
LA BASE DE DONNEES EUROPEENNE
DES SYNDROMES BARTTER/GITELMAN

Diana KAHILA 14 mai 2011 Journée Bartter/Gitelman

Created with novaPDF Printer (www.novaPDF.com). Please register to remove this message.

http://www.novapdf.com


LE CONSORTIUM EUROPEEN EUNEFRON

Centres experts européens en diagnostic et recherche 
sur les maladies affectant les 5 structures critiques du rein

Le thème Registre/Bases de données et l’expertise de l’HEGP : 
recherche clinique, data management, tests physiologiques
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BASE DE DONNEES
SYNDROMES DE BARTTER/GITELMAN

Répertoire de données sécurisées : 
• Moléculaires : mutations dans les gènes du cotransporteur Sodium Chlore (SLC12A3) 

et du canal Chlore Kb (CLCNKB)

• Cliniques et biologiques (au diagnostic, suivi et complications)

Pour préciser : 
• Incidence et histoire naturelle de la maladie en Europe
• Corrélations génotype/phénotype 
• Distribution des mutations
• Identification des facteurs pronostiques
• Evaluation des stratégies thérapeutiques
• Nouvelles thérapeutiques en fonction du type de mutation
• Evaluation de la prise en charge globale
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SAISIE DES DONNEES (1)

Fiche Patient Histoire de la maladie

Format MS Access® : disponibilité, utilisation courante, sécurisée
Extraction facilitée, études comparatives et statistiques
Plus de 100 items validés par le consortium
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SAISIE DES DONNEES (2)

Données biologiques : plasma, urines

Au moment du diagnostic et pendant le suivi
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SAISIE DES DONNEES (3)

Données génétiques :

Date de réception, gène muté, type de mutation détectée
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DECLARATION DE L’ETUDE ET VALIDATION 
DES INSTANCES ETHIQUES FRANCAISES

 Comité de Protection des Personnes (CPP)
Avis délibératif sur les recherches biomédicales,
Dossier validé le 10/12/09

 Comité Consultatif sur le Traitement de l’Information en matière 
de Recherche dans le domaine de la Santé (CCTIRS)
Avis consultatif, 
Agrément obtenu le 21/07/10

 Commission Nationale de l’Informatique et des Libertés (CNIL)
Avis consultatif et délibératif sur le traitement des données, 
Autorisation accordée le 29/12/10
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EXTENSION AUX CENTRES EXPERTS EUROPEENS

Centre 01 HEGP : 550 patients
Centre 02 Bruxelles : 100 patients
Centre 03 Nijmegen : 250 patients

Dissémination de l’outil après validation des instances éthiques belges et hollandaises
Recueil des données après obtention du consentement des patients
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