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#28012 – Le projet IGPrare : une recherche collaborative, multidisciplinaire et transversale  
Méthodologie de co-construction du questionnaire 

M	Mathieu1,2,	P	Malzac4,5,	S	de	Montgolfier3,	M	Libany6,	B	Saliba-Serre2,	P	De	Carli7,	A	Altavilla4,	P	Le	Coz2,	F	Faurisson1,6		
1	Tous	Chercheurs,	Marseille	(mail	:	marion.mathieu@touschercheurs.fr)	;	2	ADES	UMR7268,	Aix	Marseille	Université	;	3	Iris	UMR	8156		;	4	ERER	Paca-Corse,	Marseille	;		

5	Département	de	généXque	médicale,	La	Timone,	APHM	Marseille	;	6	AssociaXon	CMT-France	;	7	AssociaXon	Vaincre	La	Mucoviscidose	

Recherche-ac(on	dont	l’objecXf	est	d’analyser	les	mécanismes	en	jeu	lors	de	l’InformaXon	GénéXque	de	la	Parentèle	(IGP)	dans	les	maladies	
rares	et	de	proposer	des	améliora(ons	concrètes	pour	sa	réalisaXon	;	
Recherche	mul(disciplinaire	associant	représentants	de	malades,	professionnels	de	santé	et	chercheurs	en	SHS,	au	sein	du	comité	de	pilotage	
(Copil)	et	de	3	collèges	autonomes	d’une	10aine	de	membres	chacun	;		
Recherche	collabora(ve	reposant	sur	les	expériences	de	malades	ayant	eu	à	réaliser	une	IGP,	recueillies	au	moyen	d’un	quesXonnaire	;	
Recherche	transversale	avec	des	paXents	concernés	par	≠	maladies	rares	et	un	volet	européen	en	partenariat	avec	Eurordis	(cf	poster	#27935).	

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

Le	projet											en	bref	

La	méthodologie	de	co-construc(on	du	ques(onnaire	
1.	Ateliers		

intra-collèges	:	
Professionnels	de	santé	

Chercheurs	SHS	
AssociaXons	de	paXents	

	
 

	3.	Discussion	du	document		
en	ateliers	intra-collège		
puis	inter-collèges 

2.	Synthèse:	
rédacXon	d’1	
document	
synopXque	 

5.	Test	du	quesXonnaire		
en	situaXon	:	consultaXon	
individuelle	et	anonyme 
 

6.	QuesXonnaire	
définiXf 

4.	ÉvaluaXon	des	quesXons	
ayant	émergé	:	consultaXon	
individuelle	et	anonyme	des	
membres	des	3	collèges 

712	sugges(ons	! 57	commentaires		
de	26	répondants 

Conclusion:	co-construire,	c’est	potenXaliser	les	compétences	et	les	expériences	!	
Diversité,	complémentarité	et	originalité	des	proposiXons	et	suggesXons	co-construites	au	sein	de	chaque	collège	et	en	inter-collège	
Important	travail	fourni	par	l’ensemble	des	partenaires	lors	des	phases	d’évaluaXon	des	quesXons	et	de	test	du	quesXonnaire	:	300	heures	cumulées	


