] (=}
({iProtocoles COMMUN | Autre Consentement 0 (] m] 0 0
. [ Concentemant COMMUN | Ordonnance 0 06/09/2022 11:40:04 06/09/2022 11:39:46 | (J 06/09/2022 11:39:47
COMMUN | Arbre généalogique [m] 0 O 0 =]
COMMUN | Tracé ECG 06/09/2022 11:40:07 | () m} (u] [m]
Modules [#1|| | commun | courrier Médical 06/09/2022 11:40:08 | [ [m] (m] (=]
Dossiers 3 || pre—— 06/09/2022 11:40:09 | () O O O
Bav Autres =] ()} ]} O 0
BAV Test ajmaline 06/09/2022 11:40:10 | () m} (m] =]
sav IRM 06/09/2022 11:40:12 | (J (] (] 0
BaV Epreuve d'effort 06/09/2022 11:40:13 06/09/2022 11:40:14 06/09/2022 11:40:15 06/09/2022 11:40:16 06/09/2022 11:40:18
sav Holter 0 ) O O =]
BAV Test adrénaline [m] (w] m] (w] (m]
AV Mental stress [m] (m} (]} O =]
AV Echographie 0 O O O (8]
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J. Menu Documents

Hsa saisie | Thessurus Géndique | | Liste des patients | &b Ajoueer un dossier | Rechivancée | s Arbre
& Identité
@ Données Socio-Demo Documents ]
B arco Dossiers. "
B ATCD non médic. = Mens + @ Charger i
/&, FDR/Habitus 5
i =
2 ::usourm . ol PDF PDF
y eption Phvt/Doc Azestaton de cons
(2] Protocoles Autres Consentemat “ “ .‘
i Consentement Prescription Médcs
i ) Consemtement  Courter Mésca Examen IR 120041_fiche  120041_traca(2020 120081 _tragaa (1)
3 Consentement Doc. Courner Médical :rmwr i info{2022/02/25) (2022108/19)
Arbre Géndalogique!
= EG
Modules [#] @  EPREUVE EFFORT
Dossiers [+ @ Samm
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& cardiogen

2. Module Il : Génétique et Généalogie
A. Génétique

| & | | & jouter un dossier | Rech.Avancée | £ Arbre [ Documents de service | Admin.y Outls > 99 Lenss | v ¥ Fermer

1. Ajouter un nouveau gene ‘

Hutason pathogene taton pathootne  [Non ‘ 2. Mutation pathogene : Oui/Non

SCNSA Mo

| 3 . Variant de signification inconnue : Oui/Non

Variant de signification inconnue

(Suite)

P ——— Sovregresn

4. Renseigner les informations 5. Variant d’intérét = Oui/Non nouveaux items :

Si lon met oui : alors ouverture du
thésaurus directement ou utiliser la loupe.
* Chercher les infos dans le thésaurus.
Si variant pas présent faire une saisie
manuelle du variant
+ Silon met non : faire une saisie manuelle
du variant nucléotidique

Régle 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.

Siege 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

Page 33|44



@ Données Socio-Demo

rces

tion PIvt/Doc

& cardiogen

filiere rationale de santé

maladies cardiaques hénéditaires ou rares

a. Infos gene/Diagnostic

|5 sauvegarder votre saisie | | Thesurus Génétque | | Liste des patints | & Ajouter un dossier | RechAvancée | s artre & pocuments de service | |/ Admin.v Outis v & Ligns~

Infos géne/Diagnostic
Infos géne/Recherche
Prélévement génétique

Régle de sdaisie : Les items peuvent étre remplis par les cliniciens, biologistes ou
généticiens.

Pour le clinicien = gene, variant d’intérét, exon, variant nucl., variant prot., lien de
causalité, statut, découverte fortuite, confirmation sur 2" prélévement, 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 a OU/

et est reporté dans la conclusion phénotypique. De la méme fagon si un gene
possede un niveau de pathogénicité a 4 ou 5 alors le champ ‘Mutation pathogéne’ =
QUI et est reporté dans la conclusion.

. v 1 (] e s pticns | @t | i | 4 Abee I Cocumens e svice | i Ovtls = 98 iy

omee

Chil

Infos gine/Disgnastic

Mutation pathogene L Pathogi L]

Variant de signification inconnue

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

Une fenétre ‘Informations sur le Gene’ s’ouvre alors permettant au clinicien ou au
biologiste de renseigner les informations :
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Informations sur le Gane
Technique utilisée
Panel
Analyze
Lisu danzlyse
Géne

Wariant dintérét w

Régles de saisie :

< ¢ ¢ ¢ g

filiére nationale de santé
mmaladies candiaques hérécitaines ou rares

& cardiogen

Découverte fortuite -

Confirmation sur 28me Pht

Confirmation technique

Validé le 15/11/2022
Validé par Mmournetas
Rendu fait par le lsboratoire ~

Le champ « variant d’intérét » est important :

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

O

Chercher les infos dans le thésaurus.

o Sivariant pas présent dans le thésaurus, faire une saisie manuelle du

variant.

