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Ou trouver la fiche ColleMARA ?

Ouvrir le dossier patient
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Ou trouver la fiche ColleMara ?

Histoire Visionneuse . .
documents Autre acces possible :
It Filtre Group
[=] | Aucun M Spécia

Saisir

» ENDOCRINOLOGIE ET METABOLISM
Specialiteé] 59 Recherche et Innovation »

[ Mes formulaires | Invest gations clinigues non facturables

ot
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/
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Fiche ColleMARA dans Easily

Formulaire ColleMARA - B S née 0e/ /f19

QU

Visite [ activiteé

I
x

Activité ColleMaRa* | 04/03/2022 [¥] A revoir

Réalisée par

NOM Prénom Q.|| fonction (automatique)
[] Préciser la fonction de I'intervenant
Objectif(s)* ¥ Contexte * ¥

Centre pour lequel 'activité est réalisée* @

Données patent

Diagnostic

Traitement

& cui @ non

g
st Item avec * = item obligatoire
FIRENDO .;



Formulaire ColleMARA - B 5 nés oef /19

W W e

Visite [ achvite

I
x

Activité ColleMaRa*® | 04/03/2022 v A revoir
Réalisée par
NOM Prénom Q.|| fonction (automatique)

Préciser la fonction de I'intervenant

Objectif(s)* | liste déroulante v Contexte * liste déroulante v

L|Ste automathue des E Centre pour lequel I"activité est réalisée® lﬂl
centres Maladies Rares
(MR) labellisés

Données patient

Diagnostic
- 7 affiliés a FIRENDO

(filiere MR endocriniennes)

Traitement @ oui @ non

Développement génital : du foetus a I'adulte (DEVGEN)

Maladies endocriniennes de la croissance et du développement (MERCD)
Maladies rares de I’hypophyse (HYPO)

Maladies rares de la surrénale (MRS)

Maladies rares de la thyroide et des récepteurs hormonaux (TRH)
Pathologies gynécologiques rares (PGR)

Pathologies rares de I'insulino-sécrétion et de I'insulino-sensibilité (PRISIS)

L %
Rl Choix du centre = se reporter a la fiche patient Firendo 2%
FIRENDO | p—L_ %7



Choix du centre MR = Se référer a la fiche Firendo

Disponible sur firendo.fr _ espace téléchargement

http://www.firendo.fr/fileadmin/user upload/Cent
re public de documentation/Veille epidemio pu
blic/Fiche patient BaMaRa FIRENDO.pdf

0 Maladie d'Addison (85138) [5]

SO

Ex de la Maladie d’Addison (code Orpha 85138) :
- Labellisé dans 1 centre de référence [S]

- Enregistrement dans le centre
Surrénales (MRS)

se 8
FIRENDO /


http://www.firendo.fr/fileadmin/user_upload/Centre_public_de_documentation/Veille_epidemio_public/Fiche_patient_BaMaRa_FIRENDO.pdf
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http://www.firendo.fr/fileadmin/user_upload/Centre_public_de_documentation/Veille_epidemio_public/Fiche_patient_BaMaRa_FIRENDO.pdf

Choix du centre MR = Se référer a la fiche Firendo
CAS D’1 PAHTOLOGIE LABELLISEE A PLUSIEURS CENTRES

o0 Maladie de Cushing (96253) [H|5]

o

Ex de la Maladie de Cushing

(code Orpha 96253) :
- Labellisé dans 2 centres de référence [H|S]

- Choix libre d’enregistrement soit :
o dans le centre hypophyse HYPO
o dans le centre surrénales MRS

ATTENTION :
1 patient avec 1 pathologie labellisée pour Firendo
= 1 UNIQUE centre d’affiliation a Firendo a choisir dans ColleMARA

o —> Décision du médecin en charge du dossier du patient g

F\RENDO ;



