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METHODOLOGIE

ECHANTILLONS
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“ Echantillon interrogé par Internet via '’Access Panel Online d’lpsos.
Méthode des quotas :

Sexe, age, profession de la personne interrogée, catégorie
d’agglomération et région

L

%

NB / la précédente enquéte a été réalisée du 5 au 31 mars 2022.
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1ER CONSTAT

Les maladies rares concernent aujourd’hui
de trés nombreux Européens :

Le niveau de connaissance des Européens sur les maladies rares progresse légerement.
1 Européen sur 25 déclare étre atteint d’'une maladie rare
En France, 1 sur 3 en souffre directement ou indirectement



SEULEMENT UN PEU PLUS D’1 EUROPEEN SUR 4 SAIT PRECISEMENT CE QU'EST UNE
MALADIE RARE : DES CONNAISSANCES EN LEGERE AUGMENTATION.

Savez-vous de quoi on parle lorsque I'on parle de « maladie rare » ?
Base : Européens, n = 11413

% Connaissent précisément ou vaguement

e »
% « OUI »
82 7

RAPPEL 2022 : 79%

NON, JE N'AVAIS JAMAIS ENTENDU
CE TERME

Oul, JE SAIS ASSEZ PRECISEMENT OuUl ET JE SAIS VAGUEMENT NON, JE NE SAIS PAS DU TOUT
DE QUOI ON PARLE DE QUOI ON PARLE DE QUOI ON PARLE
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Une maladie rare est une maladie
gui concerne moins de 5 personnes
sur 10 000. Environ 80% d'entre
elles sont de cause génetique. Au
sein de I’'Union Européenne,
environ 30 millions de citoyens sont
affectés par plus de 6000 maladies
rares différentes. Il s’agit par
exemple de la mucoviscidose, de la
maladie des os de verre, de la
maladie de Crohn ou encore de la
myopathie de Duchenne.

£,




4% des Européens déclarent étre atteints d’'une maladie rare et pres d’1l personne sur 3 connait
une personne qui en souffre

Est-ce que vous connaissez dans votre entourage, une personne atteinte d’'une maladie rare ?
Base : Européens, n = 11413

% Concernés par une maladie rare
Oui, moi-méme

% « CONCERNES PAR UNE

Oui, une personne MALADIE RARE »

trés proche 31
(famille, amis..,) e \
! RAPPEL RAPPEL
' 2020 2022
. .
Oui, mais c’est juste L 30 30 |

une connaissance

Non, je ne connais 69
personne
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2EME CONSTAT :

Les Européens jugent de plus en plus inacceptables les
Situations vécues par les patients souffrant de maladies rares.



Le sentiment que les personnes atteintes de maladies rares disposent de moins de chances que les
autres patients reste non seulement majoritaire mais progresse aussi légerement par rapport a 2022

Personnellement, pensez-vous que les personnes aftteintes de maladies rares disposent de plus, de moins ou d’autant de chances qu’un autre patient
atteint d’'une maladie grave en ce qui conceme ... ?
Base : Européens, n = 11400

% RAPPEL
« MOINS » 2022

La garantie que la recherche scientifique s’investit dans la recherche de 21 3 59 58
traitements
L’espoir de guérir un jour u 3 61 60

6 57 56

La prise en charge des situations de handicap générées par la maladie

64 63

Un diagnostic rapide de la maladie

w
N w o

BEAUCOUP PLUS UN PEU PLUS

BEAUCOUP MOINS

Y ASAP
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La grande majorité des Européens considere que la situation est de plus en plus insatisfaisante en
ce qui concerne tous les aspects de la prise en charge des patients souffrant de maladies rares mais
aussi et surtout les moyens financiers donnés a la recherche

D’aprés ce que vous en savez, est-ce que la situation est aujourd’hui satisfaisante ou pas dans votre pays en ce qui concerne chacun des points suivants ?

Base : Européens, n = 11400 %
[+)
« SATISFﬁISANTE » « PAs Rggg ;L
SATISFAISANTE »

La prise en charge psychologique des patients, notamment des enfants 34 \ 66 7 64
et de leur famille a 'annonce du diagnostic d’'une maladie rare

Le développement de nouveaux traitements contre les maladies rares - 31 69 68
Les aides accordées aux proches aidants qui s’occupent d'une

personne atteinte de maladie rare (aide financiére, temps de travail 3 30 70 69
aménageé...)

