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La BNDMR : un projet prioritaire du PNMR2 
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BNDMR : rappel des objectifs 

 Objectifs : 
 Décrire la demande de soins MR, 
 Décrire l’offre de soins MR, 
 Evaluer l'adéquation offre/demande, 
 Identifier les patients potentiellement éligibles pour 

des essais thérapeutiques ou des cohortes MR. 
 Moyens : 

 Mettre en œuvre une base de données nationale  
 Pour le recueil d’un set de données minimum 
 Établir un cadre d’interopérabilité  
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Stratégie générale 

 Intégrer le set de données minimum au plus près du soin :  
 Concevoir une base de données de recueil : BaMaRa 
 Eviter une double-saisie 
 Permettre le codage de patients MR dans les 

dossiers patients 
 Accélérer l’identification des patients MR éligibles 

pour des cohortes ou des essais cliniques 
 Faciliter la mise en place de la BNDMR en 

développant l’interopérabilité des systèmes 
d’information 
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Interoperabilité des systèmes 
d’information 
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Epidémiologie Soin Recherche 
Interopérabilité des systèmes et des données  

Bases de 
données 

Dossier Patient 
Informatisé 

Case Report 
Forms 

Santé Publique 
Epidémiologie 

Essais cliniques 
Cohortes 

Prise en charge 
des patients 

 

Source : Choquet R, Landais P, BaMaRa 2013 
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Etablir un cadre d’interopérabilité 
national pour les maladies rares 
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Une approche MR intégrée  
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Source : Landais P, Choquet R, BaMaRa 2014 
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Un identifiant unique 

 L’identifiant national fondé sur l’identifiant de l’assurance 
maladie (Numéro d’Identification au Registre) n’est pas 
utilisable dans le cadre du soin à ce jour  

 Proposition d’un identifiant national maladies rares 
unique et anonyme, afin de réduire le nombre de 
doublons et de collisions possibles (un même identifiant 
pour deux patients différents). 

 Une telle approche a déjà été menée par le GRDR aux 
USA : le GUID (Global Unique Identifier) 
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Un set de données minimum 
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Une aide au codage MR 
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LORD :  

Linking Opendata  

for Rare Diseases 

http://lord.bndmr.fr 
 

http://lord.bndmr.fr/
http://lord.bndmr.fr/
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Standardisation des échanges 
de données 
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Flux d’entrée 
BaMaRa/ 
BNDMR 

Import de fichiers 
(registres) 
• Fichiers plats CSV 
• Fichiers semi-structurés XML 
• Flux périodiques 

Messages (dossiers patients) 
• Plusieurs scénarios : nouveau patient, modification données patient… 
• Standards du domaine (HL7) 
• Flux temps réel 

Connecteurs 
spécifiques 
• Alignement et 

développement requis 
• Flux périodiques ou 

temps réel 
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Dimensionner  

 131 centres de référence avec 501 centres de compétence. 
 

 Chaque  site (coordonnateur ou constitutif) d’un centre de 
référence recueille déjà les données des patients dans un 
ou plusieurs systèmes. 
 

 Ces systèmes : 
 Utilisent des identifiants patients différents 
 Collectent des données différentes 
 Ont des supports techniques différents 
 S’inscrivent dans des cadres juridiques différents 
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Accompagner les centres MR 
et les CHU 

 L’information peut être répartie entre diverses applications : dossier 
patient, registre local, national ou international, fichier Excel, papier.  

 Chaque base de données étant techniquement différente, le 
développement de connecteurs avec la BNDMR est à chaque fois 
différent.  

 L’équipe de la BNDMR publie les formats d’échanges permettant de 
communiquer avec la base nationale.  

 Nous accompagnons les centres de référence et les sites constitutifs 
pour définir ensemble la mise en œuvre des processus d’échanges 
avec la BNDMR.  

 Les questions de sécurité des données patients sont organisées 
avec les équipes techniques.  
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Premiers cas d’usage - ORBIS 
 ORBIS est la nouvelle application clinique qui sera intégrée au 

système d’information hospitalier de l’APHP. 
 Fin 2014 ORBIS sera déployée sur 4 sites : Ambroise Paré, Bicêtre, 

Tenon et Necker. 
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 Intégration d’une fiche 
MR (données du SMD) 
qui complète le 
dossier patient. 

