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Création compte & BaMaRa & sjtes FIRENDO

e BaMaRa e BaMaRa

Collectez, suivez et analysez vos données
maladies rares Collectez, suivez et analysez vos données
maladies rares
CONNEXION

CREEZ VOTRE COMPTE

| Email@email.com

Civilité v
mot de passe

Mot de passe oublié ? Nom

Téléephone professionnel 0123456789

BNDMER Ministére des affaires sociales etdela

- santé

votre.email@professionnel.com

Conditions Générales d'Utilisation

Mot de passe

htt DS ://ba mara. b nd m r.fr/ Confirmer le mot de passe

Quelle profession oCcCUpEzZ-vous ? v

Méme adresse
pour se connecter a la base

Dans guel hapital exercez-vous ?

Pour quel(s) site(s) maladies rares labellisé(s) ?

J'ai lu et J'accepte les conditions
générales d'utilisation

'.
F l R E N D O Vous avez déja un compte ? Connectez-vous


https://bamara.bndmr.fr/

.8

Création compte €@ BaMaRa & sites FIRENDO

\
x CHU X - 00000 VILLE

/ CHU X - 00000 VILLE .
« Maladies Endocnniennes De La Croissance Et

Les sites MR sont fonction de / O e ONSABLE" ]

la labellisation de /' Maladxegggres)[{)e La &Oml:%éghiﬁl-
A . "RESPONSABLE"
votre hopital / CHU X - 00000 VILLE -

/ x Maladies Rares De La Thyroide Et Des
/ Récepteurs Hormonaux (T&H) - [COMP] -

"RESPONSABLE"

/
s 74 CHU X - 00000 VILLE .
/ Maladies Rares De Lhypophyse (HYPO)
Dans quel hdpital exercez-vous ? [COMP] - "RESPONSABLE

CHU X - 00000 VILLE .
Développement Génital: Du Fostus A L'adulte -
p?:.,‘.OMF’] - "RESPONSABLE"

x

0

s

FPour quel(s) site(s) malades rares labelhse(s) 7 -—9

[0 Yai lu et yaccepte les conditions Pathol ce};UG :{colooa ouogggloar‘e%gm
générales d'utilisation OMP] - "RESPONSABLE"

- CH% \D . OOOOO;'ILLE .E
. athologies Rares De Linsulino-Sécrétion Et

% De Linsulino-Sensibité (PRISIS) - [COMP] -

\_ ) "RESPONSABLE"

I
\= J

x

Attention avant de finaliser inscription :
AVOIR SELECTIONNER TOUS LES CENTRES Maladies Rares

FTRENDO

Filiére des ma locriniennes



7 centres de référence affiliés a Firendo
= 7 sites dans BaMaRa

€ =- a- a v MERC = Centre de référence
Maladies endocriniennes de la

Q@ HYPO [COMP] "RESPONSABLE" (CHU X - 00000 VILLE) ~ . 1
croissance et du développement

MERC [COMP] "RESPONSABLE" (CHU X - 00000 VILLE)
MRS [COMP] "RESPONSABLE" (CHU X - 00000 VILLE ) MRS = Centre de référence Maladies
TRH [COMP] "RESPONSABLE" (CHU X - 00000 VILLE) rares de la surrénale

HYPO [COMP]"RESPONSABLE" (CHU X - 00000 VILLE)
PGR [COMP] "RESPONSABLE" (CHU X - 00000 VILLE )
PRISIS [COMP]"RESPONSABLE" (CHU X - 00000 VILLE)
DEV-GEN [COMP] "RESPONSABLE" (CHU X - 00000 VILLE) récepteurs hormonaux

TRH = Centre de référence Maladies
rares de la thyroide et des

HYPO = Centre de référence Maladies rares de I’hypophyse
PGR = Centre de référence Pathologies gynécologiques rares

PRISIS = Centre de référence Pathologies rares de I'insulino-sécrétion et de
I"insulino-sensibilité

DEV-GEN = Centre de référence Développement génital : du foetus a I'adulte



e BaMaRa

Récapitulatif étapes inscription

Gestionnaire de compte hopital

Activation du compte

BaMaRa

BaMaRa

«Notification de « Authentification
I"activation du

compte

*Remplissage du
formulaire
d'inscription

+*\/alidation de
I'adresse email
professionnelle

BaMaRa

*Code a usage =Connexion

unique

FTRENDO

Filiere des maladies rares endocriniennes



‘ BaMaRa

Que faire si oublie de centres MR
lors de I'inscription ?

