
Il est important que les entreprises 
s’investissent financièrement dans la 
lutte contre les maladies rares.

46%

38%

36%

31%

Plus d’1 Français sur 3 est touché 
par une maladie rare et c’est le plus 
souvent une personne proche ou une 
connaissance : 

Les Français avouent avoir peu de 
connaissances sur les maladies rares.

SONDAGE 
IPSOS

Un tiers des Français déclare 
savoir précisément ce qu’on 
entend par « maladie rare »

reconnaissant humblement 
« savoir vaguement ce dont 
il est question »

33%

59%

76%
Les personnes atteintes de maladies rares 

attendent souvent plusieurs années avant 

d’obtenir un diagnostic de leur maladie 

Chacun d’entre nous peut un jour être 

atteint par une maladie rare

On peut déclarer une maladie rare à tout 

âge de la vie

Il existe des milliers de maladies rares 

différentes 

Dans leur grande majorité, les 

maladies rares sont des maladies graves 

La très grande majorité des maladies rares 

sont d’origine génétique

En France, les maladies rares 

affectent plusieurs millions de personnes

Chaque semaine, on identifie de 

nouvelles maladies rares 

76%

73%

Certaines informations sur les maladies 
rares sont connues des Français

Mais les Français en savent encore peu sur 
leur gravité ou leur origine 

Un plébiscite pour le diagnostic 
néonatal

Des Français estiment 
« anormal » que les 
nouvelles techniques de 
dépistage des maladies 
rares à la naissance ne 
soient pas encore 
utilisées en France.

78%

La découverte qu’aucune recherche 
n’est réalisée contre cette maladie

74%
Des Français ne 
l’accepteraient pas si
un de leurs proches était 
confronté à cette maladie

Sondage online réalisé par Ipsos du 7 au 14 juin auprès de 1000 personnes représentatives de la population 
française âgée de 18 ans et plus (méthode des quotas : sexe, âge, profession de la personne interrogée, 
catégorie d’agglomération et région).

76%

Les Laboratoires

 pharmaceutiques

Assurances

et Mutuelles

Banques

94% 94% 77%

Considèrent que la prise 
en charge des personnes 

atteintes de maladies rares 
n’est pas satisfaisante 
aujourd’hui en France 

77%

Former les professionnels de santé à 
mieux savoir identifier et prendre en 
charge les maladies rares

Assurer à chaque patient un dia-
gnostic plus rapide, réduire le temps 
de diagnostic avec un objectif réduit 
à 1 an

Former les professionnels de santé à 
l’annonce de diagnostic de maladie 
rare64%

72%

74%
Pour les Français, il est essentiel de : 

+21% important

+21% important

+29% important