Si ’on met non : faire une saisie manuelle du variant nucléotidique

Informations sur le Géne
Technigue utilisée
Panel
Analyse
Lieu d'znalyse
Géne
Variznt d'intérét Oui v
Exon
Génome de référence Chromosome
Ref Séq NM
Variant génomique
Variant nucléotidique
Variznt protéique
Variant ARN
Variant mitochondrial
Nature du variant
Lien de causalité v

Niveau de pathogénicité v

Fréquence allélique du variant dans les différentes populations :
GnomAD ExAC

Domaine protéique
variant publié

Variant dgia trouvé

Camhien de foic

Sauvegarder

Statut : O Hétérozygote
O Homozygote
O Hémizygote -
© Hétérozygote composie | DIgénisme
® (annuler)
Découverte fortuite v
Confirmation sur 2&me Pivt v
Confirmation technique v
valigé le 07/10/2024
Valldé par Admindbe
Rendu fait par le laboratoire v

[J pe novo

[ Moszique
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Pour apparaitre dans conclusion génétique (données inclusion ou suivis) les items
importants sont :
e Mutation pathogéne = Oui

e Nom du géne
e Analyse = Terminée
e Niveau de pathogénicité
¢ Rendu fait par le laboratoire = Oui
Résumé de la partie genetique
===t Tous les variants retrouvés sont renseignés ici
BAMACOEUR (par le clinicien ou biologiste).
Infogéne Diagnostic Informations saisies par le biologiste
prioritaires
BAMACOEUR s e
Données inclusion (ou suivis) > T = ks g oy IR o [ : Seuls les vqriants4 et5
Conclusion/ Statut phénotypique + génétique S =5 =0 +Vsi (2°7 tableau)
sont reportés ici
(3,4et5)

- Seuls les variants 4 et 5
ARBRE - + VSl (différence a faire
oz g apparaitre sur I’arbre)
sont reportés ici
(3,4et5)

oun
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i filiere-cardiogen. fr

B. Gestion Famille
a. Liens Famille

Propositus de la famille

W oot 5 et o

El | # — | B gt o s | Rachearce | G iy |
& ltevine et I‘
:::;le Se03lemo e @ TEST ARBRE O f‘” L“”,"‘:T‘:‘:"N Permet de faire
iy N°® Bamacoeur du patient Gg? Watedpaadsy ) [ThT Amnt il apparaitre les
ke % liens de famille
W et or W One - TEST 9 TEST 1
i o RRRE e TERES depws ce
& Cocmcteract ? ware @ Q Mwezp@ | DAtiENT
W Cocsactemant Dok e e 4
T 0acerernts . e 200154
| et TESTARERE
! )
| Gl . - Viase 2 oo nder [')
| | Gatice it - oonsy WO
| T rorse Liens de famille a Permet d'acceder
| lpsaer partir de la fiche e s " e ala fiche patient
v i - .
patient ouverte gg
Orbarts
'i- . e e -1
§ '::“ 5 ‘r-u-mn %— e 08w . ‘
; Supprimer le lien
créé sl besoin

' § fapparait alovs un messoge

de confirmation)
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b. Création de fiches et construction de larbre généalogique
(Fonctionnement Nantais)

Régles de saisie :

Les liens sur Bamacoeur sont ascendants ou descendants

Trois génerations
sont représentées
sur le module liens de famille

— i T

gl
L ST T
"

- TESN mian TEAT

&nération | ? L:::Ji el * » 8 Ei_¢
AT o
TEATARBRE
[TTSSR— a
=&nération |l il
= : o
L
Géndration Nl o8 o Sy e—— R
Dans la plupart des cas :
Propositus Apparenté
e - e '%I :: e > Liens de famille
farnille famille (Module géndtiqua » Gestion Famills)
Fiche complétée - Fiche completée
S = = = == T e e
—_— : L==: = . "‘;. !
_'__ - _-"ﬁ_' . ] ..-:..__ " . i
__:.:_.:. m— - — — =L —

Mais parfois, les apparentés ne peuvent pas étre reliés directement au propositus,
comme par exemple deux freres dont 'un est le propositus de la famille :
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Propositus

M*® fiche = N*®
farnille

Fiche complétée

Propositus

Apparenté

M fiche + MN*
famille
Fiche complétée

& cardiogen

filiére nationale de santé
mmaladies candiaques hérécitaines ou rares
wtoovt fllere-cardioger

Liens de famille

(bodule gdnétique = Gastion Famille)

@ & o i
Y
[
¥ @ o &
_-"--___ TaRT ammn
-ﬂ_::_—_\.u_,___ a

o)
Les deux patients se trouvent sur laméme génération

1T e

Dans ce cas-la, il faut créer les apparentés intermédiaires. Les apparentés ne sont
donc pas nécessairement des patients suivis dans le centre.

