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A) Différences entre les Etats membres 

pulation du 

parler d’une 

Belgique, de Pologne, de République tchèque et de Lettonie qui sont plus de 40%.  

 

 

L’analyse des chiffres globaux montre que plus de la moitié de la po

Royaume-Uni, d’Allemagne et de Grèce affirme ne jamais avoir entendu 

personne atteinte d’une maladie rare, devant les répondants de Malte, de Lituanie, de 

 
 

 

À l’autre extrémité de l’échelle, plus de quatre répondants sur cinq au Danemark et en 

Suède affirment connaître une personne atteinte d’une maladie rare. Des niveaux élevés 

d’expérience personnelle (70% et plus) s’observent en outre à Chypre, en Slovaquie, en 

Finlande, au Portugal et en Italie.  
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Une analyse plus détaillée des résultats montre clairement que, pour la plupart des 

citoyens de l’UE, leur expérience avec les maladies rares se limite aux médias. C’est le 

cas dans tous les Etats membres, à l’exception du Royaume-Uni où ceux qui ont une 

certaine expérience en la matière sont les plus enclins à affirmer connaître 

personnellement une personne atteinte d’une telle maladie. 
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L’analyse des répondants qui connaissent une personne atteinte d’une m

montre des différences majeures entre les Etats membres. Au moins u

personnes interrogées au Danemark, en Suède et aux Pays-Bas con

personne atteinte d’une maladie rare, contre moins d’une sur dix en Républi

en Roumanie, en Bulgarie et en Grèce. De même, la proportion de répondants ayant 

connaissance d’une personne dans leur famille ou

aladie rare 

n tiers des 

naissent une 

que tchèque, 

 parmi leurs amis ou leurs 

connaissances qui est touchée par une maladie rare varie significativement d’un pays à 

l’autre, allant de 27% en Suède à 6% seulement en Bulgarie. 
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B) Analyse sociodémographique 

sociodémographique fait apparaître des différences en fonction du profil des 

s plus âgés ainsi que ceux qui n’ont pas fait de 

tendu parler 

mps ou qui se placent dans une position élevée sur 

l’échelle socio-économique sont les plus enclins à connaître personnellement une 

personne atteinte d’une maladie rare. 

 

 

 

L’analyse 

répondants : 

 

 Les répondants les plus jeunes et le

longues études sont plus susceptibles d’affirmer ne jamais avoir en

d’une personne atteinte d’une maladie rare. 

 Ceux qui ont étudié plus longte
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1.4 Perception des réels problèmes auxquels sont confrontées les personnes 
atteintes d’une maladie rare 

- La co ntées les personnes 

rdent à dire que les gens n’ont pas conscience 

des réels problèmes auxquels sont confrontées les personnes atteintes d’une maladie 

rare, 7% seulement expriment l’opinion contraire.  

 

 

nnaissance des réels problèmes auxquels sont confro

atteintes d’une maladie rare est perçue comme très faible - 

 

Une majorité écrasante d’Européens s’acco

 
 
Cette perception très largement répandue est ressentie de manière similaire dans tous 

les Etats membres, puisque les pourcentages varient de 95% en Hongrie et en Finlande à 

85% en Italie. Les seules différences entre les pays résident dans l’intensité de l’accord, 

c’est-à-dire entre les proportions de répondants qui se disent tout à fait d’accord et plutôt 

d’accord.  
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1.5 Connaissance de l’existence de centres spécialisés dans les maladies rares 

- La plupart nnaissent pas l’existence 

de centres spécialisés dans les maladies rares - 

e de centres 

relativement 

ffirment ne pas être d’accord avec l’opinion selon 

laquelle  les gens connaissent l’existence de centres spécialisés dans les maladies rares, 

tandis que 43% expriment l’avis inverse. 

 

 des Européens pensent que les gens ne co

 

Lorsqu’il est plus spécifiquement question de la connaissance de l’existenc

spécialisés dans les maladies rares, l’opinion publique européenne est 

divisée : la moitié des citoyens (50%) a

 
 
Des différences apparaissent d’un Etat membre à l’autre : 

 Dans la plupart des pays de l’UE (dans 15 pays au total), une majorité de 

personnes interrogées connaissent l’existence des centres de recherche. Les 

pourcentages les plus élevés sont enregistrés en France, au Luxembourg et en 

Lettonie ; 

 Dans cinq pays – la Hongrie, la Grèce, la Slovénie, Chypre et le Royaume-Uni – 

l’opinion est plus largement divisée, les répondants étant pratiquement aussi 

nombreux à se dire d’accord que pas d’accord avec cette affirmation. 
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2. Opinion sur les actions mises en place au niveau national 

itiques mises 

ns sur le rôle 

ies rares une priorité 

par rapport aux autres problèmes sanitaires ont été proposées aux répondants. 