- |l faut envoyer un mail au référent BaMaRa de votre hopital
qui pourra vous ajouter le(s) centre(s) maladies rares omis lors de votre inscription




V BaMaRa

Liste gestionnaires comptes BaMaRa par établissement (1/2)

Etablissement
AP-HM

CHI CRETEIL
CHRU BREST
CHRU TOURS
CHU AMIENS
CHU ANGERS
CHU BESANCON

CHU BORDEAUX
CHU CLERMONT-FERRAND
CHU COTE DE NACRE - CAEN

CHU DE LIMOGES
CHU DE POITIERS
CHU DIJON

CHU GRENOBLE
CHU LILLE

CHU MONTPELLIER
CHU NANCY

CHU NANTES

CHU NICE

CHU REIMS

CHU RENNES

CHU REUNION
CHU ROUEN

CHU SAINT-ETIENNE
CHU TOULOUSE

Hopital d'Enfants - SAINT DENIS

REUNION

HOPITAUX UNIVERSITAIRES DE

STRASBOURG
HOSPICES CIVILS DE LYON

(03/2022)
Gestionnaire comptes BaMaRa
gael.passet@ap-hm.fr
illana.lahiany@chicreteil.fr; Virginie.Venot@chicreteil.fr ; sarah.mami@chicreteil.fr ; stephane.ametchi@chicreteil.fr
stephane.quesnot@chu-brest.fr
C.THEURIER@chu-tours.fr
Breart.Olivier@chu-amiens.fr
au-cds@chu-angers.fr; ancapelli@chu-angers.fr
jblocher@chu-besancon.fr
mickael.verin@chu-bordeaux.fr; martine.rigaud@chu-bordeaux.fr; thierry.monteil@chu-bordeaux.fr;
gilles.touchard@chu-bordeaux.fr
sgomez-lion@chu-clermontferrand.fr
bouquerel-a@chu-caen.fr; leroux-ar@chu-caen.fr; menard-r@chu-caen.fr; theault-l@chu-caen.fr; jezequel-y@chu-
caen.fr
Marie-Pierre.Vincent@chu-limoges.fr
Veronique.FERRAND-RIGALLAUD @chu-poitiers.fr; Farid. GUETARNI@chu-poitiers.fr; fanny.abriat@chu-poitiers.fr
dsi.niveau2_support_applicatif@chu-dijon.fr
fallamanno@chu-grenoble.fr
francois.delaby@chu-lille.fr
d-nagel@chu-montpellier.fr
S.GARNICHE @chru-nancy.fr
philippe.lecerf@chu-nantes.fr; rnaud.goasampis@chu-nantes.fr; jeremy.bossis@chu-nantes.fr
hebel.p@chu-nice.fr; meurisse.s@chu-nice.fr
davidploton@chu-reims.fr
denis.delamarre@chu-rennes.fr
yohan.faure@chu-reunion.fr
mihnea.hilohi@chu-rouen.fr
farid.belguermi@chu-st-etienne.fr
support.bamara@chu-toulouse.fr

samy.latchy@asfa.re

gabriel.nisand@chru-strasbourg.fr; veronique.rohfritsch@chru-strasbourg.fr; stephane.brin@chru-strasbourg.fr;
werner.galland@chru-strasbourg.fr

benjamin.chenegros@chu-lyon.fr



V BaMaRa
Liste gestionnaires comptes BaMaRa par établissement (2/2)

(03/2022)
Etablissement Gestionnaire comptes BaMaRa
Institut Mutualiste MONTSOURIS cecile.aubeneau@imm.fr
fnZTan;:lopltal LGRS RN I isabelle.nedellec@aphp.fr ; nicolas.berthe@aphp.fr
APHP - Hopital universitaire Robert-Debré mekki.boubia@aphp.fr ; jean-francois.kervinio@aphp.fr ; david.michon@aphp.fr

APHP - Hopitaux universitaires Sorbonne université souhila.aitali@aphp.fr; franck.delabeaume@aphp.fr; agnes.marciniak@aphp.fr;

