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

Maman de 1 enfant, 32 ans, commerciale x X X x x x x x X x 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 X x Papa de 1 enfant, 35 ans, artisan

Maman et papa de 3 enfants, 30 et 29 ans, vendeuse et père au foyer X x x x X X x x Maman de 1 enfant, 32 ans, sans emploi

Maman de 2 enfants, 36 ans, infirmière en crèche X x X x X X x Papa de 5 enfants, âge inconnu, télécontrôleur

Maman de 1 enfant, 24 ans, encadrante d’enfants x X x x X X x 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
Papa de 1 enfant, 32 ans, médecin urgentiste X x x X
Papa de 2 enfants, 32 ans, cardiologue X x X
Maman de 1 enfant, 25 ans, infirmière libérale x x X
Maman de 1 enfant, 28 ans, responsable magasin X x
Papa de 2 enfants, 27 ans, assistant de direction x X
Maman de 1 enfant, 34 ans, marketing x X
Maman de 1 enfant, 34 ans, orthophoniste x

Processus d’information à Dijon

2500 

nouveau-nés 

5 CHU 

FHU TRANSLAD

FHU GenOMedS

Période d’inclusion 

à DIJON :

Mai 2025 – Septembre
2026

~ 400 gènes en lien avec des pathologies 
traitables pour lesquelles un traitement 

ou une action préventive permet d’éviter 
ou de limiter fortement les 

conséquences de la maladie

~ 400 gènes en lien avec des pathologies 
actionnables pour lesquelles une action 
préventive permet de modifier l’évolution 

de la maladie et améliorer la santé  

847 familles éligibles 

informées**

180 informées 

au 3ème

trimestre (21%)

667 informées 

en postnatal 

(79%)

634 nouveau-nés inclus

(624 familles)

140 familles 

informées au 

3ème trimestre

487 familles 

informées  en 

postnatal 

3ème trimestre
Postnatal

Taux de participation = 73%

Taux de participation = 76%

12%

88%

Liste de pathologies traitables uniquement

Liste de pathologies traitables + actionnables

Listes de gènes : le choix des familles

**Données préliminaires avant gel de base 

16 entretiens 

réalisés

(20%)

2 parents 

informés 

au 3ème

trimestre 

et ayant choisi

la liste 1

6 parents 

informés 

en postnatal 

et ayant choisi

les listes 1+2

638

familles ont souhaité 

participer à PGC1

81 familles ont accepté 

d’être recontactées 

pour un entretien

(13%)

3 parents 

informés 

au 3ème

trimestre 

et ayant choisi

les listes 1+2

5 parents 

informés 

en postnatal 

et ayant choisi

la liste 1

1 parent 

informé

au 3ème

trimestre 

7 entretiens 

réalisés

(70%)

200 

familles n’ont  pas 

souhaité participer à 

PGC1 

10 familles ont accepté 

d’être recontactées 

pour un entretien

(5%)

6 parents 

informés 

en postnatal 

Objectif
Comprendre les déterminants influençant la 

décision parentale de participer ou non à 

l’étude PERIGENOMED

Design
Etude qualitative basée sur des entretiens 

semi-structurés menés par une sociologue

Arbre de codage multidisciplinaire

Approche inductive

Analyse thématique

Méthodologie qualitative

Echantillon n’ayant pas participé

4 mères 
27–32 ans ≥ bac technique

3 pères 
35–51 ans ≥ bac +2

La majorité étaient mariée

et parent d’un seul enfant.

Echantillon ayant participé

2 couples 
29–43 ans   CAP/BEP à bac +3/+4

11 mères 
24–36 ans   ≥ brevet professionnel

2 pères 
27–32 ans   bac +5

La majorité était pacsée

et parent d’un seul enfant.

