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847 familles éligibles
5 CHU informées™**

2500 Listes de génes : le choix des familles
FHU TRANSLAD 667 informeées

nouveau-neés FHU GenOMedS en postnatal
(79%)
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~ 400 génes en lien avec des pathologies 634 nouveau-nés inclus

. . _ : traitables pour lesquelles un traitement .
Période d’inclusion ou une action préventive permet d’éviter (624 famllles)

. ou de limiter fortement les
a DIJON : conséquences de la maladie

: 487 familles
Mail 2025 - Septem bre ~ 400 génes en lien avec des pathologies informées en _ _ ] _
2026 actionnables pour lesquelles une action postnatal B Liste de pathologies traitables uniguement

préventive permet de modifier I’évolution

de la maladie et améliorer la santé B Liste de pathologies traitables + actionnables

**Données préliminaires avant gel de base

Obiectif 638 Echantillon ayant participe 200 Echantillon n’ayant pas participé
jec ! familles ont souhaite soaumh:a\ifés Sa?t?::i;):rsé
Comprendre les déeterminants influencant la participer a PGC1 2 couples PGCH 4 meres
decision parentale de participer ou non a _ > :
I’pétude PERIGpENOI\F/)IED 29-43 ans CAP/BEP a bac +3/+4 27-32 ans 2 bac technique
81 familles ont accepté 11 meres _ 10 familles ont accepté .
d'étre recontactées 24-36 ans 2 brevet professionnel d'étre recon:actt_ées 3 peres
" pour un entretien pour un enirefien - > +
Des|gn e 2 peéres (5%) 35-51 ans = bac +2
Etude qualitative basée sur des entretiens 57_32 ans  bac +5 - -
semi-structurés menés par une sociologue La maJorlte, etaient mariee
Arbre de codage multidisciplinaire 16 entretiens La majorité était pacsée 7 entretiens et parent d'un seul enfant.

Approche inductive re(’g(')';‘is et parent d’un seul enfant. “2;‘803/33
P . (0]
Analyse thématique

2 parents 3 parents

informés informeés 5 paren’ts 6 paren,ts 1 parent
au 3éme Ay 3eme informés Informes informé

trimestre trimestre I [XEELEL en postnatal au 3eme

et ayant choisi § et ayant choisi et alyalptthTlmm ﬁtezyl?sntteghﬂ; ! trimestre
la liste 1 les listes 1+2 a 1ISEe

6 parents
informes
en postnatal

« C’est vrai qu’avant, on attendait que le bébé soit malade pour
découvrir qu’il avait des maladies. Donc je trouvais ¢a beaucoup
plus intéressant de pouvoir détecter certaines maladies, pour savoir
si il était porteur de quelque chose ou pas. Et puis je trouve ¢a
beaucoup plus rassurant et beaucoup mieux de savoir ¢ca tot que
d’attendre des années et puis découvrir qu’il a quelque chose. »

« Mais si ¢a se trouve vous allez détecter une situation, qui
pour vous sera peut-étre anormale, et du coup vous risquez
de nous dire attention, de nous alarmer, puis finalement il
n’y a rien de si grave. »

Bébé allait bien
Culturel

Respect anonymat
Participer a l'effort de recherche
Réduire I'errance
L'opportunité d’'un dépistage approfondi
Test non invasif
Prévenir, traiter
Faire avancer la recherche
Connaitre le statut de son enfant
Peur du changement lien parent-enfant
Connaitre une maladie sans traitement
Peur dérives eugénistes
Pas envie de se rajouter un stress
Incertitude liée a la génétique
Trop de pathologies dépistées

Cobaye, stockage données, anonymat

[Papa de 2 enfants, 51 ans, policier]

Savoir avant 'apparition des symptémes
Connaitre la maladie avant sa révélation

[Maman de 3 enfants, 25 ans, sans profession, choix de la liste 1]

Conseil genétique si pathologie pas connue dans la famille
-4 Donner toutes les chances a son enfant de grandir en bonne santé

4.4 Diminuer l'incertitude d'éventuelle maladie d'apparition plus tardive

Maman et papa de 1 enfant, 41 et 43 ans, éducatrice spécialisee et menuisier X X Maman de 3 enfants, 27 ans, médecin généraliste

