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Comment accéder aux données de la BNDMR ?
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Exemple de projet réalisé avec chainage au SNDS
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Assurance Maladie (SNDS)BNDMR

 Les données disponibles dans le SNDS sont souvent insuffisantes pour repérer les patients 
concernés par un diagnostic particulier

 A l’inverse, la BNDMR permet un repérage précis, et gagne à être enrichie des dépenses et 
remboursements de soins en ville et en établissement de soins

Patients

Intérêt de l’appariement BNDMR x SNDS
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Pathologies : ALD 
et diagnostics des 

séjours 
hospitaliers (CIM-

10)

Dépenses et remboursements des prestations en 
soins de ville, en établissements de santé 

(consommations de soins hospitaliers ou en ville, 
prescriptions, dispositifs médicaux, montants et 

indemnités, etc.)

Patients
Pathologies : 

diagnostic 
Orphanet

Autres éléments du SDM : 
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Dròmos : Parcours de soin et dépenses de santé des patients 
pris en charge dans le réseau expert maladies rares

 Objectifs:
 Décrire les parcours de soins typiques des patients atteints des maladies 

rares « fréquentes » (c’est-à-dire avec au moins 100 patients dans la 
BNDMR)

 Quantifier le coût associé à chaque maladie

 Décrire les inégalités de prise en charge et leurs liens avec les inégalités 
territoriales et socio-économiques et les pratiques des centres experts

 Autorisé par la CNIL

 Les données appariées seront disponibles en septembre 2023 via 
une bulle sécurisée du Health Data Hub
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Rapport annuel FIMATHO
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Perspectives BNDMR pour le PNMR 4
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BNDMR et les quatre axes du prochain PNMR

 1. Parcours de vie et de soin : des territoires vers l’Europe
 Développer en grand nombre les appariements BNDMR x SNDS

 Partage des données sur Mon Espace Santé

 Remontée des données vers les ERN

 2. Renforcement de l’axe diagnostic
 Systématiser l’évaluation médico-économique des dépistages néonataux

 Remontée du SDM-G de tous les laboratoires de biologie moléculaire

 3. Données : baisser le coût de collecte et augmenter la réutilisation
 ARCs et TECs ++

 Système d’information à base d’IA

 4. Accès aux traitements et aux innovations
 Recueils de données dans les AP / AC / études post-inscription…
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France Maladies Rares : une applications smartphone

 Développer et diffuser largement en 
population générale une application 
smartphone « France Maladies 
Rares » , pour partager les 
informations, lutter contre l’errance 
diagnostique en ville, et contribuer à 
la connaissance sur la qualité de vie
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France Maladie Rare, une application smartphone 

pour les 6000 maladies rares

Fr M Rare
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France Maladies Rares : quelques finalités envisagées

14

J’aimerais consulter mes données rentrées dans la 

BNDMR, et exercer mes droits sur ces données

Idées 

préliminaires: 

à discuter !

J’accepte d’être contacté, par des interlocuteurs choisis par moi, pour 

un essai clinique, un PRO, une initiative associative, ou encore une 

initiative partagée avec d’autres patients

Pour ma pathologie, il y a beaucoup d’informations en ligne (y 

compris sur des sites scientifiques difficiles d’accès, ou encore 

sur de grandes bases de connaissances, ou encore des vidéos), 

j’aimerais pouvoir les trouver de manière agrégée et synthétique

Je pense être concerné par une maladie rare, j’aimerais 

poser mes question en français courant et obtenir des 

réponses appropriées

Une application sur ma maladie ? Je veux bien, mais alors 

avec beaucoup de sécurité

J’aimerais pouvoir connecter le dispositif médical que j’utilise 

à cette application

Je voudrais pouvoir facilement déclarer (et donc informer les 

personnes concernées) la compatibilité d’un lieu ou d’une 

activité avec mon handicap

J’aimerais pouvoir facilement avoir un rappel concernant la 

prise de médicaments ou mes prochains RDV
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Merci de votre attention
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