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1. Compréhension et connaissance des maladies rares

Q

QD1. Lorsque l'on parle de maladies rares, selon vous, laquelle des propositions QD1. Lorsque l'on parle de maladies rares, selon vous, laquelle des propositions
suivantes décrit le mieux ce que sont les "maladies rares" ? suivantes décrit le mieux ce que sont les "maladies rares" ?
Ce sont des maladies contre - 1% o —
lesquelles personne ne peut rien Ce sont des maladies qui touchent un @ <
faire 8% nombre limité de personnes et qui UE27 L

exigent des soins trés spécifiques

Ce sont des maladies qui touchent o g o
un nombre limité de personnes et _ 6% TOTAL 63% 66%

qui exigent des spl_r;g trés 6% f Age de fin d'études

speciiques 15- 49% 60%
. 16-19 63% 63%

Ce sont des maladies pour . 5 5
lesquells Ilest trés dificie NN o s 1% k)

d'obtenir un diagnostic correct et 19% R
rapide ¥ Echelle doccupation du répondant

Indépendants 1% 90%
) I 3% Cadres 76% 1%
Ce sont des maladies dont Autres employés 70% 82%
personne ne se soucie 3% Ouvriers 63% 60%
Hommes/ femmes au foyer 57% 54%
Chomeurs 5% 44%
I 20 Retraites 55% 63%
Jamais entendu parler de Etudiants 68% 68%

maladies rares (SPONTANE) | o9
Autopositionnement sur 'échelle sociale

Bas (1-4) 54% 64%
I o, Moven (5-6) 65% 66%
Ne sait pas ' @ ucr Haut (7-10) 68% 69%
e S w
-~

Analyse socio-démographique

QDS. Avez-vous déja entendu parler de chacune des maladies suivantes ?

La mucoviscidose

66% 3% 1%

La myopathie de Duchenne
33% 66% 1%

L'hemophilie
64% B% 1%

La maladie de Huntington
3% 69% 0%

L'ostéogénese imparfaite
9 » 22% M 1%

La progeria
22% Mm% 1%

UE27 @ u u
W
Oui Non Ne sait pas
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2. Expérience personnelle avec les maladies rares

A\

QD2. Connaissez-vous personnellement ou avez-vous entendu parler d'une QD2. Connaissez-vous personnellement ou avez-vous entendu parler d'une
personne atteinte d'une maladie rare ? personne atteinte d'une maladie rare ?
Total "oui" e 3
Oui, vous connaissez _ 17% UE27 LU
personnellement quelqu'un atteint
d'une maladie rare 2% TOTAL 51% 69%
Qui, vous avez entendu parler de - 1% "'."* Age
quelqu'un atteint d'une maladie 15-24 54% 49%
rare dans votre famille\ vos amis \ 23% 25.39 60% 72%
VOs connaissances 4054 61% 80%
55+ 54% 65%
QOui, vous avez entendu parler de _
quelqu'un atteint d'une maladie ": Age de fin d'étud
rare dans les médias 39% e g Tin aetudes
15- 49% 60%
16-19 56% 70%
Non, vous n'avez jamais entendu _ 40% 20+ 67% 79%
parler d'une personne atteinte ) Toujours étudiant 56% 52%
d'une maladie rare 30%
Autopositionnement sur l'echelle sociale
. 3% Bas (1-4) 55% 7%
Ne sait pas . Moyen (5-6) 57% 66%
% -
& UE27 Haut (7-10) 61% 68%

o w

Analyse socio-démographique

3. Notoriété des maladies rares
B 9

QD3. Pour chacune des propositions suivantes, veuillez me dire si vous étes tout & fait d'accord, plutdt d'accord, plutdt pas d'accord ou pas du tout d'accord.

de centres spemallses dans les
maladies rares 22% 64% 5%

des réels problémes auxquels i ok - s -

sont confrontées les personnes

atteintes d'une maladie rare 53% 39% 8% 0%
UE2T @ u m o
W
Tout a fait d'accord Plutdt d'accord Total 'Pas d'accord Ne sait pas
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4. Opinions sur les traitements de maladies rares au niveau national

A\

QD3.6. Pour chacune des propositions suivantes, veuillez me dire si vous étes tout & fait d'accord, plutdt d'accord, plutdt pas d'accord ou pas du fout d'accord.

(NOTRE PAYS) a frop d'autres problémes de santé importanis avant de faire des maladies rares une priorité

25%

Pas du tout d'accord .
23%

3%

Plutét pas d'accord
38%

Plutét d'accord

15%

Tout a fait d'accord
9%

5%
Ne sait pas .
% @ UE27

o W

5. Opinions sur la coopération de I'UE pour le traiement de maladies rares

T

QD3.2. Pour chacune des propositions suivantes, veuillez me dire si vous étes tout & QD3.7. Pour chacune des propositions suivantes, veuillez me dire si vous étes tout &
fait d'accord, plutdt d'accord, plutdt pas d'accerd ou pas du tout d'accord. fait d'accord, plutdt d'accord, plutdt pas d'accerd ou pas du tout d'accord.

Il devrait y avoir plus de coopération européenne pour aider plus efficacement le Chaque Etat membre de I'UE devrait avoir un programme ou une stratégie nationale
nombre limité de personnes atteintes d'une maladie rare sur les maladies rares intégrant toutes les dimensions du probléme

@ Total 'D'accord' @ Total 'Pas d'accord' Ne sait pas @ Total 'D'accord' @ Total 'Pas d'accord' Ne sait pas

UE27 @ "Camembert" extérieur LU & "Camembert" intérieur UE27 @ "Camembert" extérieur LU & "Camembert" intérieur
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6. Perceptions des initiatives entreprises au sujet des maladies rares

QD4.1. La Commission européenne et les autorités nationales de santé des Etats
membres de I'UE ont adopté plusieurs initiatives pour aider les personnes atteintes
de maladies rares. Selon vous, est-il justifié ou non d'allouer des ressources aux
initiatives prises dans les domaines suivants ?

Pour améliorer et coordonner la recherche sur les maladies rares aux niveaux

national et européen

@ Tout a fait justifié

@ Piutst justifie

UE27 @ "Camembert" extérieur

A\

rare

@ Total 'Pas justifié’ Ne sait pas

LU & "Camembert" intérieur

@ Tout a fait justifié

UE27 @ "Camembert" extérieur

QD4.2. La Commission européenne et les autorités nationales de santé des Efats
membres de I'UE ont adopté plusieurs initiatives pour aider les personnes atteintes
de maladies rares. Selon vous, est-il justifié ou non d'allouer des ressources aux
initiatives prises dans les domaines suivants ?

Pour faciliter l'accés aux médicaments pour les personnes atteintes d'une maladie

@ Total 'Pas justifié’

@ Piutst justifie

Ne sait pas

LU & "Camembert" intérieur

QD4. La Commission européenne et les autorités nationales de santé des Etats membres de 'UE ont adopté plusieurs initiatives pour aider les personnes atteintes de maladies rares.

Selon vous, est-il justifié ou non d'allouer des ressources aux initiatives prises dans les domaines suivants ?

Pour améliorer la
connaissance des maladies
rares aupres des
professionnels de la santé et
du grand public

Pour soutenir les associations
de patients

UE27 @

we

Tout a fait justifié

47% 43%

Plutét justifie

60%

34% % 3%

. 5% 3%
{1

% 6%

Total 'Pas justifié' Ne sait pas
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