
Plateforme ClinCohorte



Création

 Steinert    2003

 MFM       2005

 Pompe  2007

 Gaucher  2008

 LMC  2009

 Maolya  2017

 …….





Ancien

 6 serveurs Macintosh
 6 applications différentes sous 4D 
 6 nom de domaines différents. 

•www.dmsope.fr
•www.lmc-auvergne.fr
•www.mfm-database.fr
•www.registre-gaucher.fr
•www.registre-pompe.fr
•www.registre-maolya.fr

 6 certificats de sécurité SSL.
 2 serveurs RAID pour la sauvegarde 

dans 2 salles différentes
 Héberger par le CHU de 

Montpellier. 
 Protéger par le Firewall du CHU.

Nouveau

 2 serveurs
 un pour l’application 4D avec les 

datas
 autre serveur pour la partie Web

 1 seul nom de domaine. 
•www.clin-cohorte.fr

 1 certificats de sécurité SSL
 Héberger par le MIPIH hébergeur 

de données de santé
 Sauvegarde automatique par 

l’hébergeur
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MIPIH
Le MIPIH est une structure publique de coopération
inter-hospitalière, c'est un Groupement d’Intérêt Public
(GIP)

Ils sont leader dans le secteur de la santé pour
l’hébergement, l’infogérance et les services

Le MiPih a créé en 2010 deux data center un à
Toulouse et Amiens, et est agréé hébergeur de
données de santé à caractère personnel depuis 2011.

Pour plus d’information : https://www.mipih.fr

.



Fonctionnement pour les cliniciens

Avant
Nom d’utilisateur et mot de passe différent pour chaque base de 
données.

Maintenant 

Un seul nom d’utilisateur, un seul mot de passe et une seul adresse
https://www.clin-cohorte.fr/4DCGI/
*Procédure de double authentification

 Nombre d’utilisateurs (cliniciens ARC…) : 800

 Nombre de patients : 23630



RGPD
 consentement

 Droit de rectification

 Droit à l'effacement («droit à l'oubli»)

 Droit d'opposition

 Protection des données dès la conception

 Traitement effectué sous l'autorité du responsable du traitement ou du sous-traitant

 Registre des activités de traitement

 Sécurité des données à caractère personnel

 Désignation du délégué à la protection des données

 Présence d’un comité de pilotage pour chaque base de données

 ………

Voir Le règlement général sur la protection des données – RGPD
23 mai 2018





CNIL 
Les bases de données sont enregistrées au Registre des activités de traitement 

du CHU de Montpellier par le DPO du CHU





Exemple des Registres Pompe et Gaucher







QUELQUES OUTILS







#







EXPLOITATION DES DONNEES POUR PUBLICATION







REGISTRE MCAD









Ajouter un apparenté



Ajouter un diagnostic



CREER UNE FICHE DE DIAGNOSTIC







CREER UN PROFIL DES ACYLCARNITINES

CREER UNE FICHE DE DECOMPENSATION



CREER UNE FICHE DE SUIVI



Perspectives suite des travaux de la plateforme



REGISTRE NATIONAL DES INSUFFISANCES HEPATIQUES AIGUES DU 
NOUVEAU-NE ET DU NOURRISSON



Observatoire Français des Dystrophies Myotoniques
« Dmscope » est interopérable avec les 3 autres registres 

pilotes de l’EURO-ERN (DDP, CRAMP, et SMArtCARE)



IRD-Db (En cours de réalisation)
Cohorte de patients suivi au niveau du centre des 15-20 depuis sa création avec des 
données de suivi longitudinal fonctionnel et structurel ainsi que des données de 
génétique

IRD-Db sera hébergé directement par l’IHU des 15-20 
N’est pas ouverte pour d’autres centres



Registres Maladies Rares Métaboliques G2M (En cours)

Dépistage néonatal 7 nouvelles cohortes

• Leucinose (MSUD)

• Homocystinurie (HCY)

• Tyrosinémie de type 1 (TYR-1)

• Acidurie glutarique de type 1 (GA-1)

• Acidurie isovalérique (IVA)

• Déficit en déshydrogénase des hydroxyacyl-CoA de chaîne 

longue (LCHAD)

• Déficit en captation de carnitine (CUD)