Formulaire ColleMARA - B 5 nés oef /19

CUeoa

Visite / activité i

Activité ColleMaRa* | 04/03/2022 i [¥] A revoir

Réalisée par
' NOM Prénom 0,|| fonction (automatique) |

[C] Préciser la fonction de I'intervenant

I
x

Objectif(s)* | liste déroulante v| contexte* | liste déroulante v |

) Centre pour lequel 'activité est réalisée* @@

Liste automatique des | Q]

centres Maladies Rares
(MR) labellisés

Données patient

Diagnostic

Choix du centre 2 _
Cf. fiche patient Firendo Traitement ® oui @ non

Une fois le centre MR sélectionné, l'onglet « Parcours » s‘ouvre

& v O | By

FIRENDO W ¥
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Une fois le centre MR sélectionné, l'onglet « Parcours » s‘ouvre :

Centre pour lequel l'activité est réalisee® o

. . CHU - Maladiez Rarez De La Surrénale - B
Date inclusion = e
ere
1 venue dans Ie \ 4 MN°1, Centre de rattachement : CHU - Maladies Rares De La Surrénale - a
. 14 r =
centre M R Iabeulse Date inclusion dans le centre®
Mom du medecin référent® Q,
Patient adresse lors 1&re visite par® . liste déroulante v
La prise en charge est effectuée sur le site en dehors de la labellization maladie rare*® oui non
/ Données pabent
Diagnostic +

Si MR correspond a la

: H Traite t ®oui @
labellisation du centre

choisi : Cocher NON

FIRENDO ‘ ¢ =]




Onglet suivant « Données patient »

Données patient

Patient atteint de Maladie Rare

Le patient est atteint d'une (ou plusieurs) maladie(s) rare(s}* ':.:"'I'Ui ':.:"ﬂ':'l'l

O PP T P RO T e e

Accord légal du patient® '::"I'Ui ";?'”'3"" Telécharger la fiche information patient

Tramie
- - N N - . ] - g,
S'agit'il d'un premier patient pour cette maladie rare et pour une méme famille 7% ®ow non

Date de naissance

Mom Prénom

- . ™ S -
Issu(e) d’'une union entre apparentés® L_foul L non L _jinconnu

Recherche
|:| Patient participant & un protocole

Dﬁ.ccu:urd pour étre contacté pour un protocole

|:| Patient ayant précédemment donné un échantillon biologique pour la recherche MR

D Patient ayant précédemment donné un échantillon biologigue pour le diagnostic moléculaire

Anté et néonatal

Le (la) patient(e) est-il (elle} né(e) suite & un programme d'assistance médicale a la
procréation

L

Coui non

Le (la) patient(e) présentait-il {elle) une malformation anténatale ':.:"ﬂ':'l'l ':.:"Uﬂi'IIUE' {:"'FﬂU|tiF'|E

Joui Jnon

Le (la) patient(e) est-il (elle} nE(e) au terme de la grossesse

Taille 3 |la naissance | | centimétres

Poids a la naissance | | grammes

Note d’info a
donner au patient
pour cocher OUI

= Possibilité de la
télécharger pour
impression

— Facultatif




Onglet suivant « Diagnostic » Pour ajouter le

/ diagnostic
Diagnoshc + .
= et ouvrir 'onglet

Diagnoshc +
Diagnoshics #1 X

Statut actuel du diagnostic* (O confirmé ()probable (O en cours () non déterminé

Type d'investigation(s) réalisée(s}*| v |
Maladie rare (Orphanet) | 0\|
Description clinique | Q| B
Signes atypigues | Q\| B

Informations généhiques complémentaires (optionnel) +

Diagnostic a 'entrée dans le centre
Préciser* (Jabsent () approprié (()non approprié

Age aux premiers symptomes

Précser* () anténatal () néonatal (< 1 mois) () postnatal () non déterminé

L

Age au diagnostic

!
|
&

Précser* () anténatal () néonatal (< 1 mois) () postnatal () post mortem () non déterminé

() sporadique () familiale

Mode de transmission
| " |

Commentaire libre sur le diagnostic

| Cliguer ici pour saisir un texte



» Statut du diagnostic :

Confirmé

Probable : suspicion

En cours : Résultats examens non revenus
Non déterminé : examens non contributifs