5e édition des Rencontres SHS et Médecine Génomique

24 et 25 juin 2026 - Rennes

PERIGENOMED CLINICS 1 : Étude qualitative de l'acceptabilité parentale d’un dépistage néonatal génomique en France. 
Margot Lemaître1*, Camille Level1, Camille Lenelle1, Estelle Barbin3, Dinia Cartry1, Clarisse Thomas1, Marie-Laure Humbert3, Marie-Virginie Barbotte3, Nicolas Meunier-Beillard3, 

Virginie Loizeau4, Nicolas Mottet5, Laurent Pasquier6, Frédéric Huet7, Christel Thauvin-Robinet2, Laurence Faivre1, Christine Binquet3. 

Etude qualitative du processus décisionnel parental

Evolution des motifs invoqués

Lors du premier temps d’information, les 

parents avancent généralement une raison 

principale (X)

L’entretien approfondi révèle ensuite une

pluralité de motifs entremêlés (x) 

« C’est vrai qu’avant, on attendait que le bébé soit malade pour

découvrir qu’il avait des maladies. Donc je trouvais ça beaucoup

plus intéressant de pouvoir détecter certaines maladies, pour savoir

si il était porteur de quelque chose ou pas. Et puis je trouve ça

beaucoup plus rassurant et beaucoup mieux de savoir ça tôt que

d’attendre des années et puis découvrir qu’il a quelque chose. »

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

« Mais si ça se trouve vous allez détecter une situation, qui

pour vous sera peut-être anormale, et du coup vous risquez

de nous dire attention, de nous alarmer, puis finalement il

n’y a rien de si grave. »

[Papa de 2 enfants, 51 ans, policier]

La décision parentale peut se construire 

à partir d’un socle de valeurs communes faisant consensus

« Moi à la base j’étais plutôt pour la 1ère liste, la liste avec les

traitements. C’est lui qui a insisté pour qu’on fasse la 2ème liste

aussi. »

[Maman de 1 enfant, 34 ans, marketing, choix de la liste 1+2]

« J’ai échangé avec mon conjoint et je lui ai directement dit mes

craintes parce que ça faisait beaucoup. Il a compris et on a décidé

de ne pas faire l’étude. »

[Maman de 1 enfant, 32 ans, gestionnaire de paie]

« On était tous les deux du même avis. En fait, on est à peu près

tous les deux du même corps de métier, et on a tous les deux fait un

peu des études scientifiques, et on avait la même position sur la

question. »

[Maman de 1 enfant, 32 ans, ingénieur environnement fonction 

publique]

« On n’a pas eu besoin de se concerter et de réfléchir. La réponse,

elle a été immédiate. Et puis en plus ce n’est pas quelque chose

qu’on avait échangé non plus. Mais voilà, tous les 2, on savait

qu’on était d’accord, il n'y a pas eu besoin de plus de réflexion. »

[Maman et papa de 1 enfant, 41 ans et 43 ans, éducatrice 

spécialisée et menuisier, choix de la liste 1+2]

Apports de l’étude qualitative

▪ Les discours parentaux passent d’une justification univoque à une

construction plus complexe et multidimensionnelle de la décision

au fil des échanges

▪ Les entretiens mettent en évidence une décision s’inscrivant dans

une dynamique conjugale et un processus discursif

▪ Derrière une décision commune apparente, les entretiens révèlent

des mécanismes de validation, de négociations et des rapports

d’influence parfois asymétriques entre les membres du couple

parental
Bigot et al., Comment se prennent les décisions au sein des couples. In: Politiques sociales et familiales, n°119, 2015. pp. 72-79.
Fagnani. Jean-Claude Kaufmann, Sociologie du couple . In: Recherches et Prévisions, n°76, 2004. La paternité aujourd'hui. Pratiques, implications et politiques. p. 123.

*margot.lemaitre@ch-dijon.fr
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Université Bourgogne Europe, CHU Dijon Bourgogne, FHU TRANSLAD, Centre d’Investigation Clinique, Module Epidémiologie Clinique, Inserm, CIC1432, F-21000, Dijon, France 4. Université de Rennes, Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique (EHESP), CNRS UMR 6051 Arènes, associée UMR 6590 ESO-Rennes, 35000 Rennes, France
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La décision parentale peut se construire 

à l’issue de discussions, d’arbitrages et de négociations


