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Formulaire de candidature
Appel a projets — Questionnaire de recherche pilote FraMaRa

Théme : Vivre avec la maladie
A envoyer a victor.hannothiaux@aphp.fr avant le 26 juillet 2026 & 23h59

Dates clés de I'appel a projets

Etape Description

20 mai 2026 Publication de I'appel a projets
8 juin 2026 Session de questions/réponses
26 juillet 2026 Date de cléture des candidatures

A partir de septembre 2026 Passage en CSE BNDMR pour les projets sélectionnés

T4 2026 Implémentation fonctionnelle
1er semestre 2027 Ouverture des questionnaires et collecte des données
2e semestre 2027 Premiéres restitutions des données

La session de présentation de I'appel a projet avec questions/réponses du 8 juin 2026 est ouverte a
tous. Contact : victor.hannothiaux@aphp.fr

Partie 1 — Informations administratives et engagements

Tous les champs marqués d’un astérisque (*) sont obligatoires. Tout dossier incomplet sera rejeté.

Nom de ’association *

L’appel a projets est réservé aux associations de patients membre de I'Alliance Maladies Rares et/ou affiliée
a une Filiere de Santé Maladies Rares.

Numéro SIRET *

Adresse compléte *
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Responsable de I’association — Nom, prénom, qualité, mail *

Responsable de I'’étude — Nom, prénom, qualité, mail*

Personne désignée pour piloter les aspects recherche et assurer l'interface avec I'équipe FraMaRa tout au
long du projet.

Engagements de I'association candidate :

- Deésigner un responsable de I'étude chargé d’assurer I'interface avec I'équipe FraMaRa tout
au long du projet ;

- Obtenir l'avis favorable du CSE de la BNDMR et assurer la conformité RGPD préalablement
a I'ouverture du questionnaire aux utilisateurs ;

- Communiquer activement auprés de ses membres sur le questionnaire afin de maximiser le
taux de complétion ;

- Produire une publication ou un rapport de résultats diffusé publiquement a l'issue du projet ;

- Soumettre toute communication sur ces données a I'équipe BNDMR avant diffusion ou
soumission ;

- Mentionner France Maladies Rares et la BNDMR dans toute publication issue du projet ;
- Diffuser un résumé grand public des résultats via le portail de transparence de la BNDMR.

Signature du responsable de I’association

Partie 2 — Protocole de la recherche

1. Intitulé du projet *
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2. Ancrage thématique *

Décrire en quoi le projet s’inscrit dans la thématique « Vivre avec la maladie » (qualité de vie, fardeau de la
maladie, vécu de l'aidant, impact social ou professionnel, parcours de vie...).

3. Population cible *

Préciser les codes ORPHA des maladies concernées, les critéres d’inclusion et d’exclusion, la période
d’inclusion envisagée et le périmétre (filieres, centres de référence et de compétence concernés).

4. Questionnaire standardisé retenu *

Les candidatures doivent obligatoirement s’appuyer sur un instrument de mesure standardisé validé, adapté
a la population cible et disponible en frangais (ex. : PROMIS-29, Zarit Burden Interview...). Préciser le nom
de l'instrument, sa version, la justification de son choix, le nombre d’items et la durée de passation estimée.

5. Résultats aggrégés demandés et sous-groupes a analyser (stratification) *

6. Modalités de diffusion et/ou publication des résultats *
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7. Retour aux patients *
Des modalités de retour aux membres de I'association sont-elles prévues ? Si oui, sous quelle forme ?

Signature du responsable de I’association Signature du responsable de I'étude

Dossier a envoyer a victor.hannothiaux@aphp.fr avant le 26 juillet 2026 a 23h59. Tout dossier
incomplet sera rejeté.
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