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Set minimum de données national 

� Consentement (3)
� Identification patient (18)
� Prise en charge (7)
� Diagnostic (11)
� Recherche/biospécimens (5)

• Traitement (2)
• Information ante- et

néo-natale (7)

Set de données minimum (44)Set de données minimum (44) Set Complémentaire (9) Set Complémentaire (9) 

Alignement sur des standards de codage internationaux

Favoriser l’interopérabilité

Source: Landais P, Choquet R : BaMaRa 2013



Alignement avec ORDR et EPIRARE
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Conclusion

� Le rôle des CRMR est central pour le recueil 
d’information BNDMR/BaMaRa et RaDiCo, à 
visée de santé publique et recherche; 

�Promouvoir un système interopérable de
partage d'information, dans le respect de la 
sécurité et de la confidentialité;

�Stimuler les collaborations, produire et 
diffuser de nouvelles connaissances dédiées à 
de meilleurs soins pour les patients 
présentant une MR.

Source: Landais P, Choquet R : BaMaRa 2013
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•CEREDIH est informé par les cliniciens

des patients diagnostiqués/non encore

rentrés

•Visite annuelle dans chqcun des centres

(collecte des données : CRF ESID 4 pages)

•Patients enregistrés dans la BDD ESID

•Extractions hebdomadaires pour analyses

Réseau CEREDIH

Rôle actif de CEREDIH

dans la refonte actuelle

du registre ESID
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Tous les patients ne sont pas référés 

dans les CHU

PMSI n = 5724

Prévalence=8.89 pour 105

CEREDIH n = 3331

Prévalence = 4.45 pour 105
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Prévalence nationale : 
2,21 pour 105 [1,02 ; 5,14 pour 105]

Substitution par Immunoglobulines 



Rôle des centres de référence dans le recueil d’informations 
et la diffusion des recommandations

AC Bachoud-Lévi
http://huntington.aphp.fr/

Centre National  de Reference Maladie de Huntington
Hôpital Henri Mondor, Créteil

INSERM U955 (Ecole Normale Supérieure-Université  Paris 
Est)



Une structuration par le CMR

CMR-Huntington

CMR Neurogénétique Angers

13 centres de compétence

6 centres Registry

3 centres génétiques

� Journée Huntington de Langue 

Française

� Journées, MAS, MDPH, 

associations…

� Journée de recherche 

participative

9 Maisons d’Accueil Spécialisées

6 Etablissements Soins de Suite et 

Rééducation/ Soins de Longue Durée

5 établissements psychiatriques

19 associations de patients

9 laboratoires de recherche



Un investissement international

Registry Steering Committee
Lead facilitator Cognitive Working Group
Lead Facilitator Advanced Working Group

Clinical Task Force
Publication / Scientific
Committee
Chair Therapeutic
review Committee
Scientific Advisory
Committee

>10000 patients and ~400 controls



Filière Huntington Ressources

- Regroupement de tous les acteurs 
impliqués dans la maladie 
(professionnels et association)

- Un site intranet professionnel

- Un site extranet regroupant l’ensemble 
des informations

- Un lien avec la BNDMR et RaDiCo

- En concertation avec l’Europe 



Une information continue



Comment s’y retrouver?

Page 5: Huntington

Page 2: Maladie de 

Huntington


