
 Conclusion
Aucune base de données n’est totalement F.A.I.R. Cependant, le fait d’évaluer son degré de 
maturité sur les principes évoqués permet de se rendre compte des briques manquantes pour 
permettre un partage plus large des connaissances, dans le respect le plus strict des droits 
des patients et du réglement général de protection des données (RGPD).

La BNDMR s’incrit ainsi dans la dynamique européenne actuelle, promue par l’EJP-RD (European 

des ERN. 
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La BNDMR et les principes F.A.I.R.

Plan for Rare Diseases by the Ministry of Solidarity and Health.  
The project management is ensured by the AP-HP (DSI / WIND department).

 C’est quoi la démarche F.A.I.R. ?
C’est construire, stocker, présenter ou publier des données de manière à permettre 
que la donnée soit « trouvable, accessible, interopérable et réutilisable ».

C’est une démarche de partage et d’ouverture des données, promue dans le cadre de 
la science ouverte.

Les principes F.A.I.R. ont été décrits dans la publication princeps suivante :
Wilkinson MD et al., 

Sci Data. 
Addendum in: 

 

• Site de la BNDMR :  

• Volet maladies rares du cadre d’interopérabilité des Systèmes 
d’Information de Santé de l’ASIP-Santé

• Métadonnées rendues publiques sur le site du Central Metadata 
Repository (ERDRI.mdr) 

 

• 
=> Cf. poster P011 « BNDMR : comment accéder aux données »

• Utilisation de standards internationaux et de vocabulaires contrôlés  
pour coder l’information et échanger les données :

• données pseudonymisées au moyen de l’IdMR*

• Données transmises depuis les hôpitaux vers la BNDMR selon un format 
promu par HL7 conforme à plusieurs normes ISO : le CDA (R2 niveau 3)

 
• Mise en place dans la BNDMR du modèle de données commun OMOP 

• Description précise des données et métadonnées dans le SDM et le volet 

• Licence de chaque nomenclature décrite dans le volet maladies rares du cadre 

• SDM distribué sous licence Creative Commons

F   A
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More information

« Le but ultime de la démarche FAIR est d’optimiser la réutilisation 
des données. Pour ce faire, les métadonnées et les données doivent 

dans différents contextes.»

« Les données doivent généralement être combinées à d’autres données. 
De plus, les données doivent interagir avec les applications ou les 

« Les métadonnées et les données doivent être faciles à trouver 
pour les humains et les ordinateurs. Les métadonnées lisibles par 

jeux de données et des services.»

Consult the rare disease Minimum Data Set on:

Federating patients identities: the case of rare 
diseases. Orphanet J Rare Dis.

L’exploitation peut nécessiter :
- accord ou information de tierces parties
- justificatif de démarches réglementaires 

Je consulte mes confrères 
(centres de référence, 
commissions filières...)

selon demande

Je constitue le dossier 
de demande 
d’exploitation

)

L’équipe BNDMR évalue 
la faisabilité technique et 
la charge de travail associée

J’envoie le dossier complet
par email à : 
analyse.bndmr@aphp.fr 

Le Comité Scientifique de la 
BNDMR réalise l’évaluation 
scientifique et éthique 

Je prépare les démarches 
réglementaires

(MR00X, autorisation CNIL, 
conformité RGPD...)

J’ai un projet

J’évalue les besoins 
réglementaires et juridiques 

associés à ma demande

Je prépare les démarches 
juridiques (convention...)

L’exploitation est réalisée 
soit par l’équipe BNDMR 
soit par moi directement

1- Formulaire de demande BNDMR
2- Protocole ou justification de l’étude
3- Déclaration publique d’intérêt
+ éléments réglementaires ou juridiques le cas échéant

Procédure de demande d’exploitation

Je consulte les documents 
d’aide sur le site de la BNDMR
http://www.bndmr.fr

selon demande selon demande

Demandeur

Equipe BNDMR

 Conclusion

rights of patients and the general data protection 
regulations (GDPR).

data by machines, a transparent communication on the authentication and authorization policy, 
but also a better documentation of its sources.

The BNDMR is part of the current European dynamic, promoted by the European Joint Programm 

registers.

BNDMR
Banque Nationale de Données 
Maladies Rares

 The French national registry for rare diseases:  

 What is the F.A.I.R. process?
It’s to construct, store, present or publish the data to enable them to be « Findable, 
Accessible, Interoperable and Reusable ».

open science.

Wilkinson MD et al., 
Sci Data. 

Addendum in: 

•  

• 
diseases component designed by the French Agency for Digital 
Health 

• Metadata made public on the Central Metadata Repository  

=> Procedures 

=> Standard documents to be completed and sent to analyse.bndmr@aphp.fr

=> Application assessment 

• Use of international standards and controlled vocabularies for coding 
information and exchanging data :

=> countries, city codes, hospitals, rare diseases sites repositories...

• 

• Data transmitted from hospitals to the BNDMR in a HL7 promoted format 

 
• Implementation of the common OMOP data model (used by many data 

 

• Metadata and data precise description in the MDS and in the Interoperability 

• Each nomenclature license described 
Information Systems Rare diseases component designed by the French Agency for 
Digital Health (ASIP-Santé)                

                                                                                               
• MDS distributed under Creative Commons license

F   A
I    R «The ultimate goal of FAIR is to optimise the reuse of data. To 

achieve this, metadata and data should be well-described so that 
storage, and processing.»

computers. Machine-readable metadata are essential for automatic 
authorisation.»