(Pitié, Trousseau, Rothschild, Tenon, St Antoine)  sonia.naji@aphp.fr;

APHP - Hopitaux universitaires Henri-Mondor laurence.picard@aphp.fr ; jean-luc.caron@aphp.fr

APHP - Hopital universitaire Cochin et Hotel-Dieu contact.applications.cch@aphp.fr

APHP - Hopitaux universitaires Paris lle-de-France APR = caroline.joonekindt@aphp.fr

Ouest (Ambroise Paré, Raymond Poincaré) RPC = florian.grandin@aphp.fr ; caroline.joonekindt@aphp.fr

BT - [l L e Eares Femiiey dfdier.murlin@.aphp.fr; ghislaine.ensfelder@aphp.fr; joelle.desplanche@aphp.fr
; isabelle.dupuis2@aphp.fr

APHP - Hopitaux universitaires Paris Sud (Béclere,

Bicétre, Brousse)

APHP - Hopitaux universitaires Saint-Louis,

Lariboisiére, Fernand-Widal

secretariat.maladiesrares@aphp.fr

myriam.lesaulnier@aphp.fr ; ulysse.gouot@aphp.fr



e BaMaRa

Accueil de BaMaRa : choisir son site MR

En haut a gauche menu déroulant :
ony trouve les 7 sites affiliés a Firendo (ici représenté 7 centres de compétences)

- Dépendant de votre centre et des sites demandés lors de votre inscription

~

@ HYPO [COMP] "RESPONSABLE" (CHU X - 00000 VILLE) ~

"~
~ v Q | Rechercher v @~ L Prénom NOM

MERC [COMP] "RESPONSABLE" (CHU X - 00000 VILLE )
MRS [COMP] "RESPONSABLE" (CHU X - 00000 VILLE)
TRH [COMP]"RESPONSABLE" (CHU X - 00000 VILLE)
HYPO [COMP]"RESPONSABLE" (CHU X - 00000 VILLE) Mes fiches du site
PGR [COMP] "RESPONSABLE" (CHU X - 00000 VILLE)
PRISIS [COMP]"RESPONSABLE" (CHU X- 00000 VILLE)
DEV-GEN [COMP] "RESPONSABLE" (CHU X - 00000 VILLE )

MNom patient, id local, id

Nouvelle fiche patient

Fiches Référent de

357 0

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

ﬂRENDO

Filiére des ma locriniennes



.: e BaMaRa

FIRENDO

Filiere Maladies Rares Endocriniennes

Retrouver la file active sur BaMaRa

Pour I'année N-1
(exemple 2021)

o
FIRENDO

05/2022



e BaMaRa
Méthode via I'affichage dans le « tableau de bord »

mais file active fausse

Attention la file active via tableau de bord erronée
(BUG informatique, correction prévue lors de la prochaine version de BaMaRa)

graphique « Tableau de bord » puis sur « site »

v

q =~ Q | Rechercher

Q HYPO [COMP] référent (CHU X -  0DOOO VILLE ) - H

Nouvelle fiche patient Nom patient, id local, id

o
FIRENDO



& BaMaRa
On retrouve le tableau de bord du site choisi (ex : HYPO [COMP]) :

- Liste des pathologies enregistrées dans le site (ordre décroissant)

- Cohorte et file active

e =E- M~ O | Rechercher . © - 1 PrénomNOM
Q@ HYPO [COMP]  référene (CHL X . 00000 VILLE )
Maladies STATUTS DES DIAGNOSTICS
COHORTE

Dysspondyloenchondromatose (20) & 214
Sclérose latérale amyotrophiqua (£) = 8 O confirmé
Hémophilie A (4) E & Confirm (C: Probabie

— 67(48% } | s
Syndrome de Marfan (3) = 8 , O nddrermand
Adénome hypophysaire non fonctionmel (3) E A .

