Projet BNDMR: Récolte de Données et Interopérabilité [ 7000maadiesrares

300 000 patients estimés
131 centres de référence
504 centres de compétence
23 groupes de maladies rares
54 laboratoires de diagnostic
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La BNDMR : Banque Nationale de Données Maladies Rares = Achitecture Genérale =0

Projet de mise en place d’une base de donnée nationale pour la collecte de
données de patients maladies rares dans le cadre du PNMR2" 2011/2014.

Rapports
d'activite
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BaMaRa - Soin (niveau nominatif)

= Recueil de données de patients maladies rares issues des différents
Centres de Référence et de Compétence.

= Suivi de la file active des patients maladies rares.

= Evaluation de I'activité et reporting pour la DGOS™". o P

Anonymisation
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BNDMR - Epidémiologie (niveau anonyme) = — — m :
= Mesure de l'adéquation entre |'offre et la demande de soins dans le T ;
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domaine des maladies rares. Saise
Unité de sain 1 Unité de soin 2 Unité de soin 3 Unité de soin 4 Unité de soin 4

= Etude de faisabilité pour I'inclusion de patients dans des cohortes.

2¢ niveau d’interopérabilité : 32 niveau d’interopérabilité :

1°" niveau d’interopérabilité :

Les données de santé Gestion des flux de données

Identification des patients
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Objec,tlfs ) ). e § . L Objectifs : Objectifs :
* Méthode d'identification fiable qui minimise les « Inciter les unités de soins a recueillir le méme jeu de * Rendre les différents systtmes communicants au niveau
douplons et les coI!nsnons.. ) o données : Standardisation. technique.
° Chﬁamage intra et inter site de soin de‘s donnz?es d’un o Essayer d’intégrer les données déja existantes chez les * Organiser les flux de données pour mieux les gérer.
méme patient : un identifiant patient unique et sources : Alignement.
permanent. Y,
¢ Chainage SNIIRAM et DMP. ’ <
Standardisation Flux d’entrée
A A .
Différents éléments = Ouverture grace aux standards technologiques.
Ni I . . A
Types él'é’;ae“m o de données collectés = 3’ rnosies d’intégration lde données : ad hoc,
d’identifiants données dans les centres périodique ou en temps réel.
Niveau Orphanet
Données nominatives : Identifiants anonymes : domaine Messages
. ' - Identifiants incrémentés de valeurs * HL7, Services Web
- Noms (naissance, + Systemes des
marital...) - NIP, IPP... industriels
- Prénoms... Identifiants dé-identifiés : ) . Lo . Import de fichiers Connecteurs
- . - INS (Calculé ou => Proposer un set de données minimal national maladies spécifiques
Identifiants signifiants : P lidé | dard | * CSV, XML
“NIR Aléatoire) rares validé par la DGOS comme un standard pour la * Systémes développés * Alignement et
- Identifiant SNIIRAM collecte des données maladies rares eninterne développement (ETL)
* Grandes structures
Alignement
Zone
4 Rapprochement d’identités (gérer les doublons). Données source SDMIN-MR - p;::"l:(::é_
== Contraintes réglementaires. Complétion raitemant
IHM
Mise en correspondance
Fonction F (mapping)
de hachage -
—_— i Flux de sortie
ED1 ) 4 { ED2 — e Empreinte A Problématique : +500 alignements a faire (connecteurs a csv
irréversibilité développer) pour connecter toutes les unités de soin. BaMaRa Exports
. . . = Comment factoriser?
Empreinte A unique et stable pour ED1"*", ED2 et F
- J \ - L J

Test des différentes approches d’alignement Enrichissement du Bases de
_ automatisé? processus d’intégration connaissances
- - = Identifier les paires types de avec des bases de
Données Mise en correspondance SDMN-MR _ données/approche d’alignement et création connaissances externes

source non automatisée

Données du processus d’alignement optimisé. SDMN-MR Données et une base de mappings SDMN-MR
source source
= Créer une typologie des correspondances pour la

Méthodologie

génération des régles de transformation et de

mappings. RDF —=0ie RDF RDF
=> Garder les résultats de I'intégration de données /f

comme une base de validation pour les autres phases.

Phase Il - factoriser

Phase | — caractériser Phase Il — définir les stratégies

* PNMR : Plan National Maladies Rares
** DGOS : la Direction Générale de I'Offre de Soins

*** ED : Elément de Donnée ’ Il:=I !nserm UP m C U__j \)ﬁ
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