Vous résidez en France (métropolitaine ou DROM)
Vous étes la meéere ou le pere d'un enfant :

v agé de 6 mois a moins de 18 ans
«/ concerné par une maladie rare ou un handicap rare
& avec un trouble du développement intellectuel

Partagez votre role de parent et les
répercussions sur votre santé, vie familiale et
professionnelle en répondant a notre enquéte
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Une équipe dynamique et investie composée :

- d'universitaires (LEDi-uB, Cérep-URCA, ERUDITE-UPEC)

- de 2 filieres maladies rares AnDDI-Rares et DéfiScience

- de I'Equipe Relais Handicap-Rare Nord-Est BFC

- de 2 associations : Unapei et réseau eNorme

Projet porté au sein de l'université de Bourgogne (uB)
Financements : Fondation Maladies Rares et CNSA via 'IReSP
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