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Une association dynamique

* Création : juin 2020 * Des objectifs ambitieux
* Aujourd'hui, 1 200 adhérents et sympathisants * Rassembler et faire dialoguer
* Un conseil d'administration dynamique * Informer et valoriser les résultats des projets de
recherche

* Protéger les données de santé
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Informer et valoriser les résultats des projets de recherche

WEB-CONFERENCE

* Newsletters R Jl
o Ty MERCREDI 13 MARS 2024 RS
CONRTANCES h-20hal CONSTANGES
: ., . SANTE RESPIRATOIRE
* Web-Conférences organisées en partenariat YA S R

avec |'UMS-11

Nicolas Roche
pneumologue
chercheur a I'Université
Paris-Descartes

Rachel Nadif

chercheuse Inserm

= 2024 : Santé respiratoire résultats de la cohorte Constances (700 participants)

= 2023 :Santé mentale : résultats de la cohorte Constances (plus de 1 000 participants)
= 2023 : Vieillir sereinement : premiers apports de Constances (1 000 participants)

= 2022 : La thématique santé-environnement dans Constances (600 participants)

= 2021 : La cohorte Constances en 2021 (adhérents et sympathisants de I'association)

= 2020 : Les bulles sécurisées du CASD (adhérents et sympathisants de |'association)
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TRIBUNE
#StopHealthDataHub : les données de santé en otage

* Des 2020 : Participation a un collectif d"associations mobilisées chezMicrosoft
sur la protection des données de sante et opposees a un e S L
h é b e r g e m e n t d e C e S d O n n é e S C h e Z M i C r‘O S Oft associations, personnalités publiques, syndicats des secteurs de la santé et de la défense des libertés.

* QOctobre 2020 : Recours aupres du Conseil d’état

* Janvier 2022 : Avis favorable de |a CNIL et du Ministere de |la Santé
pour réserver la diffusion des données de santeé a des entreprises
européennes.
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4 hopitaux dans le HDH | - doivent étre prises dans
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Sensibilisation des parlementaires

* QObjectif : leur faire connaitre la cohorte, son apport uniqgue et exceptionnel pour la recherche
en santé publique, et obtenir leur soutien pour des financements pérennes

 Envoi début 2024 d’un courrier a tous les parlementaires de 60 départements

* Rencontre (en visio ou présentiel) avec plusieurs députés, démarche en cours

L AssociaTion

Ya$* consTANCES




Nouveauté 2024 :
un projet de recherche participative

Les proches aidants dans Constances
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Objectif du projet de recherche participative

Caracteriser les proches aidants
dans la cohorte Constances

afin de permettre a des chercheurs, par la suite, de

déterminer les impacts de l'aidance sur la santé physique et
mentale des proches aidants

L associaTion UMS 011
946 CONSTANCES N o —



2025 : collecte des données
- i —
120 000 questionnaires Papier T\J \/ 100 000 questionnaires Web
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eUne série de questions pour déterminer si la eUne série de questions pour déterminer si la
personne est aidante et caractériser |'aidance personne est aidante et caractériser |'aidance

eUn questionnaire validé internationalement sur
le ressenti de |'aidance

ePossiblement d'autres questions



Organisation pour I’elaboration du questionnaire
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Un "groupe de travail” constitué
de 7 membres du conseil
d'administration

Supervision : Professeure Marie Zins,
directrice de la Cohorte Constances

_ _ Chercheur réféerent : Emmanuel Wiernik
Un panel de volontaires aidants

2026 : un-e stagiaire de Master 2



Apports du cadre participatif
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eBénéficier du regard « utilisateur » des membres

de I’association pour |'élaboration du

Comprendre les différentes étapes d’un projet de questionnaire

recherche , .
e|ntegrer des questions auxquelles les chercheurs

eParticiper a différentes étapes : co-construction et ne pensaient pas

test du questionnaire, interprétation des résultats, , , \ |
eTester le questionnaire aupres d'un panel de

vulgarisation... , , ,
volontaires pour s’assurer de sa pertinence et de

oEtre plus a méme de valoriser ce projet, mais aussi e , . C
P ProJet, sa facilité de compréehension, et ainsi, in fine, de

les autres projets de la cohorte son remplissage par le plus grand nombre

eVulgariser les processus de la recherche aupres
des volontaires et transférer des connaissances
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QUI SOMMES NOUS ? NOS WEB-CONFS NOS ACTIONS ADHESIONS/DONS NOUS CONTACTER SE CONNECTER

Retenez la date de I'Assemblée Générale de
I'Association Constances:

le mercredi 26 juin, en visio, de 20h a 21h

Pour participer a I'AG, pensez a adhérer!

J'adheéere! Je donne'!

C'est grace aux cotisations et aux dons que nous
pouvons vous proposer des web-conférences, des
lettres d'information et mener des actions pour
alerter sur I'lmportance de la protection des

données de sante.

D’avance, merci pour votre soutien !

www.assoconstances.fr
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