Le niveau de remboursement des soins et le reste a charge pour les - 29 71 71
familles des patients souffrant de maladies rares

Le temps passé entre le moment ou un patient commence a souffrir H 27 \ 73 / 71
d’une maladie rare et celui ou elle est correctement diagnostiquée

Les moyens financiers et humains investis actuellement dans la E 27 73 72
recherche contre les maladies rares

TRES SATISFAISANTE ASSEZ SATISFAISANTE PAS DU TOUT SATISFAISANTE

Y ASAP
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Chez les personnes concernées par les maladies rares, l'insatisfaction est majoritaire en ce qui
concerne le soutien psychologique proposé, le temps d’errance thérapeutiqgue ou encore les
services adaptes a la vie des personnes malades

Lorsque vous pensez a la facon dont les choses se sont passées pour vous-méme ou pour les personnes que vous connaissez qui

ont ou ont eu une maladie rare, diriez-vous que globalement leur prise en charge a été bonne ou mauvaise en ce qui concerne :
Base : Personnes ayant une maladie rare ou ayant une personne trés proche concernée, n = 3536

Le suivi médical par les professionnels de santé tout au long de la maladie
L'information sur I'évolution de la maladie dans le temps et ses différents stades
La consultation d'annonce du diagnostic

L'information sur les solutions thérapeutiques envisageables ou pas

La prise en charge des situations de handicap générées par la maladie

Les services adaptés alavie de la personne malade (transports, école adaptée,
aides a domicile, équipements médicalisés, etc.)

Le temps qui s'est écoulé entre les premiers symptdomes et le moment du
diagnostic de la maladie

Le soutien psychologique proposé a la personne malade et ses proches (parents,
fréres et sceurs, etc.)

TRES BONNE ASSEZ BONNE
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10

42
39
39
36
33

TRES MAUVAISE

%

%

« BONNE » « MAUVAISE »

53

49

48

45

41

39

38

35

37
40
38
42
a4
46
51

51

£




Les situations vécues par les patients atteints de maladies rares sont massivement jugées
inacceptables : pres de 3 Européens sur 4 n’accepteraient pas de ne pas obtenir de diagnostic
pendant plusieurs années si un proche souffrait d'une maladie rare. Les Francais font partie de

ceux qui I'acceptent le moins.
Si 'un de vos proches était atteint d’une maladie rare et qu’il était confronté aux situations suivantes, I“
quelle serait votre réaction la plus probable ? (base: Européens, n= 11413)

% vous ne Paccepteriez pas

L’impossibilité d’obtenir un diagnostic I il
pendant plusieurs années

Vous l'accepteriez, NN 27

ce sont des situations contre lesquelles

malheureusement on ne peut pas faire grand- i 28 RAPPEL 2022
chose, il faut savoir les accepter I 28 RAPPEL 2020

vous ne faccepteriez pas, - | /3

ce sont des situations contre lesquelles il est
possible d'agir si'ensemble des acteurs iz 72 RAPPEL 2022

concernés se mobilisent, il ne faut pas les

accepter 770777 T2 RAPPEL 2020
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L’annonce qu’aucun traitement efficace n’existe reste inacceptable : 6 Francais sur 10 ne

pourraient se résoudre a l'accepter.

Si l'un de vos proches était atteint d’'une maladie rare et qu’il était confronté aux situations suivantes,
guelle serait votre réaction la plus probable ?

Base : Européens, n = 11413 _
% vous ne PPaccepteriez pas

L’annonce qu’il n’existe aucun
traitement efficace pour le moment

Vous l'accepteriez, INININIEIGEGEGN /3
ce sont des situations contre lesquelles I a4 RapeeL 2022

malheureusement on ne peut pas faire grand-

chose, il faut savoir les accepter T A3 RAPPEL 2020

vous ne faccepteriez pas, - | 57

ce sont des situations contre lesquelles il est

possible d'agir si lensemble des acteurs  77777////7/7/////////%//////%; 56 RAPPEL 2022
: bilisent, il ne faut |
concernés se mobilisent, il ne auacpcaesloteesr I 57 RappeL 2020
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Pres de 7 Européens sur 10 considerent qu’il n’est pas acceptable qu’aucune recherche ne soit
realisée pour développer des traitements contre les maladies rares : les Francais font partie
des plus révoltés avec les Espagnols et les Polonais.

Si l'un de vos proches était atteint d’'une maladie rare et qu’il était confronté aux situations suivantes,
guelle serait votre réaction la plus probable ?
Base : Européens, n = 11413

a

% vous ne l’accepteriez pas

La découverte qu’aucune recherche
n’est réalisée pour développer un
traitement contre cette maladie

Vous l'accepteriez, | N 32

ce sont des situations contre lesquelles

malheureusement on ne peut pas faire grand- Vi 33 RAPPEL 2022
chose, il faut savoir les accepter W 98  RAPPEL 2020

Vous ne l'accepteriez pas, [ S

ce sont des situations contre lesquelles il est
possible d'agir si lensemble des acteurs 2/ 67y RAPPEL 2022

concernés se mobilisent, il ne faut pas les

accepter WWWM 72 RAPPEL 2020
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3 EME CONSTAT

Des attentes en forme d’exigence : de nombreuses mesures restent
plébiscitées par une majorité d’Européens, tant au niveau de leur
pays que de I’Union Européenne.



la grande majorité des Européens reste persuadée que le fait de financer la recherche sur les
maladies rares profiterait a tous : une adhésion tres forte qui reste stable en 2024.