 

 

 

Ce chapitre examine les attitudes des Européens à l’égard des initiatives pol

en place pour traiter les maladies rares au niveau national. Trois affirmatio

des autorités nationales de santé et le fait qu’il faille faire des malad

 
 

 

Le graphique ci-dessus illustre le niveau d’accord et de désaccord au sein de

ces trois affirmations. Une majorité écrasante d’Eu

 l'UE27 avec 

ropéens soutiennent l’idée selon 

laquelle les autorités nationales de santé doivent apporter un soutien spécifique aux 

personnes atteintes d’une maladie rare et qu’elles devraient rembourser intégralement 

les médicaments développés pour le traitement de ces patients. Le public européen est 

cependant divisé sur le fait que la priorité devrait être donnée aux maladies rares au 

niveau national avant les autres problèmes de santé importants. 
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2.1 Soutien spécifique des autorités nationales de la santé 

és nationales 

de la santé doivent apporter u fique aux personnes atteintes 

s personnes 

des autorités 

t sept sur dix (69%) à se dire tout à fait d’accord avec 

cette affirmation, tandis que 27% se disent plutôt d’accord, confirmant ainsi un large 

soutien en faveur de ce type d’action. 

 

 

- Les Européens sont largement d’accord pour dire que les autorit

n soutien spéci

d’une maladie rare - 

 

Les Européens sont pratiquement tous d’accord (96%) pour dire que le

atteintes d’une maladie rare ont besoin d’un soutien spécifique de la part 

nationales de la santé. Ils son

 
 
Étant donné le soutien pratiquement universel en faveur d’une aide spécifique par les 

autorités nationales de la santé, l’analyse par pays ne montre que des différences 

minimales. Dans tous les Etats membres, la majorité des répondants se disent tout à fait 

d’accord avec cette affirmation, le pourcentage le plus élevé étant enregistré à Chypre 

(93%) et le plus faible au Portugal (52%). 

  24 



EUROBAROMETRE SPECIAL  361    SENSIBILISATION DES EUROPEENS AUX MALADIES RARES 
 

2.2 Remboursement intégral 

 

- Les Europé aveur du remboursement 

intégral des médicaments développés - 

édicaments 

tes d’une maladie rare devraient être 

remboursés intégralement par le système national de la santé, même s’ils sont très 

onéreux. Près des deux tiers (64%) sont tout à fait d’accord. 

 

ens s’expriment unanimement en f

 

Plus de neuf Européens sur dix (93%) sont d’accord pour dire que les m

développés pour le traitement des personnes attein

 
Les citoyens de tous les Etats membres apportent un soutien unanime à l’idée du 

remboursement intégral des médicaments. Les seules différences observées portent sur 

l’intensité de l’accord. Dans tous les Etats membres, la majorité des citoyens se disent 

tout à fait d’accord avec cette affirmation, même si les proportions varient 

considérablement de 88% à Chypre à 51% en République tchèque. 

 

 

  25 



EUROBAROMETRE SPECIAL  361    SENSIBILISATION DES EUROPEENS AUX MALADIES RARES 
 

2.3 Faire des maladies rares une priorité 

 

 de faire des 

maladies rares une priorité au regard des autres problèmes de santé - 

es de santé 

yens sur dix 

dire que leur pays a trop d’autres problèmes de santé 

importants avant de faire des maladies rares une priorité, ils sont plus de la moitié 

(56%) à soutenir l’opinion inverse. 

 

- L’opinion publique européenne est divisée sur la nécessité

 

Faire des maladies rares une priorité dans le contexte des autres problèm

importants divise fortement l’opinion publique européenne. Si quatre cito

(39%) sont d’accord pour 

 
 

La majorité des citoyens de la plupart des pays souhaitent toujours faire des maladies 

rares une priorité, même si l’on tient compte d’autres problèmes de santé importants. 