Dans l’exemple des deux freres il faut donc créer au moins un des parents pour

construire l’arbre généalogique et les relier :

M fiche = M*®
famille
Fiche complétss

C

Apparenté

M fiche + N®
farnille
Fiche complémés

N e i e i | s | S

Apparenté « fictif »

- N®fiche + MN° famille
- Fiche MOM complétée mais information tracée

Dossier @ « Pas de dossier » | e
gl ——— o —
Cela permettra de ST e | —

ne pas extraire les
données de ce
patient

Commentaires | o
« Fiche créée pour filiation
Ne pas supprimer
Nate de naissanc - -
+ Uagte de naissance e — —
approximative » 7 =

Pour ajouter un apparenté depuis ‘Liens Famille’, il suffit de cliquer sur un membre
de la famille, une nouvelle fenétre apparaitra alors vous permettant de renseigner
les informations nécessaires :

Siege 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

Page 39|44



& cardiogen

filiére nationale de santé
mmaladies candiaques hérécitaines ou rares

[=)Sauvegarder votre saisie | 5 Thesaurus Gindiqus | | Liste des patients | ) Ajower un dossiar | Rechlvancis | s Arbrs

Liens Famille

Ajouter un lien ENFANT

NIFP Cenlre suiveur [/ proposilus W
e B Armryha
N ethashon 3 brugaca o

3
Hom *
Mom Jeune Fille CMH o
Prénom * CWDA
Date de naissance * NOVE q
Sexe oW
QF Long Sy me &
Rajouter ie conjoint &n parent sussl ¥
Take Thubo TVE
Modules
L e
Shckn Femile Rechercher |

Résultats de la recherche de fiche existante :

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 déja 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.

Siege 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
Page 40|44



A

3. Modulel lll :

Dossier(s) pathologie(s)
A. Dossier(s) de pathologie(s)

[~ sauvegarder volre saisie | = Themans Gindsos | Liste dex patents | 5 &muter un dosser | Rachivancée | e Arbre

& Idenitité

i Donndes Soos-Deme

[~ Eussl
B sreo non médic.
i, FOR, Haabit
#f Bioressources
& Réception Plvt/Doc
| Protocoles
& Corsentement
¥ Corsentement Doc

lDoasments

Hadules
Dousimn

B

Doninées Surves
BaMaRa

Dnnées Inclusen

Cate dinclution  Sympcbmes / Ecamen climiges Mintoies de s malscks  Exmens Parsctimigust

o Al £ 2002 Mendifhay il Mesifiar

:

Date dincusion

Diate do corsentament

Biclogie  TTT Mbdicamentes

Pzl e

nnad e

§ cardlogen

filiere nationale de santé
mamms mmsaques thﬂI\ElTES ou rares

Conclesion ¢ Stains Phénatypiqus t Géndtious

L=
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B. Données d’inclusion en détails

Donnees [nclusson

Dute fircluaion =ptimaen ¢ Examen climcus Mitboirs &e ls malsie  Examens Farsclinigue: Eclogs TTT M chcmemanta Conclumion ¢ Statuty Phinctypigus st Gindtiqus
.
Maodrfrm Mt Frme sdiiar Mo wr ot w hedH
]

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

Pensez 4 sauvegarder

MAGTSY (0 S

Les traitements sont repris de Ulinclusion. Si pas de changement pensez a
sauvegarder pour qu’ils soient enregistrés.

Les conclusions sont repises automatiquement si ‘Statut phénotypique modifié’ =
Non. Pensez a sauvegarder aprés avoir choisi Oui ou Non.
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D. Données de suivis : Notion de perdu de vue

BSauvagarder votre saisie | 2 Thesaurus Génétique | || Liste des patients | /3 Ajouter un dossier | Rech.Avancée | £ Arbre

diquez ici pour sauvegarder vos informations |
£ Identité Suivi du 16/05/2023

@ Données Socio-Demo
[@ Atco

[@ ATCD nen médic.

+, FDR/Habitus

il Bioressources
= Réception PIvt/Doc
|5l Protocoles
@ Consentement

# Consentement Doc.
4 Documents

Suivi

Statut vital Inconnu

Grossesse

Modules . . :
Evénements cliniques majeurs & autres
Dossiers -

Brugada -

Dennées Inclusion
Deonnées Suivis
BaMaRa

Validé le | 19/05/2023 Validé par | adminIdbc

Cause ([Perdu de vue ~]°

filiére nationale de santé
mmaladies candiaques hérécitaines ou rares

& cardiogen

Régle 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
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