ACTIVITES AN

Albinssme oculaire (3) = g8 2
Cancer du e héndditaire (3) =E &
Maladie da Kawasaki (2) E &

- STATUTS DES FICHES
Hyperplasie congénitale des surrdnales (2) =
2 E &

. FILE ACTIVE 2020 =
Ophtalmaplégie - déficience intellectuelle - langue scrotale (2) = & 46 Action requise O waiida
Hémaphilic B (2) = & 171(80%) Ayerisament

o D Action requise
Schérodermie (2) E & O Brouillen
Myofasciite & macrophages (1) E & \|

Attention la file active via tableau de bord erronée
(BUG informatique, correction prévue lors de la prochaine version de BaMaRa)

o»
FIRENDO



Méthode via le « rapport Piramig du site »

Aller sur le tableau de bord du site choisi
Cliquer sur l'icbne « fleche »

- Génération du rapport Piramig pour le site
(a titre indicatif, pris en compte uniquement pour les centres de référence)

Chiffres pour I'année N-1 uniguement (ici 2021)

ug. \ @ HYFO [COMP]  référ [CHU  x - 00000 VILLE

Télécharger
[ rt Maladnes
- rappn COMORTE
Piramig dL,I Dysspondyloenchondromatose (20)
S'rte Sclérose latérale amyotrophigue (&) a
Hémophilie A (4) &

L i r

(1 T 1
%
- =

Syndreme de Marfan (3) 2
adénome hypophysaire non fonctionnel (3) &
ACTIVITES/AN

Albinisme oculaire (3) & 2
Cancar du sean hirdditaire (3) &
Maladie de Kawasaki (2) | F-'s

o . o
Ouvrir le fichier Excel e e g = o
o = &
- FILE ACTIVE 2020+

Ophtalmoplégie - déficience intellectuslle - langue scrotale (2) = &

. ) . 46
. Hémophilie B (2) B &
F l RENDO Scléeodarmie G = o
1 Myofascite & macrophages (1) = ('35:'



\ BaMaRa
File active via le « rapport Piramig du site »

File active correspond au « nombre total de patients différents vus dans le site »
Fichier excel : regarder la case E5

Piramig = chiffres pour 'année N-1 uniquement (ici 2021)

D E
Question rep_valeur
(21332, Nombre d'avis d'expertise rendus sur dossier médical (ho 1
(11336. Avez-vous commencé la saisie des données dans BalMa Oui
Q2476. Si oui, selon quel mode saisissiez-vous les données 7 Connecté

Q1188. Nombre total de patients différents vus par le site

P I T -

IO P | L B =

File active 2021 du site choisi ici = 161

- |l faut ensuite déduire le nombre de patients enregistrés avec une maladie « Non Rare »

Attention aux maladies « Non Rare en Europe » qui y sont comptées
(précédemment labellisée et enregistrées dans BaMaRa)




3 pathologies labellisées en 2017 sont a ce jour « Non Rare en Europe » :
(dd a leur prévalence)

- Adénome producteur d’aldostérone (Conn) [S]

- Hyperplasie congénitale surrénales 21 hydroxylase non classique [C|D|S]
- Syndrome de Klinefelter [D]

—> Rechercher le nombre de patients « Non Rare » venus pour 'année N-1

» Dans le site « Maladies rares de la Surrénale », rechercher le nombre de patients avec :
- Un adénome de Conn
- Une HCS 21 OH non classique

» Dans le site « Développement Génital », rechercher le nombre de patients avec :
- Un Klinefelter
- Une HCS 21 OH non classique

» Dans le site « Croissance et Développement », rechercher le nombre de patients avec :
- Une HCS 21 OH non classique



Q BaMaRa

=~ Qi Q Re

— Se connecter a son compte BaMaRa

Cliquer sur les 3 barres horizontales « listes de fiches patients »

. . . : . I
/ puis sur « patients du site » Patients du site
Mes fiches patient

e @ d - Rechercher -

Q HYPO [COMP] référent (CHU X -  00DDD VILLE ) -

MNouvelle fiche patient Mom I:latierlt id local, id

-
FIRENDO



Cliquer sur « afficher plus de filtres »

¢ =~ 41~ Q | Rechercher v

@ MRS [COMP] référent (CHU X - 00000 VILLE g

Fiches patient du site

Filtres

Identite Sexe * || Diagnostic maladie rare (Orphanet) + || Etat diagnostic @

Résultats (173)

FTRENDO

Filizre des maladies rares endocriniennes



Renseigner I'item « diagnostic maladie rare »

avec l'une des 3 maladies non rare citées précédemment

g =~ - Q | Rechercher

Q MRS [COMP] référent (CHU X - (00000 VILLE )~

Fiches patient du site

Filtres v

Identité Sexe @ost\c maladie rare (Orphanet) Ddiagnostic v || Statut v || Référent

Signes cliniques

Activité

Date

Intervenant

Centre maladies rares

Activité

Q

De date inconnue

Date .