C’est tout particulièrement le cas en Finlande, à Chypre, en Suède, en Grèce et en 

France. Dans six pays cependant (principalement en Europe de l’est), la majorité des 
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répondants s’accordent à dire que d’autres problèmes de santé sont plus im

les maladies rares : l’Estonie, la Hongrie, la Roumanie, la République t

Slovaquie et le Portugal. Ces résultats traduisent une différence entre les pa

et des NEM12, puisque l’on constate que 58% des réponda

portants que 

chèque, la 

ys de l’UE15 

nts de ce premier groupe de 

s 

 un statut socio-économique plus élevé sont les plus 

susceptibles de dire que les maladies rares devraient être une priorité, indépendamment 

des autres problèmes de santé importants.  

 

pays et 48% de ce dernier ne sont pas d’accord avec cette affirmation. 

 

L’analyse sociodémographique montre que les répondants qui ont étudié le plu

longtemps et les répondants qui ont
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3. Opinion sur les actions mises en place au niveau européen 
 

- Large soutien aux actions européennes - 

politiques adoptées au niveau européen en matière de coopération, d’accès aux soins 

dans les autres Etats membres et des plans nationaux pour traiter des maladies rares. 

 

 

 

Ce chapitre se penche sur les opinions des Européens en ce qui concerne les actions 

 
 

 

Comme le montre le graphique ci-dessus, la grande majorité des Européens

les actions mises en œuvre au 

 soutiennent 

niveau européen : 95% sont d’accord pour dire qu’il 

devrait y avoir plus de coopération européenne et autant à penser que les personnes 

atteintes d’une maladie rare devraient avoir le droit d’accéder à des soins appropriés 

dans un autre Etat membre de l’UE. De plus, neuf citoyens sur dix (90%) sont d’avis que 

chaque Etat membre de l’UE devrait avoir un programme ou une stratégie nationale sur 

les maladies rares. 

 

  28 



EUROBAROMETRE SPECIAL  361    SENSIBILISATION DES EUROPEENS AUX MALADIES RARES 
 

3.1 Renforcement de la coopération européenne 

- Large soutien en faveur d’un accroissement de la coopération européenne - 

voir plus 

e personnes 

) à se dire tout à fait d’accord et 

29% à être plutôt d’accord avec cette affirmation. Seuls 3% des Européens pensent qu’il 

n’est pas nécessaire d’accroître la coopération dans ce domaine. 

 

 

 

Une majorité écrasante (95%) de citoyens européens affirment qu’il devrait y a

de coopération européenne pour aider plus efficacement le nombre limité d

atteintes d’une maladie rare. Ils sont deux tiers (66%

 
 

Dans tous les Etats membres, le niveau d’accord global (tout à fait et plutôt 

supérieur à 90%. C’est 

d’accord) est 

pourquoi la seule différence mise en avant par l’analyse 

géographique réside dans l’intensité de l’accord. Comme le montre la carte ci-dessus, 

dans chaque pays, la majorité se dit tout à fait d’accord qu’il devrait y avoir plus de 

coopération européenne. Cette majorité varie toutefois de 91% à Chypre et 79% à Malte 

ainsi qu'en Grèce à 56% en Slovaquie et en République tchèque et 55% au Portugal. 

Globalement, les pays d’Europe du sud semblent soutenir le plus largement cette 

proposition, tandis que dans de nombreux pays d’Europe de l’est, les répondants sont 

moins francs dans leur soutien. 
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Étant donné l’ampleur du soutien général, nous ne constatons pas de différences 

considérables entre les différents groupes sociodémographiques. 
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3.2 Droit d’accéder à des soins appropriés dans un autre Etat membre de l’UE 

 

- L’idée d’un accès dans d’autres Etats membres est 

s personnes 

s appropriés 

nie dans leur 

, contre 3% seulement qui 

s'opposent à cette politique. Les deux tiers (66%) des Européens se disent tout à fait 

d’accord et 29% plutôt d’accord sur l’accès transfrontalier au traitement. 

 

aux soins de santé 

largement acceptée - 

 

Les citoyens de l’UE soutiennent très largement l’idée selon laquelle le

atteintes d’une maladie rare devraient avoir le droit d’accéder à des soin

dans un autre Etat membre de l’UE si aucune solution ne peut leur être four

pays de résidence : 95% se disent d’accord avec cette idée

 
 

Une fois de plus, les différences observées entres les Etats membres sont minimes en 

termes de niveau d’accord global. Pourtant, comme illustré sur la carte ci-dessus, 

l’analyse de l'intensité du soutien révèle des différences considérables dans la proportion 

de répondants qui se disent tout à fait d’accord que les personnes atteintes d’une 

maladie rare devraient avoir le droit d’accéder à des soins appropriés dans un autre Etat 

membre de l’UE. Ces proportions varient de 89% à Chypre et 84% en Suède à 54% en 

République tchèque et au Portugal. 
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3.3 Programme ou stratégie nationale sur les maladies rares 

- Les programmes ou stra naux sont soutenus par la plupart des 

naux sur les 

ns, même si 

nt à dire que 

 en place dans tous les Etats membres. 49% des 

personnes interrogées sont tout à fait d’accord, tandis que 41% sont plutôt d’accord et 

6% seulement s’opposent à cette politique. 

