
bndmr.fr

Rima Nabbout – Comité scientifique de la BNDMR

Comment demander un traitement 

de données de la BNDMR



bndmr.fr

Charte pour la participation et l’accès 

à la BNDMR 

 régit les conditions d’accès et de traitements des données, 

dont :

 la gouvernance du projet

 les finalités des traitements et démarches réglementaires

 le processus de soumission des demandes de traitement 

 la durée de conservation des données

 la protection des données (RGDP) 

 les mesures de sécurité et de confidentialité

 l’information des professionnels des centres maladies 

rares lors des traitements de données

 les règles de publications scientifiques, et de diffusion 

des résultats

http://www.bndmr.fr/exploiter/donnees-bndmr/charte-bndmr/

http://www.bndmr.fr/exploiter/donnees-bndmr/charte-bndmr/
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Où trouver la procédure de demande ?

 Sur le site web de la BNDMR 

dans la rubrique Exploiter 

www.bndmr.fr/exploiter/donnees-bndmr/procedure-de-demande/
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Accéder aux données de la BNDMR
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Les différentes études

Etude 
standard

Rapport Grand 
Public (annuel)

Rapport FSMR 
(trimestriel)

Rapport FSMR-Focus 
qualité des données 

(mensuel)

Pilotage politique de 
santé

Recensement par 
associations membres 

de FSMR

(niveau national, code 
Orphanet et/ou signes)

Etudes de faisabilité

(compter les patients 
répondant à certains critères)

que l’investigateur soit ou 
non membre du réseau 

d’expertise sur les maladies 
rares, public ou privé

Etudes      
ad-hoc

Etudes nécessitant (à minima) 
le passage en CoSci BNDMR, 
l’information de la/des FSMR 
concernée(s)

Études couvertes par une autorisation cadre et la charte BNDMR, ne 
nécessitant pas de passage en CoSci (simple information), sauf si le 
demandeur est industriel 
Un formulaire de demande doit être rempli à des fins de traçabilité des 
demandes 5

Etudes de 
faisabilité

sollicitées par 
un industriel
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Formulaire de demande (1/4) : rubrique 

générique
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Formulaire de demande (2/4)

Tests de correspondances, extractions de données et études 

spécifiques / recherche sur données
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Formulaire de demande (3/4) 

Etudes de faisabilité, dénombrements/localisation de 

centres de prise en charge, indicateurs 
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Formulaire de demande (4/4) : les 

engagements 
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Transparence 
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Suivi des demandes de traitement

 65 demandes reçues depuis le début du projet

 dont 21 reçues sur les six derniers mois
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Difficultés rencontrées par les 

demandeurs

 Exhaustivité: projet en cours de déploiement

 pour le moment, les analyses ne peuvent être effectuées que 

sur les données recueillies en mode autonome (en attente du 

connecteur)

 Possibilité de fournir les chiffres uniquement pour les hôpitaux 

signataires de la convention BNDMR (à ce jour 32 

établissements – l’APHP n’a pas besoin de convention)

 Contraintes juridiques : 

 Les effectifs <10 seront communiqués comme « <10 » sans 

précision de l’effectif exact (ex: « 3 » sera remplacé par 

« <10 »)

 Pour toute demande d’extraction de données individuelles, il 

faudra un hébergement particulièrement sécurisé (conformité 

SNDS et / ou autorisation CNIL dédiée) : préférer les 

traitements de données par la cellule opérationnelle BNDMR
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