Dans la partie Activité = Choisir « Entre »
Et saisir « 01/01/2021 et 31/12/2021 » - correspond a I'année N-1 (ici exemple pour 2021)

o
FIRENDO

Foetus v Statut vital



e BaMaRa

Exemple : recherche de patient avec un Adénome producteur d’aldostérone (non rare)
Enregistré dans le site MRS (surrénale)
Pour I'année 2021 (activité entre 01/01/2021 et 31/12/2021)

e S~ Jiv Q | Rechercher v o-| 2

Q MRS [COMP] référent (CHU X - 00000 VILLE )=

Fiches patient du site

Filtres

Identite Sexe vlNONRAREENEUROPE:Adénomeproducteurd'a\dostérone x leta:diagn-:s:ic v|| Statut |v|| Référent |v|| Centre maladiesrares |v|| Malade? |v|| Feetus

Statut vital v || Signes cliniques

= Effacer les filtres
o v
et 31/12/2021 réalisée par

Entre
01/01/2021

Intervenant

Cliguer sur « Filtrer »
L

FIRENDO e 0o

Statut Identité




- Répéter les étapes pour les autres maladies « non rare » en europe
et les autres sites maladies rares dans BaMaRa

Pour rappel :

» Dans le site « Maladies rares de la Surrénale » , rechercher le nombre de patients avec :
- Un adénome de Conn
- Une HCS 21 OH non classique

» Dans le site « Développement Génital », rechercher le nombre de patients avec :
- Un Klinefelter
- Une HCS 21 OH non classique

» Dans le site « Croissance et Développement », rechercher le nombre de patients avec :
- Une HCS 21 OH non classique



e BaMaRa

File active via le « rapport Piramig du site »

Si vous avez d’autres sites labellisés dans votre service :

- Répéter les étapes en choisissant un autre site en haut a gauche dans votre BaMaRa
(pour I'année N-1)

e =~ M~ Q | Rechercher

Q@ MRS [COMP] référent (CHU X -  0DDOD VILLE ) -

Nouvelle fiche patient Nom patient, id

o»
FIRENDO



.
FIRENDO

Filiere Maladies Rares Endocriniennes

Présentation rapide BaMaRa

Des questions ?
Besoin d’une formation détaillée a BaMaRa ?
Problemes de codage ?

— cch-equipe.firendo@aphp.fr

»
FIRENDO

Sabine GHENIM / Fabienne LARRIEU



L]
FIRENDO

Retrouver la File Active
d’un site maladies rares

A partir fichier Excel extrait de BaMaRa

Valable pour toutes les années



Q BaMaRa

=~ Qi Q Re

— Se connecter a son compte BaMaRa

Cliquer sur les 3 barres horizontales « listes de fiches patients »

. . . : . I
/ puis sur « patients du site » Patients du site
Mes fiches patient

e @ d - Rechercher -

Q HYPO [COMP] référent (CHU X -  00DDD VILLE ) -

MNouvelle fiche patient Mom I:latierlt id local, id

-
FIRENDO



e BaMaRa

Extraire le fichier Excel XS
a partir de BaMaRa ]

Extraction Excel des patients du site choisi en cliquant sur le logo « fleche »

e =~ Jdi~ Q | Rechercher

Q@ HYPO [COMP] référent (CHU X - 00000 VILLE ) -

Fiches patient du site

Filtres

Identité Sexe |+ || Diagnostic maladie rare (Orphanet) |+ || Etatdiagnostic |« |4

Beésultats (226)

Ficher Excel a télécharger et a enregistrer

»
FIRENDO



’
/A

”i
L.