 

tégies natio

Européens - 

 

Les opinions quant à la nécessité d’adopter des programmes/stratégies natio

maladies rares sont un peu plus divisées que celles sur les autres questio

dans chaque Etat membre, une majorité écrasante de répondants s’accorde

ces programmes devraient être mis

 
 

Si le niveau général d’accord avec cette affirmation est élevé dans tous les Etats 

membres, une fois encore, des différences significatives s’observent quant à l’intensité de 

l’accord : à Chypre, 81% des répondants sont tout à fait d’accord avec l’adoption de 

programmes ou stratégies nationaux dans tous les Etats membres, tandis qu’un tiers 

seulement des répondants de République tchèque et des Pays-Bas partagent cette 

opinion. Dans ce dernier pays, un répondant sur cinq (21%) est opposé à leur adoption. 
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4. Soutien aux initiatives en matière de maladies rares 
 

- S aux initiatives de 

recherche, d’accès au traitement, de communication et d’aide- 

embres ont 

res. Lorsqu’il 

lic européen 

u’il est justifié 

d’allouer des ressources à chacune des actions en matière de recherche, d’accès au 

traitement, de communication et d’aide aux patients évoqués dans le présent chapitre. 

outien écrasant en faveur de l’allocation de ressources 

 

La Commission européenne et les autorités nationales de santé des Etats m

adopté plusieurs initiatives pour aider les personnes atteintes de maladies ra

a été demandé aux répondants s’ils estimaient ce soutien justifié, le pub

exprime un fort consensus. Plus de 90% des répondants estiment q
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4.1 Initiatives en matière de recherche 

4.1.1. Amélioration et coordination de la recherche aux niveaux national et européen 

ination de la 

éen - 

d’allouer des 

 dans la plupart des Etats membres, la majorité 

des citoyens pensent que cette initiative est tout à fait justifiée. Seuls 3% des 

répondants ne soutiennent pas cette initiative.  

 

- Soutien marqué en faveur de l’amélioration et de la coord

recherche sur les maladies rares aux niveaux national et europ

 

Pratiquement tous les citoyens européens (94%) estiment qu’il est justifié 

ressources afin d’améliorer et de coordonner la recherche sur les maladies rares aux 

niveaux national et européen. En effet,

 
Les niveaux de soutien les plus forts (pour ce qui est de ceux qui pensent que l’allocation 

de ressources serait totalement justifiée) s’observent à Chypre, en Suède, au Danemark 

et en Grèce. L’opposition est un peu plus importante en Italie, même si, une fois encore, 

la proportion reste faible, avec 7% seulement.  
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4.1.2. Création de nouveaux centres spécialisés dans les maladies rares dans l’UE 

- La création s maladies rares dans l’UE 

(91%) soutiennent l’allocation de ressources à la création de 

nouveaux centres spécialisés dans les maladies rares au sein de l’UE, tandis que seuls 

6% sont opposés à cette idée.  

 

de nouveaux centres spécialisés dans le

est considérée comme hautement justifiée - 

 

Neuf Européens sur dix 

 
Dans chaque Etat membre, 84% ou plus des répondants estiment qu’il est justifié 

d’allouer des ressources pour la création de nouveaux centres spécialisés dans les 

maladies rares. Le soutien est important, puisque dans 20 Etats membres, la majorité 

pense que c’est tout à fait justifié, tout particulièrement à Chypre, en Grèce et en 

Espagne. L’opposition est plus marquée dans certains pays, puisque les répondants sont 

14% en Suède, 12% aux Pays-Bas et 10% en Finlande à s’opposer à cette initiative.  
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ANNEXES 
 



 



SPECIFICATIONS TECHNIQUES 









 



QUESTIONNAIRE 
 



QD1 QD1

(627) (627)
1 1

2 2

3 3
4 4
5 5
6 6
7 7

QD2 QD2

(628-
632)

(628-
632)

1, 1,

2, 2,

3, 3,

4, 4,
5, 5,NSP

NEW

Oui, vous connaissez personnellement quelqu’un atteint d’une maladie rare

Oui, vous avez entendu parler de quelqu’un atteint d’une maladie rare dans 
votre famille\ vos amis \ vos connaissances
Oui, vous avez entendu parler de quelqu’un atteint d’une maladie rare dans 
les médias
Non, vous n’avez jamais entendu parler d’une personne atteinte d’une 
maladie rare

Une maladie rare est une maladie qui touche moins d’1 personne sur 2.000 

Connaissez-vous personnellement ou avez-vous entendu parler d’une personne atteinte 
d’une maladie rare ? 

