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Le projet en bref

Recherche-action dont I'objectif est d’analyser les mécanismes en jeu lors de I'Information Génétique de la Parentéle (IGP) dans les maladies
rares et de proposer des améliorations concrétes pour sa réalisation ;

Recherche multidisciplinaire associant représentants de malades, professionnels de santé et chercheurs en SHS, au sein du comité de pilotage
(Copil) et de 3 colléges autonomes d’une 10%"¢ de membres chacun ;

Recherche collaborative reposant sur les expériences de malades ayant eu a réaliser une IGP, recueillies au moyen d’un questionnaire ;
Recherche transversale avec des patients concernés par # maladies rares et un volet européen en partenariat avec Eurordis (cf poster #27935).

La méthodologie de co-construction du questionnaire

1. Ateliers 2. Synthese: 3. Discussion du document 4. Evaluation des questions 5. Test du questionnaire 6. Questionnaire

intra-colléges : rédactiond’l en ateliers intra-college ayant émergé : consultation en situation : consultation  définitif
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712 suggestions ! de 26 répondants

Conclusion: co-construire, c’est potentialiser les compétences et les expériences !

Diversité, complémentarité et originalité des propositions et suggestions co-construites au sein de chaque collége et en inter-college
Important travail fourni par I'ensemble des partenaires lors des phases d’évaluation des questions et de test du questionnaire : 300 heures cumulées

Projet soutenu par I’Agence de biomédecine (Appel d’offres Recherche 2020, convention 20AMP014) ; avis favorable du Comité d’éthique d’AMU (avis n°2021-07-08-09).