Diagnostic

Diagnostics #1 X

Statut actuel du diagnostic® ) confirmé (O probable (O en cours (U non déterminé

Type d'investigation(s) réalisée(s)* --

Maladie rare (Qrphanet) |

Description clinique |

Signes atypigues |

FIRENDO




Diagnostic +
Diagnostics #1 X

> T o’ tigati ( ) Statut actuel du diagnostic* confirmé {Jprobable ) en cours € Jnon déterming
ypeé investigationis Type d'investigation(s) réalisée(s)* liste déroulante v
réalisée(s):
Maladie rare (Orphanet) Q
Description clinigue Q,
Signes atypigues o,
. o /7 ’
Type d'investigation(s) réalisée(s)™ clinique v @ POSS|b|I|te d en

ajouter plusieurs
» Définitions :

Clinique : Examen clinique du patient
* Génétique : Examen de biologie moléculaire ou de cytogénétique

* Biochimique : Analyse des substances contenues dans le sang, les urines, les sécrétions...
Exemple : bilan hormonal

* Biologigue : Examen biologique qui n’est pas biochimique ou génétique
* Imagerie : Présentation visuelle des structures ou des fonctions des organes/tissus

* Exploration fonctionnelle : Examen destiné a apprécier la maniere dont un organe assure
sa fonction. Inclut la mesure des réponses a des stimuli physiques/chimiques

.i‘, * Anatomopathologie : Analyse cellules/tissus (histologie, biopsie, ultramicroscopie) £

FIRENDO



Diagnostic +

Diagnostics #1 X

Statut actuel du diagnostic®

- - - . o
@cunﬁrme {_tprobable {_'en cours {_inon déterminé

Type d'investigation(s) réalizée(s)*

» Maladie rare (Orphanet) :
A renseigner avec le nom de la MR, possible de
saisir le code Orpha (cf fiche patient Firendo)

.

Maladie rare (Orphanet)* | liste déroulante Q|
Lescription clingue™ | W
Signes atypiques | o\l
Si statut diagnostic « confirmé » ou « probable » : item maladie rare obligatoire
Q
,, 14
r
13

FIRENDO
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Diagnostic +
Diagnostics #1 ®%

Statut actuel du diagnostic* @ confirme probable &N Cours non déterming
Type d'investigation(s) réalisée(s)* v
n\
Description clinigue® liste déroulante 0o,
Signes atypiques liste déroulante Q
Items ‘Description clinique’ & ‘Signes atypiques’
Peuvent étre renseignés avec :
- le thésaurus HPO (Human Phenotype Ontology) (A privilégier car + précis que CIM-10)
- la CIM-10 (Classification internationale des maladies)
- et les groupes de maladies Orphanet
> A compléter avec mots clés
3 5

FIRENDO 2 e



Diagnostic

Diagnosbics #1 X

Statut actuel du diagnostic®

- P - - . s
() confirmé () probable () en cours (Jnon déterminé

Type d'investigation(s) réalisée(sj*|

Maladie rare (Orphanet) |

Description clinique |

Pour ouvrir 'onglet

Signes atypigues |

Informations génétiqgues complémentaires (optionnel)

ANt
)/ « génétique »

Possibilité d’ajouter le
nom du gene muté

Pour décrire la
mutation

—

Informations génétiques complémentaires (optionnel) x
Génes (HGNC) | Q|
Résumé des anomalies v |
chromosomigues
| v || v | [C]) Mosaique
|Cliquer icl pour saisir un texte p
Anomalie par | v

chromosome

|Cliquer icl pour saisir un texte

Autre descnptions
géngtiques

A

Sujet sain si diagnostic confirmeé

'::}-:uui 'f_} non

S— ’\\




> Diagnostic a ’entrée dans le centre MR :

Absent : maladie du patient non diagnostiquée avant son entrée

Approprié : Diagnostic posé/suspecté avant entrée du patient dans centre en
adéquation avec diagnostic/examens/observations actuels

Non approprié : Diagnostic posé avant entrée du patient dans centre est erroné, les
diagnostic/examens/observations actuels le contredisent

Précisions a apporter
sur I'age quand on
coche postnatal

L
/.. N
(RENDO

0\

Diagnostic a I'entrée dans le centre

Préciser® (_)absent (_)approprié (_)non approprié

Age aux premiers symptomes

Précisert (_)anténatal {_)néonatal (= 1 mois) () postnatal {_Jnon déterminé

Age au diagnostic

P oy - oy - - oy F o Foa™ - . B
Préciser* (_)anténatal (_)néonatal (= 1 mois) L_!postnatal L _)post mortem L_'non déterming