(MONTRER CARTE – LIRE – PLUSIEURS REPONSES POSSIBLES)

Autre (SPONTANE)
Jamais entendu parler de maladies rares (SPONTANE)
NSP 

NEW

Ce sont des maladies contre lesquelles personne ne peut rien faire
Ce sont des maladies qui touchent un nombre limité de personnes et qui 
exigent des soins très spécifiques
Ce sont des maladies pour lesquelles il est très difficile d’obtenir un 
diagnostic correct et rapide
Ce sont des maladies dont personne ne se soucie

D. LES MALADIES RARES

Lorsque l’on parle de maladies rares, selon vous, laquelle des propositions suivantes décrit le 
mieux ce que sont les "maladies rares" ? 

(MONTRER CARTE – LIRE – UNE SEULE REPONSE)

DK

NEW

Yes, you personally know someone suffering from a rare disease 

Yes, you have heard about someone suffering from a rare disease within 
your family\ your friends\ your acquaintances
Yes, you have heard about a person suffering from a rare disease in the 
media
No, you have never heard about any one suffering from a rare disease

A rare disease is a disease affecting fewer than 1 people in 2.000 

Do you personally know or have you heard about a person suffering from a rare disease? 

(SHOW CARD – READ OUT – MULTIPLE ANSWERS POSSIBLE)

Other (SPONTANEOUS)
Never heard about rare diseases (SPONTANEOUS)
DK 

NEW

These are diseases about which nobody can do anything 
These are diseases affecting a limited number of people and needing very 
specific care
These are diseases for which it is very difficult to obtain a correct and fast 
diagnosis                                                    
These are diseases that nobody cares about

D. RARE DISEASES

When talking about rare diseases, which of the following is, in your opinion, the statement that 
best describes what “rare diseases” are? 

(SHOW CARD – READ OUT – ONE ANSWER ONLY)



QD3 QD3

(633)

1

(633)

1

(634)

2

(634)

2

(635)

3

(635)

3

(636)

4

(636)

4

4 5

Les gens connaissent 
l’existence de centres 
spécialisés dans les 
maladies rares 

1 2 3 4 5

Les médicaments 
développés pour le 
traitement des personnes 
atteintes d’une maladie rare 
devraient être remboursés 
intégralement par le système 
de santé (NATIONALITE) 
même s’ils coûtent très cher

1 2 3

4 5

Il devrait y avoir plus de 
coopération européenne 
pour aider plus efficacement 
le nombre limité de 
personnes atteintes d’une 
maladie rare

1 2 3 4 5

Les personnes atteintes 
d’une maladie rare ont 
besoin d’un soutien 
spécifique de la part des 
autorités (NATIONALITE) de 
la santé 

1 2 3

(MONTRER CARTE AVEC ECHELLE – UNE REPONSE PAR LIGNE)

(LIRE) Tout à fait 
d’accord

Plutôt 
d’accord

Plutôt pas 
d’accord

Pas du 
tout 

d’accord

NSP

Pour chacune des propositions suivantes, veuillez me dire si vous êtes tout à fait d’accord, 
plutôt d’accord, plutôt pas d'accord ou pas du tout d'accord.

4 5

People are aware of the 
existence of centres 
specialising in rare diseases 

1 2 3 4 5

The drugs developed to treat 
people suffering from rare 
diseases should be fully 
reimbursed by the 
(NATIONALITY) health care 
system even if they are very 
expensive

1 2 3

4 5

There should be more  
European cooperation in 
order to help the limited 
numbers of people suffering 
from rare diseases more 
efficiently

1 2 3 4 5

People suffering from a rare 
disease need specific 
support from 
(NATIONALITY) health  
authorities

1 2 3

(SHOW CARD WITH SCALE – ONE ANSWER PER LINE)

(READ OUT) Totally 
agree

Tend to 
agree

Tend to 
disagree

Totally 
disagree

DK

For each of the following statements, please tell me whether you totally agree, tend to agree, 
tend to disagree or totally disagree.