 Avantage : 
Pour le professionnel de 
santé :  
même application  
Pas de ressaisie des 
données administratives 
du patient.  
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Etat des lieux 

(1) Phase prise de 
contact 
•Etude de la demande via le 
Formulaire de contact 
•RDV pour une compréhension 
organisationnelle du site 
demandeur 

(2) Phase décisionnelle 
•Choix de l’application à 
interconnecter et de la 
stratégie à adopter (BaMaRa 
ou BNDMR, type de flux…) 
•Prise de contact avec 
prestataire si besoin 

(3) Phase de préparation 
•Envoi des spécifications 
(identifiant, format de 
données, référentiels et flux 
d’échanges) 
•Définition de la forme 
juridique + responsable  des 
imports 

(4) Phase de 
déploiement  
•Mise en œuvre et 
paramétrage du connecteur 
•Tests avec l’application source 

C Prost_Avicenne_Mal Bulleuses 

S Vignes_Cognac-Jay_Mal Vasculaires 
rares 

P Wolkenstein_H Mondor_Bulleuses 

P Wolkenstein_H Mondor _ 
Neurofibromatoses 

JC Antoine_St Etienne_NeuMusRa 

D Valla_ Beaujon Mal Vasculaires Foie 

V Paquis_Nice_  Mal Mitochondriales 
M Trossaert_Nantes_ Hémophilie 
Willebrand 

O Boesflug_R Debré_Leucodystrophies 

S Manouvrier_Lille_ Anomalies 
Développement 

E Hachulla_Lille_ Sclérodermie 

AFM_Mal Neuromusculaires 

ORBIS_APHP 

       Légende 
Site constitutif 
Centre de référence 
Groupe de centres ou filière 
Autre 

F Feillet_Nancy_Metabo 

F Boyer_Reims_NeuMus 

H Dollfus_Strasbourg_Ophtalmo 

D Germain_R Poincaré_Fabry 
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Proposition de déploiement de 
BaMaRa/BNDMR 

 Le directeur d’établissement décide de la politique d’habilitation 
 En lien avec les CHRU, producteurs des données et responsables du 

traitement des données : 
 Contrat de responsabilité partagée 
 Convention nationale cadre avec les CHU 
 Charte de fonctionnement 

 Equipe BNDMR assure la mise en œuvre du dispositif : 
 Dispositifs agréés de sécurisation des données 

– Hébergement agréé de santé avec sécurisation des données par site (hôpital et/ou site 
MR) 

– Dispositif CPS pour la sécurisation des identités des professionnels accédant aux données 

 Choisir un prestataire pouvant promouvoir les connecteurs nécessaires aux 
hôpitaux désireux de s’interconnecter (industriel) 

 Promouvoir la mise en œuvre d’un générateur d’identifiant MR national 
(serveur d’identité) 
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Les tâches techniques avec les DSI 

 Pour le Dossier Patient Informatisé :  
 Faire le paramétrage  
 exemple en cours, ORBIS, DXCare 

 
 Pour les applications intergicielles 

 Réaliser les connecteurs.   
 factoriser les coûts de développement.  
 Travailler avec les fournisseurs d’applications intergicielles : Enterprise 

Application Integration (EAI) orienté application / Extraction 
Transformation and Loading (ETL) orienté données. 

 
 Pour les échanges de données :  

 Préparer le support du transfert de données.   
 configuration d’un Virtual Private Network (VPN).  
 Cette technologie dispense d'avoir recours à de coûteuses solutions de 

location de connexions privées et spécifiques.  
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Notre proposition de déploiement est en 
cours de validation avec la DGOS et le 
COPIL BNDMR.  
 
Nos échanges avec les équipes 
techniques (DSI) viseront à minimiser 
l’impact de cette mise en place. 
 

 
Merci de votre attention ! 

Conclusion 


	La Banque Nationale de Données Maladies Rares��Conférence des Directeurs Généraux de CHRU�
	La BNDMR : un projet prioritaire du PNMR2
	BNDMR : rappel des objectifs
	Stratégie générale
	Interoperabilité des systèmes d’information
	Etablir un cadre d’interopérabilité national pour les maladies rares
	Une approche MR intégrée 
	Un identifiant unique
	Un set de données minimum
	Une aide au codage MR
	Diapositive numéro 11
	Standardisation des échanges de données
	Dimensionner 
	Accompagner les centres MR et les CHU
	Premiers cas d’usage - ORBIS
	Etat des lieux
	Proposition de déploiement de BaMaRa/BNDMR
	Les tâches techniques avec les DSI
	Notre proposition de déploiement est en cours de validation avec la DGOS et le COPIL BNDMR. ��Nos échanges avec les équipes techniques (DSI) viseront à minimiser l’impact de cette mise en place.���Merci de votre attention !

