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Dans BaMaRa, la pochette familiale permet de regrouper plusieurs patients d’une famille suivis dans le
méme site maladies rares. La pochette familiale est toujours créée autour du propositus, c’est-a-dire le
premier patient enregistré de la famille.

Pochette de Maria TEST ra —
Cas pratique :
Maria Test est suivie dans le centre et enregistrée Aucun membre.|#* Gérer la pochette | 4—— —_—
dans BaMaRa depuis le 05/02/2025, son frere, / )
Pierre Test, depuis le 05/10/2026. Pour créer la pochette, allez sur la
|l est donc possible de les regrouper dans une fiche patient, en dessous du bloc
pochette familiale. « Prises en charge » et cliquez sur le
Maria Test étant la premiére patiente de la famille kcrayon ou sur « Gerer la pochette > )
enregistré dans le centre, elle est le propositus.

Pochette de Maria TEST

Maria TEST ne fait pas encore partie d'une pochette familiale.

Cliquez sur « Créer » pour

., o 4+ Créer June nouvelle pochette : Maria TEST ast le propositus
générer la pochette familiale

& Rattacher Maria TEST & une pochette existants
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La pochette de Maria TEST (le Propositus) s’ouvre:

Pochette de Maria TEST

Nom Relation

Patient astlz / la +

Maria TEST e=t idenlilid cormme propositus. Si o m'esy pas k& cas, vous pouvez le mttal:her & une pachelle existants,

Puis, recherchez son frere (1), par son nom Pierre TEST, et précisez son lien de parenté en
sélectionnant la relation (2), puis cliquez sur « sauvegarder » (3) pour I’associer a la pochette

Pochette de Maria TEST
Le patient doit

déja étre
renseignée dans
BaMaRa et dans le
méme site que le
propositus

MNom Relation

Pierre, TEST, 01/01/1560 - M 1 [ estle /la rv I +

. -
Pere 1

Mére

Sauvegarder 3 Frere 2

Soeur

Fils

Fille
Conjoint(e]
Petit-fils

Dosit il -
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A présent, Pierre TEST est rattaché a la pochette de sa sceur, et Maria Test apparait comme étant le
« Propositus »

Pochette de Maria TEST Fa

Pierre Test - Frére

Maria TEST apparait
comme étant le

SDM .
« Propositus »

Maria TEST
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Par la suite, la fille de Maria TEST, Helena, est prise en charge dans le méme site maladies rares pour un diagnostic
présymptomatique. Elle peut alors étre rattachée a la pochette familiale déja créée.

Pochette de Helena TEST rFa

Aucun membre. |# Gérer la pochette

Pochette de Helena TEST

Helena TEST ne fait pas encore partie d'une pochette familiale.

=+ Créer wune nouvelle pochette @ Helena TEST est le propositus

Sélectionnez

& Rattacher | Helena TEST & une pochette existants
« rattacher »

Pochette de Helena TEST

Helena TEST est le / la Fille Indiquez le lien de parenté avec le
'; propositus et le nom du propositus

de Maria, TEST, 01/01/1965 - F

| <+«———— Cliquez sur « Rejoindre la pochette » pour sauvegarder gNDMR
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La pochette familiale du propositus Maria TEST regroupe désormais les fiches de son frere et de sa fille.

La pochette
porte toujours
le nom du
propositus

Cliquez sur les
membres de la
pochette pour
consulter leurs
fiches

Pochette de Maria TEST

Pierre Test - Frére

Helena Test - Fike

Si les patients sont pris en charge dans des hopitaux différents, il n’est
pas possible de les regrouper dans une méme pochette familiale
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et Maladies du Neurone Moteur

Pour toute question, n’hésitez pas a nous contacter

/Contact:

Chargée de mission BNDMR / ETP:
Aurélie Theillaumas
aurelie.theillaumas@chu-limoges.fr

Contact Filiere FILSLAN:

lelan@chu-limoqes.fr / e BaMaRa %‘BNDMR
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