Maman de 1 enfant, 32 ans, commerciale X X Maman de 1 enfant, 32 ans, ingénieur environnement

Maman de 1 enfant, 26 ans, neuropsychologue X X X X | X | X X X X X Papa de 2 enfants, 51 ans, policier

Maman de 3 enfants, 25 ans, sans profession X | X X X | X X X ). & '@ Papa de 1 enfant, 35 ans, artisan

Maman et papa de 3 enfants, 30 et 29 ans, vendeuse et pere au foyer X X | X | X | X X X y&¥ Maman de 1 enfant, 32 ans, sans emploi

Maman de 2 enfants, 36 ans, infirmiere en creche X | X X X | X X X Papa de 5 enfants, age inconnu, télécontréleur

Maman de 1 enfant, 24 ans, encadrante d’enfants X | X | X X X X Y& Maman de 1 enfant, 32 ans, gestionnaire de paie

Maman de 2 enfants, 30 ans, manipulatrice en radiologie X X X | X

Maman de 3 enfants, 29 ans, contrat sésame en EHPAD X X X | X EVOIUtiOn des mOtifS inVOq Ués
Papa de 1 enfant, 32 ans, médecin urgentiste X X | X X

T e e P v X |3 Lors du premier temps d’'information, les
Maman de 1 enfant, 25 ans, infirmiére libérale X X X parents avancent généralement une raison
Maman de 1 enfant, 28 ans, responsable magasin X X principale (X)

Papa de 2 enfants, 27 ans, assistant de direction X | X L’entretien approfondi revele ensuite une
Maman de 1 enfant, 34 ans, marketing X X pluralité de motifs entremélés (x)

Maman de 1 enfant, 34 ans, orthophoniste X

La décision parentale peut se construire
a partir d’un socle de valeurs communes faisant consensus

« On n’a pas eu besoin de se concerter et de réfléchir. La réponse, « On était tous les deux du méme avis. En fait, on est a peu pres - LeS diSCOUI‘S parentaux passent d’une jUStiﬁC&tiOn Univoque a une

elle a été immédiate. Et puis en plus ce n’est pas quelque chose tous les deux du méme corps de métier, et on a tous les deux fait un _ o _ L
qu’on avait échangé non plus. Mais voild, tous les 2, on savait| | peu des études scientifiques, et on avait la méme position sur la construction pIUS Complexe et multidimensionnelle de la décision
qu’on était d’accord, il n'y a pas eu besoin de plus de réflexion. » question. » au fll d as é Ch an g as
[Maman et papa de 1 enfant, 41 ans et 43 ans, éducatrice [Maman de 1 enfant, 32 ans, ingénieur environnement fonction
spécialisée et menuisier, choix de la liste 1+2] publique]

= | es entretiens mettent en évidence une décision s’inscrivant dans

La décision parentale peut se construire une dynamique conjugale et un processus discursif
a l'issue de discussions, d’arbitrages et de négociations

— —— — . —— — . = Derriere une décision commune apparente, les entretiens revelent
« Moi a la base jétais plutdt pour la 1ére liste, la liste avec les « J'ai échangé avec mon conjoint et je lui ai directement dit mes ) _ _ _ ) o
traitements. Cest lui qui a insisté pour qu'on fasse la 2¢me liste | | craintes parce que ca faisait beaucoup. Il a compris et on a décidé des mécanismes de validation, de négociations et des rapports
aussi. » d ire I’étude. . . ;o -
o | e ne pas faire fetude. » d’influence parfois asymétriques entre les membres du couple
[Maman de 1 enfant, 34 ans, marketing, choix de la liste 1+2] [Maman de 1 enfant, 32 ans, gestionnaire de paie]
Fagnani. Jean-Claude Kaufmann, Sociologie du couple . In: Recherches et Previsions, n°76, 2004. La paternité aug')ourd'hui. Pratiques, implications et politiques. p. 123. pare ntal
Bigot et al., Comment se prennent les décisions au sein des couples. In: Politiques sociales et familiales, n°119, 2015. pp. 72-79.
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