F . ey -
() sporadigue (_)familiale

Age aux premiers symptomes

Préciser* () anténatal () néonatal (< 1 mois) (®) postnatal () non déterminé
A l'dge de * |35| |an5 |E |rrmi5

Age au diagnostic

Précser* () anténatal () néonatal (< 1 mois) (@) postnatal () post mortem () non déterminé

A l'dge de * |4EI | ans | | mois




Onglet « Diagnostic »

Diagnostic

Diagnostics #1 X

Statut actuel du diagnostic* (O confirmé () probable (O en cours () non déterminé

Type d'investigation(s) réaliséel{s}*l v |

Maladie rare (Orphanet) | G\|

Description clinigue | Q| B

Signes atypigues | Q, | B

Informations génétiques complémentaires (optionnel)

Diagnostic a I'entrée dans le centre

Prégser* (absent (Japproprié () non approprié

Age aux premiers symptomes

Prégser* () anténatal () néonatal (< 1 mois) () postnatal ()non déterminé

Age au diagnostic

Précizer* (_)anténatal (()néonatal (= 1 mois) ()postnatal () post mortem () non déterming

(Osporadique () familiale

Mode de transmission
| "]

Commentaire libre sur le diagnostic

| Cliquer ici pour saisir un texte

Pour ajouter un
2¢ diagnostic :
recliquer sur le « + »

et ouvrir le sous-onglet
Diagnostic #2



Formulaire ColleMARA complété > enregistrer

Cliquer sur « enregistrer fiche »

afin de pouvoir enregistrer le formulaire

Formulaire Colle

Visite [ achvite
Activité ColleMaRa*® | 20/04/2022 i

Realisee par

1€

| NOM Prénom Q|| fonction

D Préciser la fonction de l'intervenant

Objectif(s)* | suivi | =20

Centre pour lequel l'activité est réalisge® o



Etape suivante : Validation de |a fiche pour transfert
vers Base Données Maladies Rares (BaMaRa)

Cliquer sur « le M vert »
pour valider la fiche et 'envoyer vers BaMaRa

Formulaire ColleMARA

Visite / achvité

e - X

Activité ColleMaRa* | 06/05/2021 i ) A revoir
Reéalisée par
| NOM Prénom Q, | [Médecin |
[[) Préciser la fonction de l'intervenant
S
FIRENDO I g



Retrouver un formulaire ColleMARA complété

Rangé en double :

- Dans le dossier de spécialité : ex « endocrinologie et métabolismes »

o7
07

w» ENDOCRINOLOGIE ET METABOLISMES
25/01/2022 Fiche Ordonnance structurée Traitement
25/01/2022 Observations médicales (Fi...

f01/2022 CR de consultation
f01/2022 Courrier Libre

10

/12/2021 Formulaire ColleMARA

10

/12/2021 Fiche Ordonnance structurée

- Dans le dossier « maladies rares »

w MALADIES RARES

La date du formulaire correspond a la date de l'activité enregistrée

E
FIRENDO

4/04,
4/01/
f10/
09/

2022 Formulaire Co

2022 Formulaire Co
2021 Formulaire Co

2021 Formulaire Co

eMARA
eMARA
eMARA,

eMARA

22



Ajouter une activité

(1¢" formulaire ColleMARA déjc

w EI

3s
FIRENDO

éja comp

Ouvrir le dossier du patient avec une maladie rare,
avec un formulaire ColleMara complété.

Cliguer sur la ligne « formulaire ColleMara »

NDOCRINOLOGIE ET METABOLISMES

25/01/2022 Fiche Ordonnance structurée Traitement
25/01/2022 Observations médicales (Fi...
07/01/2022 CR de consultation

07/01/2022 Courrier Libre

» MALADIES RARES

10/12/2021 Formulaire ColleMARA \ /
10/12/2021 Fiche Ordonnance structurée

ou

leté)

23



Ajouter une activité (suite)

w ENDOCRINOLOGIE ET METABOLISMES

?
»  25/01/2022 Fiche Ordonnance structurée Traitement Le document souvre:
p  25/01/2022 Observations medicales (Fi... —
¥ 07/012022 CR de consultation e -5 =
»  07/01/2022 Courrier Libre Panier

_ 1 document(s)
p 10122021 Formulaire ColleMARA \ P
b 10/12/2021 Fiche Ordonnance structurée 101272021
- - Formulaire C...

