
 

 

 

Bonjour,  

A l’occasion de la prochaine échéance de labellisation tenue par le ministère de la Santé et 

des Solidarités concernant les centres d’expertise nationaux, l’Alliance Maladies Rares mène 

une enquête en partenariat avec l’institut Viavoice.  

Cette démarche s’inscrit dans la volonté de recueillir les avis et retours d’expérience 

des patients atteints de maladies rares, des parents et aidants. L’objectif est notamment 

d’évaluer les missions conduites par les centres experts et la perception que vous 

pouvez en avoir, de manière à améliorer la prise en charge et les soins. 

Nous vous serions reconnaissants de bien vouloir prendre connaissance des éléments 

suivants et répondre aux quelques questions posées. Cette démarche ne vous demandera 

pas plus de 15 minutes.  

 

https://logikeo.eu/viavoice-amr 

 

Les réponses seront traitées de manière anonyme, conformément au code de 

déontologie des instituts d’études et de sondages et à la règlementation européenne de 

protection des données (RGPD). Vos réponses ne feront en aucun cas l’objet de 

publication mentionnant votre nom ou celui de votre organisation, mais permettront 

d’alimenter les analyses. 

Nous vous remercions par avance du temps que vous accepterez d’y consacrer. 

Bien cordialement, 

L’Alliance Maladies Rares et Viavoice. 

 

Si vous avez des interrogations, n’hésitez pas à nous contacter au sein de l’institut Viavoice via l’adresse mail 

suivante : enquete.amr@institut-viavoice.com 

 

Viavoice. Etudes, conseil, stratégie 

Conformément aux articles 15 et 16 du RGPD, vous disposez d’un droit d’accès et de rectification sur vos données. Pour exercer 

ces droits ou pour toute question sur le traitement de vos données dans ce dispositif, vous pouvez contacter : Maïder Beffa 

dpo@institut-viavoice.com, déléguée à la protection des données (DPO) de l’institut Viavoice. 

https://logikeo.eu/viavoice-amr

