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Montage d’un projet à promotion industrielle : 
illustration des délais avec un exemple concret

 Arnaud Sandrin
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9 mois entre le premier contact et la 
signature du contrat
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Février :
La BNDMR est

contactée par un 
cabinet d’avocats

Mars : 
Premiers échanges entre 

la BNDMR, le cabinet 
d’avocats, et le 

laboratoire

Avril : 
Le laboratoire du 

formulaire de demande
d’accès à la BNDMR 

auprès de l’animatrice de 
la FSMR et de 

l’association de patients

Mai : 
Envoi par le 

laboratoire du 
formulaire validé

au Comité
Scientifique

BNDMR

Juin : 
Solicitation par le 
CoSci BNDMR de 

l’avis de l’animatrice
de la FSMR

Juillet : 
Accord du Comité

Scientifique BNDMR, 
et envoi par la 

BNDMR du modèle
type de contrat

Août : 
Réunion de 

lancement sur 
le contrat

Septembre : 
Echange entre la BNDMR 

et l’animatrice de la 
FSMR sur la faisabilité

(traitement de données)

Octobre : 
Finalisation du contrat

après itérations durant le 
mois et signature par 

toutes les parties
BNDMR-Laboratoire
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Depuis le lancement : 6 mois pour les premiers livrables, 9 
pour les livrables définitifs, 15 pour la publication
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Octobre : 
premier 
draft de 

protocole
détaillé

Novembre : 
kick-off et 
premier 
atelier 

biostats

Janvier : 
point 

d’étape de 
toutes les 

parties 
prenantes

Mars :
production 

des 
livrables

(protocole, 
rapport, 

tableaux)

Juillet : 
version 

definitive 
des 

livrables

Décembre :
accord pour 
publication 

lettre
JEADV
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Résultats scientifiques et ses limites

 Christine Bodemer
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Méthodologie et principaux résultats

 Design : étude rétrospective
 Critère d’inclusion : patients atteints d’une

épidermolyse bulleuse pris en charge entre janvier 2007 
et décembre 2021

 Principaux résultats :
 Prévalence EC estimée à 12,7/million
 Fréquence des visites cohérente avec les 

recommandations nationales pour chacun des 4 sous-
types

 Pour les enfants, moins de 8 mois d’écart entre 2 visites
quel que soit le sous-type

 Pour les adultes, visites plus fréquentes pour les DEB (1 
tous les 5,5 mois) et les JEB (1 tous les 6,1 mois), et 1 
tous les 11–14 mois pour les autres sous-types
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Tableau démographique
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Graphiques sur les activités
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Discussion

 Limites :
 Possible sous-estimation des effectifs pour les formes les moins 

sévères qui ne sont pas forcément prises en charge dans les 
CRMR

 Probable sous-estimation d’un nombre de CS/voir HC : non 
codage hors service CRMR

 Sous estimation des /CS/HDJ réalisés dans structure de proximité 
hors filière

 Pas d’analyse possible au sein d’un sous-type par niveau de 
sévérité

 Perspectives :
 L’étude a permis de souligner l’importance d’une prise en charge 

dès le jeune âge, devant être continuée à l’âge adulte, en 
particulier pour les formes sévères

 Importance d’un diagnostic précis, codé de manière satisfaisante 
et cohérente entre pays pour faciliter la comparaison 
internationale
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