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Anne Cambon-Thomsen' et les membres du Comité de programme des Rencontres _ _

SHS / Medecine Géenomique : Marc Billaud? (iusawen 2023) - Catherine Bourgain3, Sarah Carvallo?, Nicolas  umamsms
Chatauret® (pour2024) |sgbelle Durand-Zaleski®, Christine Lemaitre’, Laurent Pasquier®, Clément Pimouguet®,
Marie Préau'?, Emmanuelle Rial-Sebbag', Dominique Stoppa-Lyonnet!, Frédérique Nowak'?4, Lucie Morillon2.

"CERPOP, Centre d’epidemiologie et de recherche en santé des populations, Inserm-Universite de Toulouse, UTS3, ovieson
Equipe “bioethics”, Toulouse ; “Centre Léon Bérard, Lyon ; SCERMES 3, Inserm, Paris ; *Université Lyon 1, Lyon; e

>Agence de la biomédecine, Paris ; °URCEco, AP-HP, Paris ; “Inserm, Paris ; SCHU, Rennes ; Alliance des maladies rar.
Paris ; "Université Lumiére Lyon 2 Lyon ; "Institut Curie, Par/s 12PFMG 2025 Inserm, Par/s

Introduction Themes et enjeux des rencontres
Initiees par le groupe de travail « Ethigue, reglementation et Les themes traités en 2022 sous forme de tables rondes et en 2023
société » du Plan France Médecine Génomique 2025 (PFMG dans des sessions thematiques ont ete
2025), les Rencontres « SHS/Médecine génomique » s’inscrivent - Politiques de santé, régulations juridiques, économiques et
dans les missions de ce groupe : professionnelles

- Intégrer les dimensions éthiques et réglementaires au - Enjeux specifiques des données massives et personnelles en
déploiement du séquencage du genome en pratique clinique et a medecine genomique
la reutilisation des donnees pour la recherche, - Quels parcours et organisation des soins ?

- Organiser l'information, la consultation et I'implication des - Le continuum soin-recherche : contextes, usages et
acteurs de la societe, consequences

- Faciliter le developpement de recherches - Les patients, acteurs de la medecine genomique ?
interdisciplinaires mobilisant les SHS sur les differents enjeux - Les enjeux d’une population de reféerence pour la médecine
de la medecine genomique et du plan PFMG 2025 génomique

- Le cycle des données et leurs reutilisations.

Ces rencontres permettent des échanges riches et la dynamique
interdisciplinaire qui les sous-tend ne masque pas la difficulte de

1) créer une synergie entre préoccupations cliniques et
organisationnelles et préoccupations de recherche,

2) S’entendre sur la définition et les contours de ce qu’est la

Objectifs des rencontres

- Federer une communaute d'acteurs autour des enjeux SHS de la
medecine genomique et du PFMG 2025,

- Encourager les echanges entre les equipes de recherche des
disciplines SHS et les différents acteurs impliqués en medecine

genomique, b ) !

- Enrichir et faire émerger des réflexions collectives, medecine genomique, |

- Articuler les actualités et les perspectives du PFMG 2025 avec 3) stimuler une compréhension approfondie du PFMG 2025 et
des travaux de recherche SHS, garantir une ouverture au regard critique des SHS,

- Impulser des collaborations et les projets de recherche SHS 4) ne pas se limiter au format « colloque » mais susciter des
relatifs a la médecine genomique ou au PFMG 2025. projets de recherche ou les SHS trouvent pleinement leur place.
Modalites, structure et caracteristiques Rencontres 2024

Ces rencontres se deroulent annuellement sur 1,5 jour depuis
2022, sur des sites difféerents. Les deux premieres éditions, a Paris
en juin 2022 et a Dijon en juin 2023 ont ete preparees par un Comite
interdisciplinaire™ et ont permis de rassembler chacune une centaine
de personnes d’horizons varies (presentiel [et distantiel en 2023]).

La 3¢me édition aura lieu en 2024 les 2 et 3 juillet a Toulouse.

Date et lieu : 2 pm - 3 juillet 2024, Toulouse

Appel a proposition de thematiques clot en décembre 2023
Appel a resumes pour posters ou communications orales
prevu début février, ouvert a tous les aspects de la médecine
genomique

Programme en cours de construction

Sessions prevues traitant de :

Outre une approche historique, des actualites sur le PEFMG 2025, un
riche tour d’horizon sur des projets impliguant des SHS sur
différentes facettes de la medecine genomique a été réalise via des
posters (5 en 2022, 12 en 2023) et des communications orales (4).
Les domaines abordes dans les sessions thématiques ont ete
choisis en 2022 et 2023 par le Comité de programme. En 2024, ils
ont fait I'objet d'un appel a proposition qui a rassemblé plus de 20
reponses d'acteurs variées.

Caracteristiques principales Conclusion
- Captation video des interventions et discussions, diapositives ainsi
gue certains posters disponibles sur le site apres les rencontres

» Actualites et futur du PFMG 2025,
» Deécouvertes incidentes (incluant aspect comparatif avec
certains autres pays),
» |Intégration de la médecine génomique dans la pratique
clinique,
» Enjeux medico-economiques et equiteé.

- Mode hybnde (présentie| et en ViSiO) depuis 2023 Des rencontres Utiles et structurantes ql." S,inSérent
- Interdisciplinarité dans toutes les sessions dans le paysage de la médecine génomique en France

- Echanges entre acteurs du PFMG 2025 ou plus largement de la Une communauté  variée aux methodologies
medecine genomique, y compris associations, et chercheurs de complémentaires

disciplines des sciences humaines et sociales La participation accrue de généticiens est vivement

- ldentification de problematiques pouvant faire l'objet de futurs
projets de recherche interdisciplinaires
- Synthese écrite des rencontres prevue en 2024

souhaitee car elle conditionne I’ancrage des projets
dans les realitées du terrain..

- Jusqu'en 2023, rencontres entierement francophones; a partir de .. | %% | g
2024, possibilité d’avoir des interventions en anglais (traduites) vy mnserm CERPC
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* Membres du Comité de programme: co-auteurs du poster listés ci-dessus.
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