> Ouvrir le fichier Excel téléchargé et aller dans I'onglet « activité »

1¢re Etape : Trier les dates par ordre chronologique

/

Sélectionner I'ensemble des cellules
D BaMaR:

AR
Trier et |Rechercher et
filtrer = [sélectionner =

Puis faire « tri personnalisé » : 4] Trierdepaz
- Cliquer sur icone « Trier et filtrer » % Trierde 23 A
N . ¥ Tri personnalisé...
en haut a droite sur Excel | ]

. ., W= Filtrer
- Tri personnalisé



Une fenétre s’ouvre :

- Cliquer « mes données ont des en-tétes »
- Colonne : trier par « Fait le »

- Ordre«deAaZ»

~>

P

Tri

/ I

“’;1 Ajouter un niveau >( Supprimer un niveau =2 Copier un niveau - Options. .. Mes données ont des en-tétes
Calonne Trier sur Ordre
Trier w || Valeurs w e

Annuler

Puis cliquer sur « OK »

Un pop-up va s’afficher :

- Cocher « trier toutes les données
ressemblant a des nombres comme
des nombres »

- OK

Attention ? pod

1l 52 peut que |a dé de tri suivante ne trie pas les données comme prévu, car
elle contient des nombres au format texte :

Fait le
Que voulez-vous faire ?
(®):Trier toutes les données ressemblant & des nombres comme des nombres!

i) Trier eéparément les nombres et les nombres stockés en tant que texte

Annuler

/<

'li[



B¢
1

!1,
.

2¢me Etape : Sélectionner les dates des activités pour 'année considérée

Dans la colonne B : les dates sont rangées par ordre chronologique

Sélectionner les lignes avec des dates de I'année souhaitée (ex 2021)
pour toutes les colonnes

A B
1519 9960 18/12/2020 M
15202173 21/12/2020 M
15211383 22/12/2020 Pz
15221398 27/12/2020 M
—>  1523[1019 04/01/2021 M
15241219 04/01/2021 M
1525(1240 04/01/2021 M
1526|1018 05/01/2021 M

Clic droit « copier »

Ouvrir une nouvelle feuille de calcul dans Excel

| Insérer une feuille de calcul (Maj+F11) |




Se mettre dans la cellule Al (dans une feuille Excel vierge)

Clic droit « coller »

|
Calibri ~ 11 = A" 47 E8 - o gy |

A G 7 Sy~ A - 0. 0 00

00 +,0
L '

> 4 Couper

3 Bz copier

a4 [, oOptions de collage:

: —

g Collage spécial...

7

a Insérer...

L]
FIRENDO

7



3eme Etape : Filtrer en fonction du site maladies rares souhaité

/

’ . A
Sélectionner toutes les cellules Q_‘mmmn.
(pour associer les activités du site maladies rares souhaité) ‘%? ot

Trier et |Rechercher et
filtrer = |sélectionner =

&1 Trierdepaz

Filtrer ensuite selon le centre : k|l Trerdezana
. N . . N . EI Tri personnalisé,..
- Cliquer sur icone « Trier et filtrer » en haut a droite sur Excel

. = Filtrer
« Filtrer » :

La colonne C correspond au centre
Cliguer sur la petite icone fleche en haut de cette colonne

'

B C
04/01/202 ~ Maladie@-{l

”’l/

.



A B C

F
1 (1019 ~|04/01/202 ~ | Maladies |~ |
&) Trierdepnaz

2] Trierdezaa

Trier par couleur '

| Effacerle & de g5 Rares De
Filtres textuels ’
|Flecher-:her Pl
qh--- {Sélecﬁunner tﬂut} 2

[+ Anomalies Du Développement Et Syn
[+ Cardiomyopathies Et Troubles Du Ry
[+ Cytopénies Autoimmunes De L'adulte
~[¥]Hars label

[ Kératocine (CRNK)

[+ Maladies Auto-Immunes Systémiques
[+ Maladies de la peau et des mugqueuse
-[#] Maladies Héréditaires Du Métabolisme ,,
£ >

Annuler

»
FIRENDO

Décocher la case « sélectionner tout »

Puis cocher la case du centre
voulu (ex maladies rares de la
Surrénale)

Puis « OK »