MME SABIMNE G...
Form

Service:
Patient:

« Clic droit »

+ -

Panier
1 document(s)

10/12/2021

Formulai

MME SAB Fo ) .
Sen Cliquer sur modifier
ath

e
FIRENDO




Ajouter une activité (suite)

Le formulaire ColleMARA précédemment complété s‘ouvre :

Formulaire ColleMARA MM = X

@080« Cliquer sur « I'hélice »
voice foctee @ N

Visite / activité
Activité ColleMaRa*
Reéalisée par a
| =} | | Médecin |

[[) Préciser |a fonction de l'intervenant

el A reveir

Objectif(s)* |sui\ri T | a Contexte * |hospitalisation traditionnelle v |

Centre pour lequel I'activité est réalisée* @
CHU - Maladies Rares De La Surrénale - G

Nouveau formulaire s’'ouvre :

Parcours

Formulaire ColleMARA -

Visite / activiteé

Activité ColleMaRa® | 21/04/2022 i [¥] A revoir

Reéalisée par
| NOM Prénom Q.|| fonction (automatique) |

D Préciser la fonction de I'intervenant

Objectif(s)* | ¥ | Contexte * | ¥ |
Centre pour lequel "activité est réalisée® o
| Q)
- 28
F \ RENDO [ Pacous
| T N
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Ajouter une activité (suite)

- Date de l'activité a renseigner
(date du jour en automatique)

- Choisir le nom de l'intervenant
- Choisir l'objectif
- Choisir le contexte

Formulaire ColleMARA

080000

Visite / actvite i

Activité ColleMaRa* | 21/04/2022 [i]

Réalisée par

[¥] A revair

' NOM Prénom

Q.|| fonction (automatigue) |

D Préciser la fonction de l'intervenant

objectif(s)* | iste déroulante

Centre pour lequel lactivité est réalisée* @@

contexte * | _[iste déroulante

Reécupérer dernier centre

Q

Valider I'activite

- Cliquer sur « Récupérer dernier centre »

Permet de renseigner automatiquement le centre maladies rares de prise en
charge correspondant au diagnostic (choisi lors de la création du formulaire)

Centre pour lequel I'activité est réalisée® o

CHU - Maladies Rares De La Surrénale -
Valider I'activité
P N=1, Centre de rattachement : CHU - Maladies Rares De La Surrénale - B

o
FIRENDO

Cliquer sur « Valider l'activité »
Pour enregistrer

26




Modifier |la fiche ColleMara

Ouverture du formulaire ColleMara :

o

F\

RENDO

Cliguer sur « Ajouter version »
afin de pouvoir modifier la fiche

Formulaire ColleMARA

Visite / activité T

o - X

Activité ColleMaRa* | 04/04/2022 v A revoir

Réalisée par F
O, [|Médecin
Préciser la fonction de l'intervenant

Objectif(s)® |suivi r GCDntexte* hospitalisation traditionnelle b

Centre pour lequel 'activité est réalisée* @
CHU - Maladiez Rares De La Surrénale - G

Parcours




Modifier |la fiche ColleMara

Faire les modifications souhaitées

Cliquer sur « enregistrer fiche »
afin de pouvoir enregistrer le formulaire

Formulaire Coll 1

Visite / achivite i

Activité ColleMaRa™* 2Df’{34f’2922
Réalisée par
NOM Prénom Q.|| fonction

Préciser la fonction de l'intervenant

Objectifis)* sSuivI ¥ Conte

Puis Cliquer sur « le M vert »
pour valider la fiche et I'envoyer vers BaMaRa

Centre pour lequel I'activité est réalisée™® o

Formulaire ColleMARA l M = X

‘
Activité ColleMaRa™® :DEIDS,J’2EI21 A revoir
’l_ Realisée par
.. NOM Prénom Q, | [Médecin

F \ R E N D O Préciser la fonction de l'intervenant

_ 28



