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Dromos : mieux comprendre les parcours de 

soin grâce aux données du SNDS
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En grec, un dromos est un long chemin bordé de Sphinx (et donc d’énigmes…)
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Comment faire un état des lieux de la 

prise en charge des maladies rares ? 

 4700 maladies différentes

 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 : décrire les parcours de soins typique des 
patients atteints des maladies rares les plus fréquentes grâce 
à un chaînage BNDMR-SNDS par une analyse sans 
hypothèse a priori
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Qu’est-ce que le SNDS ?
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Qu’est-ce qu’une approche sans 

hypothèse a priori ?

4

Observations

empiriques Hypothèses Modèle statistique “classique”

« Mes patients atteints

de la maladie X 

semblent être plus à 

risque de cancer »

La maladie X est

un FDR de cancer

Entrepôt de données

Nombre de variables > Nombre de 

patients 

Pas d’hypothèse sur les variables 

associées à la maladie

Collecte 

des 

données

MÉTHODES 
D’APPRENTISSAGE

Intelligence artificielle
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Objectif principal de DROMOS

 Etablissement de la liste des soins spécifiques à chaque 
maladie rare et la prise en charge moyenne pour une 
maladie rare donnée comprenant les volets suivants :

 Les médicaments spécifiques de chaque maladie

 La fréquence des consultations et hospitalisations

 Les actes spécifiques de chaque maladie

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

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

 Quantification du coût associé à chaque maladie rare 
pour un patient moyen
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L’équipe projet DROMOS

 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)

 appuyée 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 : Ministère de la Santé, dans le cadre de l’action 
3.1 du Plan National Maladies Rares 3. Relatif au 
déploiement de la BNDMR dans les CRMR en lien avec les 
systèmes d’information hospitaliers et les traitements de 
données.
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L’accompagnement du projet
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Aspects réglementaires

 Information des patients

 Demande d’autorisation: en cours (étape CESREES)
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Circuit des données
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Enjeux méthodologiques

Faibles effectifs par 
maladie

Nombreux types 
de soins dans le 

SNDS

Prise en compte de 
l’activité des 
centres de 
référence

Prise en charge 
variable selon l’âge

Nombreuses 
maladies pour un 

temps et un 
budget limités 

Nécessité de 
distinguer prise 

en charge 
avant/après

Tests 
multiples

Puissance ?
Pas de recours à 

des données 
expertes possibles 

hors PNDS

Prise en compte 
de l’âge 

nécessaire
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Propositions méthodologiques

Faibles effectifs par 
maladie

Nombreux types 
de soins dans le 

SNDS

Prise en compte de 
l’activité des 
centres de 
référence

Prise en charge 
variable selon l’âge

Nombreuses 
maladies pour un 

temps et un 
budget limités 

Prise en 
compte la 

temporalité

Prise en compte 
tests multiples par 

procédures de 
permutation

Méthode sans 
hypothèse a 

priori

Etude cas /témoins 
avec appariement 

âge / sexe
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Processus de sélection des patients 

inclus

BNDMR SNDS

Identification des 
pathologies avec plus 

de 100 diagnostics 
confirmés

DROMOS

DROMOS-SNDS

Témoins -SNDS
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Objectifs secondaires de Dromos

 Identification des éléments de la prise en charge faisant 

l’objet d’inégalités territoriales et socio-économiques

 Identification des éléments de la prise en charge sur 

lesquels une forte disparité existe entre les différents 

centres experts pour une même pathologie

 Pour les maladies rares faisant l’objet d’un PNDS, calcul 

de la proportion de patients pour lesquels ces 

recommandations sont suivies
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Perspectives 

 Dromos : projet pilote chaînage BNDMR-SNDS 

 Nombreuses opportunités offertes par ce chaînage 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