Sy
S
4] Trierdepaz
2} Trerdezaa
Trier par couleur 4
{x Effacer le filtre de es Rares De
Filtres textuels L
|FlE|:her|:her e
-] Kératocine (CRME) Py
-] Maladies Auto-Immunes Systémigues
-] Maladies de la peau et des mugueuse
-] Maladies Héréditaires Du Métabalisme
-] Maladies Meuromusculzires Atantique
ﬁ Maladies Rares De La Surrénale
-] Maladies Rares De L'hypophyse (HYP
-] Maladies Rénales Rares (SORARE)
-] Meurogénétique w
T . T
Annuler
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4°me Etape : Filtrer selon le contexte
Pour la file active, choisir les activités correspondant a une venue du patient
- La colonne E correspond au contexte
- Cliguer sur la petite icone fleche en haut de cette colonne
D E F D E
HOPI = | Consult urrénale -T| CHU HOPI ~ | Consultat| =
&) Trerdepaz
2] Trierdezaa
Trier par couleur 4
Filtres textuels g
Fechercher j o)
-] {Sélectionner tout)
Décocher les cases (car patients non vus) ——> - [ovis personnel dexpertise sur un dossie
. . . _4 [ avis sur dossier en consultation
- Avis personnel d’expertise sur un dossier ----CDnsulltjﬁun
. . . -[v| Hopital de jour
- Avis sur dossier en consultation [ Hospitalisation traditionnelle
e — el . CF ]
- RCP [ Téléconsultation
£ >
Puis « OK »
Annuler




5éme Etape : Compter chaque patient différent 1 seule fois

Sélectionner la colonne A
(correspondant a l'identifiant individuel BaMaRa)

Aller dans onglet « Données »
Puis « supprimer les doublons »

Accueil
3 )
@ 8 2

Drepuis Epartir ﬁpartir Autres
Access duWeb du texte sources -

Données externes

Mise en page

; |Ei) Connexions
2 ]
Rt Pronirietes

A
1 [1019 K
2 1219 C
3 (1240 C
4 _1015 C
Révision Affichage
ADRNE 4R
Z|  Trier Filtrer S
""‘I’ \":? Avance

Trier et filtrer

f//l

§4E

Supprimer
|es doublons

L]
FIRENDO
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Un pop-up S’afﬁche . Microsoft Excel a trouvé des données prés de votre sélection. Etant donné
- guelles ne sont pas sélectionnées, elles ne seront pas supprimeées,
Que voulez-vous faire ?

(®) Etendre la sélection
() Continuer avec la sélection en cours

-  « Etendre la sélection »

Supprimer les doublons. .. Annuler
- Cliquer sur « Supprimer les doublons »
er e d
Nouvelle fenétre : | . |
Pour supprimer les valeurs en double, sélectionnez une ou plusieurs colonnes contenant des
doublons,
%= sélectionner tout i= Désélectionner tout [] Mes données ont des en-tétes

Sélectionner uniquement « Colonne A »
Colonnes
é Colonne A

] colonne B

- Puis « OK » ] cColonne C

] colonne D
[ ] colonne E

QK Annuler

L]
FIRENDO
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6°Me Etape : Patients différents de I'année (avec les « non rares »)

En bas a droite d’Excel, on peut lire le nombre de cellules non vides : (ex 287)
(Colonne A toujours sélectionnée)

Mb [non vides) : 287 @@E 1005 (=1

Dans notre exemple, on a donc 287 patients différents vus sur 2021 pour le
centre choisi (maladies rares de la surrénale)

Derniere étape pour avoir la file active :

- retirer les patients avec une maladies « non rare en Europe »
Cf. diapos n° 15 a 20

Pour rappel : 3 pathologies labellisées en 2017 sont a ce jour
« Non Rare en Europe » : (di a leur prévalence)

- Adénome producteur d’aldostérone (Conn) [S]
- Hyperplasie congénitale surrénales 21 hydroxylase non classique [C|D|[S]
- Syndrome de Klinefelter [D]



«» BaMaRa

.
FIRENDO
Filiere Maladies Rares Endocriniennes

Présentation rapide BaMaRa

Des questions ?
Besoin d’'une formation détaillée a BaMaRa ?
Problemes de codage ?

- cch-equipe.firendo@aphp.fr

- Actualités labellisation :
http://www.firendo.fr/actualites/labellisation-2022/crmr/

- Foire aux questions labellisation :
http://www.firendo.fr/actualites/labellisation-2022/faqg-liste/

FIRENDO

Sabine GHENIM / Fabienne LARRIEU
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