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Le projet et les données en accès libre
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La BNDMR
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Une collecte dans 
l’ensemble des centres 
maladie rare en France

Données collectées sur 
plus d’un million de 
patients 

Financement PNMR
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Le pilotage: un usage parmi d’autres
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Explorer les données: le rapport national 
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2 formats : Rapport grand public en PDF + 
Fichier Excel pour la recherche

MAJ à fréquence semestrielle 

https://www.bndmr.fr/publications/
nombre-de-cas-par-mr/

https://www.bndmr.fr/publications/nombre-de-cas-par-mr/
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Explorer les données: le rapport filière

 30 pages d’indicateurs sur les 
données de la filière

 Un fichier excel associé: nombre de 
patients par diagnostic, par centre…

 Exemple pour le pilotage:
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Explorer les données: le rapport Filière

7Age aux premiers signes

MCGRE inclut 26 767 patients, dont 6 022 (22 %) 

s’opposent à la réutilisation de leurs données.
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Les recueils complémentaires
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L’accès aux données pour une étude
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Kit de demande d’accès en vue d’une recherche
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 Contenu:
 Formulaire de demande d’accès pour le Comité Scientifique et Ethique 

de la BNDMR

 Note d’information patients type

 Checklist de conformité à la MR-004

 Cas particulier: extraction en vue d’un chainage SNDS. Nécessité 
de formalités complémentaires (CESREES + CNIL)
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Page Transparence

 https://www.bndmr.fr/espace-patients/transparence/
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https://www.bndmr.fr/espace-patients/transparence/
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Accès aux données et accompagnement proposé par la 
cellule opérationnelle

 Modalités d’accès aux données de l’étude:
 Traitement par la cellule opérationnelle

 Accès distant via entrepôt 

 Accompagnement possible:
 Protocoles pour les études

 Appels à projet (faisabilité, relecture...)

 Analyse des données en fonction de la charge de travail de l'équipe

 Accompagnement pour les publications (partie méthodes et résultats)
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Circuit de demande des données pour projets 
industriels
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Quelques exemples d’études
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Survie dans les maladies à dépistage néonatal
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Déterminants environnementaux de la sclérose latérale 
amyotrophique

 Données de la BNDMR enrichies par des variables 
environnementales disponibles à l’échelle du code insee de 
résidence (données socio-économiques, proximité d’usine 
polluante, pollution des sols…). 

 Tests d’association entre probabilité d’être atteint de SLA et 
chaque variable environnementale

 Travail en cours
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Assurance Maladie (SNDS)BNDMR

 Les pathologies décrites dans le SNDS sont souvent insuffisantes 
pour repérer les patients atteints de maladies rares

 A l’inverse, la BNDMR permet un repérage précis, et gagne à être 
enrichie des dépenses et remboursements de soins en ville et en ES

Patients

BNDMR et Assurance Maladie : des bases de données 
complémentaires
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Pathologies : ALD 
et diagnostics des 

séjours 
hospitaliers (CIM-

10)

Dépenses et remboursements des prestations en 
soins de ville, en établissements de santé 

(consommations de soins hospitaliers ou en ville, 
prescriptions, dispositifs médicaux, montants et 

indemnités, etc.)

Patients
Pathologies : 

diagnostic 
Orphanet

Autres éléments du SDM : 
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Difficulté technique : appariement

 Données SNDS: données désidentifiées

 Données BNDMR: 
 NIR non disponible pour la plupart des patients (uniquement nom, 

prénom, date de naissance et base de correspondance avec le NIR non 
disponible)
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 Etude faible effectif: 
 Collecte du NIR 

 Appariement direct
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La stratégie d’appariement

 Etude effectif élevé: 
 Extraction des informations 

communes aux deux bases
– Dates et lieu des activités 

(souvent une seule)

– Mois de naissance

– Lieu de résidence

 Environ 70-80% 
d’appariement attendu

Bonne qualité d’appariement Faible qualité d’appariement
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Dròmos : Parcours de soin et dépenses de santé des patients 
pris en charge dans le réseau expert maladies rares

 Projet pilote de la plateforme des données de santé

 Objectifs:
 Décrire les parcours de soins typiques des patients atteints des maladies 

rares « fréquentes » (c’est-à-dire avec au moins 100 patients dans la 
BNDMR)

 Quantifier le coût associé à chaque maladie
 Décrire les inégalités de prise en charge et leurs liens avec les inégalités 

territoriales et socio-économiques et les pratiques des centres experts

 Méthode: 
 Chainage indirect
 Comparaison avec des témoins appariés issus du SNDS

 Avancement: données disponibles en janvier
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EMIR-algo : Epidémiologie des maladies 
inflammatoires systémiques rares en France

 Porteur: Bruno Fautrel (FAI2R, APHP), Florence Tubach (IPLESP, 
APHP)

 Lauréat de l’appel à manifestation d’intérêt BOAS centré autour 
des algorithmes de ciblage dans le SNDS. 

 Bénéficie d’un accompagnement de la plateforme des données 
de santé, ainsi que du soutien scientifique du réseau Redsiam qui 
collabore au projet.

 Objectif: développer et valider des algorithmes de ciblage des 
personnes atteintes de différentes maladies inflammatoires 
systémiques rares dans le SNDS

 Autorisation de la CNIL obtenue
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VarGen : Enfants présentant des variations du développement 
génital : Epidémiologie et parcours de soins 
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 Porteurs: Thomas Blanc et AS Jannot accompagnés dans groupe 
de travail désigné par le ministère

 Accompagnement opérationnel et financier par la plateforme des 
données de santé
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VarGen : Mise en qualité des données
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 Objectif de la mise en qualité: inclure des patients « oubliés », 
confirmer le diagnostic, et compléter les NIRs

 7 centres impliqués fortement

 Organisation:
 Réunion responsable centre / CO BNDMR / médecin DIM

 Déplacement ARC BNDMR sur site pour aider

 Interaction avec service admission/facturation pour NIR

 Bilan à 3 mois: 
 Mobilisation +++ des centres

 NIR complété à 95% pour ~1000 patients 
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La chainage pérenne avec le SNDS
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