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Demande de traitement de données de la BNDMR pour un test de correspondance

Affiliation et coordonnées du demandeur

Organisme demandeur :   
  
 N° SIRET :			Code NAF (ou APE) : 
Ou	Autre identifiant : . . . . . . . . . . . . .	

Nom, raison sociale, sigle : 
(ex : CHU, Inserm, …)

Activités / missions :	
(Soin, enseignement, recherche, laboratoire pharmaceutique, association, ...)

Qualité / fonction :	
Adresse complète :	
Téléphone :                    	E-mail : 

Responsable de la demande : 
Nom, prénom :
Qualité / fonction :    
Adresse complète :    
[bookmark: _GoBack]Téléphone :                		E-mail : 

	
Signature du responsable de la demande






	
Détail de la demande
Cette demande a pour but de réaliser un test de correspondance qui vise à comparer les individus présents dans une base de données externe (registre, fichier/base de données, enquête, ...) avec ceux présents dans la BNDMR sur la base d’informations indirectement nominatives contenues dans les deux outils.

Objectif principal de la demande de données auprès de la BNDMR
(Attention : l’objectif doit décrire toute perspective d’étude secondaire à l’issue des résultats de ce test)
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Méthodologie 
Lister les variables communes aux 2 bases qui permettront de faire ce test de correspondance. Les variables du set minimum de données BNMDR est à consulter ici https://www.bndmr.fr/publications/le-set-de-donnees-minimal/
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Recommandation : le circuit de données est l’ensemble des étapes, ressources et formats de fichiers qui seront mis en place pour échanger des données de patients brutes entre le demandeur et la BNDMR pour la réalisation du traitement, conformément à la réglementation en vigueur pour la sécurité et confidentialité des données de patients. 


Engagements

En déposant cette demande de traitement de données de la BNDMR, le demandeur reconnaît avoir pris connaissance de la procédure d’instruction arrêtée par le Comité scientifique de la BNDMR.

Engagements du demandeur (à cocher) :
☐ Avoir obtenu l’autorisation ou avoir informé le réseau ayant contribué au recueil des données cliniques utilisées (la preuve de l’information doit être jointe au présent formulaire – par exemple un mail) ;
☐ Faire référence dans toute publication basée sur des données de la BNDMR à « Banque Nationale de Données Maladies Rares » ou bien en anglais « French National Rare Disease Registry (BNDMR) ».





La description complète de la procédure d’instruction est disponible sur le site de la BNDMR (https://bndmr.fr/  - Rubrique : Exploiter)

Signature de l’engagement par le demandeur

Demande de traitement de données de la BNDMR pour un test de correspondance- V2
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