
Comment faire ?
Connectez-vous sur le site internet du  
projet GENIDA. Cliquez sur le bouton  
« Je m’inscris ! », remplissez le formulaire 
d’inscription, lisez la notice d’information 
et validez la création de votre compte. Il ne 
vous reste plus qu’à répondre au question-
naire ! Vous pouvez le remplir en plusieurs 
fois et mettre à jour certaines réponses plus 
tard. 

quel retour pour moi ?
Dès que le nombre de participants  
partageant la même maladie génétique  
est suffisant, nous rendons accessible les  
résultats de nos analyses (anonymisées).  
Plus le nombre de participants sera impor-
tant, meilleure sera la qualité et l’utilité des 
résultats pour les familles et les médecins.

En plus...
A moyen terme, GENIDA permettra aux 
familles inscrites d’interagir avec les autres 
familles concernées par la même maladie 
(même cause génétique) au moyen d’une 
plateforme sécurisée. Celle-ci est en cours 
de développement.

Rare 
ne signifie pas 
inexistant 

N’hésitez pas  
à parler de Genida ! 

Le projet concerne  
peut-être quelqu’un  

à côté de vous.

L’un de vos enfants,
frères, sœurs ou apparenté proche a des  
manifestations de déficience intellectuelle  
ou d’autisme.

Il/elle a été  
diagnostiqué
comme porteur d’une MUTATION  
GÉNÉTIQUE responsable de cette  
déficience intellectuelle ou de cet autisme.

Vous êtes disposé  
à fournir des  
informations  
medicales
qui permettront de faire progresser les 
connaissances sur cette maladie génétique.



Genida International Project

Pr. Jean-Louis Mandel et Dr. Florent Colin – IGBMC  

genida@igbmc.fr    

L’étude a fait l’objet d’une déclaration auprès de la Commission  
Nationale de l’Informatique et des Libertés (CNIL) le 27/11/2015,  

n° 1907912v0 et a reçu l’avis favorable du Comité d’Évaluation Éthique  
de l’Inserm (CEEI-IRB00003888) le 15/11/2016 (avis 16-338).
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Aidez-nous à vous aider

Aidez-nous à vous aider

Genetics of  Intellectual 
Disabilities and Autism

spectrum disorders

Aidez-nous  
à vous aider 

 
Projet participatif  de recherche  

sur les déficiences intellectuelles  
et les troubles du spectre autistique

d’origine génétique

https://genida.unistra.fr

Bienvenue 
dans le projet GENIDA

Les déficiences intellectuelles et 
les troubles du spectre autistique 
d’origine génétique sont des  
MALADIES RARES, et nous  
manquons d’informations médicales 
les concernant.

En participant au PROJET  
COLLABORATIF GENIDA, vous 
pouvez améliorer ces connaissances 
à partir de votre expérience au  
quotidien. Ce programme de  
recherche collaboratif  offre de 
nouvelles perspectives grâce à 
vous.

Plus le nombre de FAMILLES  
PARTICIPANTES est important, 
plus nous pourrons faire émerger 
des nouvelles informations  
d’intérêt médical.

inscrivez-vous sur : 
 https://genida.unistra.fr


