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EURORDIS
a not-for-profit organization working across borders and diseases

to improve the lives of people living with rare diseases



Le programme Rare Barometer

Objectifs

Transformer l’experience et 
l’opinion des personnes

vivant avec une maladie rare 
sur des sujets qui concernent
directement en chiffres et en

faits pour nourrir le 
plaidoyer de la communauté

des maladies rares

Evidence-based advocacy

Enquêtes

Auprès des malades et de leur
famille proche

1-3 enquêtes par an

23 langues

Mondiales

Données sauvegardées sur un 
serveur sécurisé en France

Résultats envoyés aux participants

Panel

20,000+ 
Personnes vivant avec une
maladie rare recevant des 
invitations par email pour 

participer aux études 
d’EURORDIS

L’inscription au panel n’est pas 
obligatoire pour participer aux 

enquêtes



La trajectoire diagnostique
Des personnes vivant avec 
une maladie rare

Les membres d’EURORDIS
ont accès à leurs résultats

Résultats européens bientôt
disponibles:
Déterminants du temps d’accès à un diagnostic 
confirmé :
• Caractéristiques sociodémographiques des 

malades ou des répondants
• Caractéristiques de la trajectoire

diagnostique
• Caractéristiques de la maladie.

email rare.barometer@eurordis.org

mailto:rare.barometer@eurordis.org


POPULATION VISEE

Toutes les personnes vivant avec une
maladie rare et leur famille proche, 
quelle que soit leur maladie
(génétique ou non) et leur
experience avec le dépistage à la 
naissance.

24 langues

TOUTES 
les maladies rares

31 MAI           23 Juillet 20
23

Enquête en cours:
opinion sur le dépistage néonatal

Répondre à l’enquête:
tiny.cc/survey_NBS_RD

Voir le questionnaire:
tiny.cc/RB_NBS_questionnaire



Enquête
Rare Barometer 
sur le partage et la 
protection des données



Partage et protection des données
Des personnes vivant avec une maladie rare

Spécificités des personnes vivant avec une
maladie rare: 

• Des populations de petites taille, diversifies 
et isolée géographiquement

• Peur de la discrimination

• Vulnérabilité inhérente au fait de vivre avec 
une maladie rare

• Des bénéfices avérés au partage de 
données

Objectifs du projet:

• Encourager les chercheurs et les soignants
participant à des initiatives de partage de 
données à reconnaître l’importance de 
comprendre le point de vue des 
personnes vivant avec une maladie rare

• Encourager les échanges sur les bonnes 
pratiques du partage de données



Securing patient preferences on data sharing

McCormack P, Kole A, Gainotti S, Mascalzoni D, Molster C, Lochmüller H, Woods S. 'You should at least ask'. The expectations, 

hopes and fears of rare disease patients on large-scale data and biomaterial sharing for genomics research. Eur J Hum Genet. 
2016 Oct;24(10):1403-8. doi: 10.1038/ejhg.2016.30. Epub 2016 Apr 6. PMID: 27049302; PMCID: PMC5027679.

https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/27049302/


Une enquête de grande echelle
Sur le partage et la protection des données

Mars Mai 2018
répondants
dans le monde2,013 23 langues

660+ 
maladies 
représentées

66 paysPopulation ciblées
Toutes les personnes vivant avec 
une maladie rare et leur famille
proche (16 ans ou plus)

Questionnaire développé avec un comité d’experts:
sociologie, droit, biologie, politiques de santé, ethique, 
PROMs (Patient Reported Outcome Measurements)



résultats

Publication

Courbier, S.1, Dimond, R.² & Bros-Facer, V. 1

Share and protect our health data: an 
evidence-based approach to rare disease 
patients’ perspectives on data sharing and 
data protection - quantitative survey and 
recommendations. Orphanet J Rare Dis 14, 
175 (2019). https://doi.org/10.1186/s13023-
019-1123-4

1 EURORDIS-Rare Diseases Europe, Paris, France
²School of Social Sciences, Cardiff University, Cardiff, UK

Infographie: principaux résultats

Partagez et protégez nos données de santé !
https://www.eurordis.org/publications/
share-and-protect-our-health-data/

https://doi.org/10.1186/s13023-019-1123-4
https://doi.org/10.1186/s13023-019-1123-4
https://doi.org/10.1186/s13023-019-1123-4


Les malades souhaitent partager leurs données



Les données considérées comme sensibles

In this context, how sensitive do you think each of the following types 
of information are?

51% Informations sur les handicaps

49% Informations génétiques sur la maladie

48%   Données physiologiques (ex. pressions sanguine, résultats d’analyses biologiques)

42%   Symptômes liés à la maladie

33%   Nom de la maladie



Principales motivations pour partager ses données



Le contrôle sur les données partagées



Risques associés au partage de données



Une plus grande confiance
dans les organisations à but non lucratif



Une Délégation des responsabilités à des comités d’éthique?



to the Rare Barometer participants, 
partners and corporate donors in 2022!
rare.barometer@eurordis.org

Thank you