Selon vous, le fait de financer des projets de recherche sur des traitements innovants contre les maladies rares (comme la th érapie génique ou
I'immunothérapie par exemples) au sein des structures de recherche de votre pays permettrait-il ?
Base : Européens, n = 11413

% RAPPEL
« OUl » 2022

De faire avancer la recherche zzlérlg’sa?r’]tﬁ;dri\g?:ri: 79 80
De soigner et de sauver de nombreuses vies de pe(;jrs(::gjzziz;t;erig;[s: 78 \ 80
72 73
64 65
B e 65

Oul, TOUT A FAIT Oul, PLUTOT NON, PAS DU TOUT

Y ASAP
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De positionner la recherche de votre pays a la pointe
dans ce domaine

De créer de nombreux emplois

De disposer de retombées économiques importantes issues
de ces recherches




Les Européens expriment des attentes qu’ils jugent presque toutes comme « essentielles » pour
ameliorer la lutte contre les maladies rares.

Personnellement, quelle est votre opinion face aux mesures suivantes qui pourraient étre mises en place au sein de votre pays pour améliorer la lutte contre les

maladies rares et la prise en charge des patients ? %
Base : Européens, n = 11413 « ESSENTIEL/ RAPPEL
IMPORTANT » 2022
Assurer a chaque patient un diagnostic plus rapide, réduire le temps de diagnostic avec un _— I
objectif réduit a 6 mois 64 25 3 89 90
Former les professionnels de santé a 'annonce de diagnostic de maladie rare (les mots a utiliser,
les explications qu'il faut donner, les informations & ne pas oublier, efc.) 89 89
Rendre systématique le partage de '’ensemble du dossier médical pour qu’elles soient
accessibles au patient a 'ensemble des professionnels de santé qui le suivent 87 88
Développer la « culture du doute » en incitant les professionnels de santé a prendre davantage en
considération les symptédmes que leurs décrivent les parents, pour reduw_e I’erreur ou l'errance 87 87
diagnostique chez les enfants.
Mettre en place des groupes de travail réunissant des professionnels de la santé, des malades et _— I
leur entourage pour sensibiliser les personnels soignants aux difficultés et expériences vécues 48 39 3 87 87
par les patients et leurs aidants
Accélérer les procédures de mise a disposition de traitement innovants lorsqu’il y a une urgence 86 86
vitale, quitte a prendre plus de risques pour le patient
Dépister systématiquement a la naissance les maladies rares pour lesquelles il existe un 85 85
traitement ou des soins efficaces
Inclure systématiquement les malades sans diagnostic dans un programme global de diagnostic 83 84
et de recherche

C’EST ESSENTIEL C’EST IMPORTANT MAIS PAS ESSENTIEL C’EST INUTILE

Y ASAP
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Les Européens soulignent egalement l'utilité de mettre en ceuvre des mesures au sein de ['Union
européenne pour favoriser et coordonner l'acces aux traitements des patients souffrant de
maladies rares.

Pensez-vous qu'il serait utile ou pas que I'Union Européenne mette en place les mesures suivantes %
Base : Européens sauf Grande-Bretagne, n = 10413 « UTILE »

Rendre plus efficace la collaboration des différents organismes de recherche européen pour 89
trouver de nouveaux traitements pour guérir les maladies rares

Permettre aux patients souffrant de maladies rares d'accéder aux traitements innovants quel que 88
soit leur pays d'origine a partir du moment ol un pays de I'Union Européenne le propose

Mettre en place des processus accélérés pour lancer et réaliser les essais cliniques sur les 88
traitements innovants pour les maladies rares pour qu'ils soient plus vite disponibles

Coordonner l'accés aux médicaments pour tous les patients souffrant de maladie rare, comme 87
elle I'a fait pendant I'épidémie de COVID-19

Mettre en place des actions coordonnées a I'échelle européenne pour accompagner les patients 86
souffrant de maladies rares

S'assurer qu'il n'y a pas de décalages trop importants entre les différents pays en ce qui concerne 86
la mise sur le marché des traitements innovants dans le domaine des maladies rares

Mettre en place des procédures accélérées de mise a disposition de traitement innovants lorsqu'il

y a une urgence vitale, quitte a prendre plus de risques pour le patient 43 85
TOUT A FAIT UTILE ASSEZ UTILE TOUT A FAIT INUTILE

Y ASAP
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A PROPOS D’IPSOS

Ipsos est le troisieme Groupe mondial des études. Avec une
présence effective sur 90 marchés, il emploie plus de 18 000
salariés et a la capacité de conduire des programmes de
recherche dans plus de 100 pays.

