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1. Comprensione e conoscenza delle malattie rare

Q

QDA1. Parlando di malattie rare, quale delle sequenti frasi &, secondo lei, quella che
descrive meglio cosa sono le "malattie rare"?

Sono malattie per le quali nessuno - %

pud fare niente

Sono malattie che affliggono solo
un numero limitato di persone e
che richiedono cure molto

8%

o 62%
specifiche
Sono malattie per le quali & molto - 19%
difficile ottenere una diagnosi
corretta e rapida 20%
3%
Sono malattie di cui nessuno si I
interessa 5%
MNon ho mai sentito parlare di I %
malattie rare (SPONTANEQ) 39
2
Non sa ) ﬁ UE27
2% ‘ ' IT

QDA1. Parlando di malattie rare, quale delle sequenti frasi &, secondo lei, quella che
descrive meglio cosa sono le "malattie rare"?

® O

Sono malattie che affliggono solo un
numero limitato di persone e che

richiedono cure molto specifiche UE27 T
TOTALE 63% 62%
L Fino a che eta ha studiato
15- 49% 48%
16-19 63% 68%
20+ 73% 72%
Sta ancora studiando 68% 70%
Y Scala di occupazione dell'intervistato
Lavoratori indipendenti 1% 1%
Dirigenti 76% 68%
Altri impiegati 70% 12%
Operai 63% 57%
Casalinghe 57% 53%
Disoccupati 5% 84%
Pensionati 55% 48%
Studenti 68% 70%
Auto-posizionamento nella scala sociale

Basso (1-4) 54% 48%
Medio (5-6) 65% 61%
Alto (7-10) 68% 67%

Ripartizione socio demografica

QDS5. Ha mai sentito parlare di ciascuna delle seguenti malattie?

Fibrosi cistica

78% 19% 3%

Distrofia muscolare di Duchenne

Emofilia

61% 36% 3%

62% 36% 2%

Malattia di Huntington

16%

80% 4%

Osteogenesi imperfetta

81% 4%

15%
Progeria o
UE27 @ u
IT()
Si

85% 4%

No MNon sa
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2. Esperienza personale con malattie rare

A\

ODZ& Lei personalmente conosce o ha sentilo parlare di persone affelte da malattie QD2. Lei personalmente conosce o ha sentito parlare di persone affette da malattie
rare rare?

Totale "si" (=] O
Si, lei conosce personalmente _ 1% UE27 IT

qualcuno affetto da una malattia

rara 12% TOTALE 57% 70%
Si, lei ha sentito parlare di ' Eta
qualcuno affetto da una malattie - b 15-24 549 71%
rara nella sua famiglia / fra i suoi 20% 95.39 60% 75%
amici / fra le sue conoscenze 4054 1% 79,
55+ 54% 66%
Si, ha sentito parlare di una _ 35%
persona affetta da una malattia ’ v -
D 43% *  Fino a che eta ha studiato
rara nei media 15 49% 63%
16-19 56% T4%
No, non ha mai sentito partare i [ N A < 20+ 67% 76%
nessuno affetto da una malattia Sta ancora studiando 56% 73%
rara 2%
Auto-posizionamento nella scala sociale
. 3% Basso (1-4) 55% 62%
Nonsa o ., Medio (5-6) 57% 73%
Yo - 0,
& Uer7 Alto (7-10) 61% 69%
(i

Ripartizione socio demografica

3. Consapevolezza riguardo alle malattie rare
N

QD3. Per ciascuna delle seguenti affermazioni, mi dica se lei & molto d'accordo, abbastanza d'accordo, abbastanza in disaccordoe o molto in disaccordo.

L7 L7
Lagonts sa o skiorocorst ERREEEEEE * N - E - I

specializzati nelle malattie rare 2% 30% 38% 8%

dei veri problemi che deve i s - i 3%

affrontare chi & affetto da una
malattia rara 44% 41% 1% 4%

UE27 @ | m m
TO

Completamente d'accordo Piuttosto d'accordo Totale 'Disaccordo’ Non sa
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4. Opinioni sul trattamento delle malattie rare a livello nazionale

A\

QD3.6. Per ciascuna delle seguenti affermazioni, mi dica se lei & molto d'accordo, abbastanza d'accordo, abbastanza in disaccordo o molto in disaccordo.

Il (NOSTRO PAESE) ha troppi altri problemi importanti a livello sanitario per fare delle malattie rare una priorita

25%

Completamente in
disaccordo 34%

Piuttosto in disaccordo

Piuttosto d'accordo

15%

Completamente
d'accordo 17%

2

Non sa o
4% @ UE27
(i

5. Opinioni sulla cooperazione dell'UE in materia di trattamento delle malattie rare

T

QD3.2. Per ciascuna delle seguenti affermazioni, mi dica se lei & molto d'accordo, QD3.7. Per ciascuna delle seguenti affermazioni, mi dica se lei & molto d'accordo,
abbastanza d'accordo, abbastanza in disaccordo o molto in disaccordo. abbastanza d'accordo, abbastanza in disaccordo o molto in disaccordo.

Ci dovrebbe essere pill cooperazione a livello europeo per aiutare in modo pil Ogni stato membro dell'UE dovrebbe avere un Piano o una Strategia Nazionale sulle
efficace il numero limitato di persone affette da malattie rare malattie rare che tenga conto di tutte le dimensioni del problema

@ Totale D'accordo’ @ Totale Disaccordo’ Non sa @ Totale D'accordo’ @ Totale Disaccordo’ Non sa

UE27 @ Grafico estemno IT €) Grafico interno UE27 @ Grafico estemno IT () Grafico interno
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6. Percezione delle iniziative adottate in relazione alle malattie rare

A\

QD4.1. La Commissione Europea e gli enti sanitari nazionali degli Stati Membri QD4.2. La Commissione Europea e gli enti sanitari nazionali degli Stati Membri
dell'UE hanno adottato diverse iniziative per aiutare le persone affette da malattie dell'UE hanno adottato diverse iniziative per aiutare le persone affette da malattie
rare. Secondo lei & giustificato o meno lo stanziamento di fondi per le seguenti rare. Secondo lei & giustificato o meno lo stanziamento di fondi per le seguenti
aree? aree?

Per migliorare e coordinare la ricerca sulle malattie rare a livello nazionale ed Per facilitare l'accesso ai farmaci per le persone affette da malattie rare

europeo

Completamente Abbastanza Totale 'Non @ Completamente @ Abbastanza @ Totale 'Non Non sa
® giust?ficato ® giustificato ® giustificato' Hon 24 giustificato giustificato giustificato'
UE27 @ Grafico esterno IT €) Grafico interno UE27 @ Grafico esterno IT €) Grafico interno

QD4. La Commissione Europea e gli enti sanitari nazionali degli Stati Membri dell'UE hanne adotiato diverse iniziative per aiutare le persone affette da malattie rare. Secondo lei é
giustificato o meno lo stanziamento di fondi per le seguenti aree?

Per migliorare la conoscenza
professionisti in ambito
sanitario e fra il pubblico ”

3
65% 2% 6% 2%
generale

Per sostenere le
10/

organizzazioni di pazienti

62% 29% 6% 3%

UE27 @ | = o
T

Completamente giustificato Abbastanza giustificato Totale 'Non giustificato' Non sa
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