Dromos : mieux comprendre les parcours de
soin grace aux donnees du SNDS

En grec, un dromos est un long chemin bordé de Sphinx (et donc d’énigmes...)

Anne-Sophie Jannot— BNDMR
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Comment faire un état des lieux de la &d»
prise en charge des maladies rares ? L -

Maladies Rares

» bndmr.fr

4700 maladies differentes
Environ 300 maladies avec plus de 100 individus

111 pathologies au 13 novembre 2019 avec un plan national
de soins

Apports de la BNDMR : repérage des patients
Apports du SNDS : description de la prise en charge

Proposition : déecrire les parcours de soins typique des
patients atteints des maladies rares les plus frequentes grace
a un chainage BNDMR-SNDS par une analyse sans
hypothese a priori
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Qu’est-ce que le SNDS ? ‘yﬁNDMR

Banque Nationale de Données
Maladies Rares

Données
de l'assurance
maladie

Données des Extractions a facon
hépitaux \

Causes
De décés S N DS Echantillons généralistes

Données du i —:3
handicap il Données agrégées
Echantillon des

données des
complémentaires

Alimentation du SNDS on des données

ASSISTANCE HOPITAUX 3
PUBLIQUE DE PARIS




Qu’est-ce qu'une approche sans 0
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Objectif principal de DROMOS W enomr
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Etablissement de la liste des soins spéecifigues a chaque
maladie rare et la prise en charge moyenne pour une
maladie rare donnée comprenant les volets suivants :

Les medicaments spécifiqgues de chaque maladie
La fréquence des consultations et hospitalisations
Les actes spécifigues de chaque maladie

Les diagnostics spécifiques de chaque maladie (via les
données d’hospitalisation)

Les comorbidités (sur le périmetre couvert par la
cartographie de la CNAM)

Quantification du codt associé a chaque maladie rare
pour un patient moyen
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L’équipe projet DROMOS @ Enomr

Banque Nationale de Données
Maladies Rares

» bndmr.fr

L'investigateur principal est la cellule opérationnelle BNDMR :

représentée par son directeur Arnaud Sandrin (Directeur de
projets informatiques) et son responsable Analyses & Données
Claude Messiaen (Senior Data Scientist)

appuyee par sa référente médicale Anne-Sophie Jannot
(Médecin de Santé Publique).

Responsable de traitement : AP-HP (organisme de
rattachement de la cellule opérationnelle de la BNDMR)

Financement : Ministere de la Santé, dans le cadre de I'action
3.1 du Plan National Maladies Rares 3. Relatif au
deploiement de la BNDMR dans les CRMR en lien avec les
systemes d'information hospitaliers et les traitements de
donneées.
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L'accompagnement du projet %&NDMR
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Un guichet unique facilitant, pour les projets contribuants
/. alintérét général, I'accés aux données de santé nécessaires
dans le respect du droit des patients et en assurant la
transparence avec la société civile

Une plateforme sécurisée a I'état de I'art, offrant des
@ capacité de stockage, de calcul, de rapprochement et
d'analyse des données, permettant la conduite de projets
innovants parfois considérés comme impossibles aujourd’hui.

Un catalogue de données documenté construit de maniére
= progressive pour mettre a disposition de la communauté
U scientifique les données prioritaires (SNDS historique,
cohortes, registres, données hospitaliéres, etc.).

e Une palette d’outils pour favoriser la mise en relation
et le regroupement des acteurs clés du secteur
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Aspects réglementaires Q;?NDMR
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» Information des patients

Quel type d'études réalise-t-on a partir des données de la BNDMR ? Il s’agit exclusivement de
recherches non-interventionnelles dans le domaine de la santé, telles que [...] des recherches
meédico-économiques justifiées par I'intérét public, impliquant I'appariement entre la BNDMR
et 'ensemble de vos données d’hospitalisation et de remboursement de soins par I’Assurance
Maladie (Systeme National des Données de Santé, ou SNDS), décrites sur le site de la BNDMR

» Demande d’autorisation: en cours (étape CESREES)
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Circuit des données
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Enjeux méthodologiques S!NDMR
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Propositions méthodologiques Q»BNDMR
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Processus de sélection des patients »
inclus ‘BNDMR
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Identification des
pathologies avec plus
de 100 diagnostics DROMOS-SNDS
confirmés

DROMOS

Témoins -SNDS
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Objectifs secondaires de Dromos @enomr
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Identification des éléments de la prise en charge faisant
I'objet d'inégalités territoriales et socio-économiques

Identification des éléments de la prise en charge sur
lesquels une forte disparité existe entre les differents
centres experts pour une méme pathologie

Pour les maladies rares faisant I'objet d'un PNDS, calcul
de la proportion de patients pour lesqguels ces
recommandations sont suivies
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Perspectives @enomr
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Dromos : projet pilote chainage BNDMR-SNDS

Nombreuses opportunités offertes par ce chainage pour
évaluer le réseau maladies rares et pour la recherche
sur les maladies rares.

Opportunité de l'inscription des données de la BNDMR
au catalogue du Health Data Hub