Nos professionnels des études, analystes et scientifiques ont
construit un groupe solide autour d’un positionnement unique
multi-expertises — études marketing, opinion, citoyens, patients,
gestion de la relation clients/employés. Nos 75 solutions sont

basées sur des données primaires issues de nos enquétes, de
la surveillance des médias sociaux et de techniques
gualitatives ou d'observation.

“‘Game Changers” — notre slogan— résume notre ambition
d'aider nos 5 000 clients a naviguer plus facilement dans notre
monde en profonde mutation.

Founded in France in 1975, Ipsos is listed on the Euronext Paris
since July 1st, 1999. The company is part of the SBF 120 and the
Mid-60 index and is eligible for the Deferred Settlement Service
(SRD).

ISIN code FR0000073298, Reuters ISOS.PA, Bloomberg IPS:FP
WWW.ipsos.com

GAME CHANGERS

Dans un monde qui évolue rapidement, s’appuyer sur des
données fiables pour prendre les bonnes décisions n’a jamais
été aussi important.

Chez Ipsos, nous sommes convaincus que nos clients
cherchent plus qu’un simple fournisseur de données. lIs ont
besoin d’un véritable partenaire qui leur procure des
informations précises et pertinentes, et les transforme en
connaissances pour leur permettre de passer a l'action.

Voila pourquoi nos experts, curieux et passionnés, délivrent les
mesures les plus exactes pour en extraire I'information qui
permettra d’avoir une vraie compréhension de la Société, des
Marchés et des Gens.

Nous mélons notre savoir-faire au meilleur des sciences et de
la technologie, et appliqguons nos quatre principes de sécurité,
simplicité, rapidité et de substance a tout ce que nous
produisons.

Pour permettre a nos clients d’agir avec plus de rapidité,
d’'ingéniosité et d’audace.
La clef du succes se résume par une vérité simple :
« YOU ACT BETTER WHEN YOU ARE SURE* »
g ASAP

*Pour prendre les bonnes décisions, il faut étre sar,




	Slide 1
	Slide 2: METHODOLOGIE
	Slide 3
	Slide 4: Seulement un peu plus d’1 Européen sur 4 sait précisément ce qu’est une maladie rare : des connaissances en légère augmentation. 
	Slide 5
	Slide 6: 4% des Européens déclarent être atteints d’une maladie rare et près d’1 personne sur 3 connaît une personne qui en souffre
	Slide 7
	Slide 8: Le sentiment que les personnes atteintes de maladies rares disposent de moins de chances que les autres patients reste non seulement majoritaire mais progresse aussi légèrement par rapport à 2022
	Slide 9: La grande majorité des Européens considère que la situation est de plus en plus insatisfaisante en ce qui concerne tous les aspects de la prise en charge des patients souffrant de maladies rares mais aussi et surtout les moyens financiers donnés 
	Slide 10: Chez les personnes concernées par les maladies rares, l’insatisfaction est majoritaire en ce qui concerne le soutien psychologique proposé, le temps d’errance thérapeutique ou encore les services adaptés à la vie des personnes malades
	Slide 11: Les situations vécues par les patients atteints de maladies rares sont massivement jugées inacceptables : près de 3 Européens sur 4 n’accepteraient pas de ne pas obtenir de diagnostic pendant plusieurs années si un proche souffrait d’une maladie
	Slide 12: L’annonce qu’aucun traitement efficace n’existe reste inacceptable : 6 Français sur 10 ne pourraient se résoudre à l’accepter.
	Slide 13: Près de 7 Européens sur 10 considèrent qu’il n’est pas acceptable qu’aucune recherche ne soit réalisée pour développer des traitements contre les maladies rares : les Français font partie des plus révoltés avec les Espagnols et les Polonais. 
	Slide 14
	Slide 15: la grande majorité des Européens reste persuadée que le fait de financer la recherche sur les maladies rares profiterait à tous : une adhésion très forte qui reste stable en 2024. 
	Slide 16: Les Européens expriment des attentes qu’ils jugent presque toutes comme « essentielles » pour améliorer la lutte contre les maladies rares. 
	Slide 17: Les Européens soulignent également l'utilité de mettre en œuvre des mesures au sein de l'Union européenne pour favoriser et coordonner l'accès aux traitements des patients souffrant de maladies rares.
	Slide 18