(637)

5

(637)

5

(638)

6

(638)

6

(639)

7

(639)

7

(640)

8

(640)

8

NEW

4 5

Les gens n’ont pas 
conscience des réels 
problèmes auxquels sont 
confrontées les personnes 
atteintes d’une maladie rare

1 2 3 4 5

Chaque Etat membre de 
l’UE devrait avoir un 
programme ou une stratégie 
nationale sur les maladies 
rares intégrant toutes les 
dimensions du problème

1 2 3

4 5

(NOTRE PAYS) a trop 
d’autres problèmes de santé 
importants avant de faire 
des maladies rares une 
priorité

1 2 3 4 5

Les personnes atteintes 
d’une maladie rare devraient 
avoir le droit d’accéder à des 
soins appropriés dans un 
autre Etat membre de l’UE si 
aucune solution ne peut leur 
être fournie dans leur pays 
de résidence

1 2 3

NEW

4 5

People are unaware of the 
real problems faced by those 
suffering from a rare disease

1 2 3 4 5

Every EU Member State 
should have a National Plan 
or Strategy on rare diseases 
including all the dimensions 
of the problem

1 2 3

4 5

(OUR COUNTRY) has too 
many other major health 
issues to make rare 
diseases a priority

1 2 3 4 5

People suffering from a rare 
disease should have the 
right to access appropriate 
care in another EU Member 
State if no solution can be 
provided in their country of 
residence

1 2 3



QD4 QD4

(641)

1

(641)

1

(642)

2

(642)

2

(643)

3

(643)

3

(644)

4

(644)

4

(645)

5

(645)

5

(646)
6

(646)
6

(647)

7

(647)

7

NEW

4 5

Pour créer de nouveaux 
centres spécialisés dans les 
maladies rares dans l’UE 

1 2 3 4 5

Pour soutenir les 
associations de patients

1 2 3

4 5

Pour fournir une aide 
supplémentaire aux familles 
dont l’un des membres est 
atteint d’une maladie rare

1 2 3 4 5

Pour faciliter l’accès aux 
tests de laboratoire afin 
d’améliorer le diagnostic des 
maladies rares

1 2 3

4 5

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

1 2 3 4 5

Pour faciliter l’accès aux 
médicaments pour les 
personnes atteintes d’une 
maladie rare 

1 2 3

Pas du 
tout justifié

NSP

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

1 2 3 4 5

(LIRE) Tout à fait 
justifié

Plutôt 
justifié

Pas très 
justifié

La Commission européenne et les autorités nationales de santé des Etats membres de l’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 ?

(MONTRER CARTE AVEC ECHELLE – UNE REPONSE PAR LIGNE)

NEW

4 5

To establish new centres 
specialising in rare diseases 
in the EU 

1 2 3 4 5

To support patient 
organisations

1 2 3

4 5

To provide additional 
support to families with a 
person suffering from a rare 
disease

1 2 3 4 5

To ease access to 
laboratory tests to improve 
the diagnosis of rare 
diseases

1 2 3

4 5

To improve awareness of 
rare diseases among health 
professionals and the 
general public 

1 2 3 4 5

To ease the access to drugs 
for people suffering from a 
rare disease

1 2 3

Not at all 
justified

DK

To improve and coordinate 
research on rare diseases at 
national and European level

1 2 3 4 5

(READ OUT) Totally 
justified

Somewhat 
justified

Not very 
justified

The European Commission and the national health authorities of the EU Member States have 
adopted several initiatives to help people suffering from rare diseases. In your opinion, is it 
justified or not to allocate resources to initiatives in the following areas?

(SHOW CARD WITH SCALE – ONE ANSWER PER LINE)



QD5 QD5

(648) 1 (648) 1
(649) 2 (649) 2
(650) 3 (650) 3
(651) 4 (651) 4
(652) 5 (652) 5
(653) 6 (653) 6

NEW

La progeria 1 2 3
L’ostéogénèse imparfaite 1 2 3
La maladie de Huntington 1 2 3
L’hémophilie 1 2 3
La myopathie de Duchenne 1 2 3
La mucoviscidose 1 2 3

(LIRE) Oui Non NSP

Avez-vous déjà entendu parler de chacune des maladies suivantes ?

(UNE REPONSE PAR LIGNE)

NEW

Progeria 1 2 3
Osteogenesis imperfecta 1 2 3
Huntington’s disease 1 2 3
Haemophilia 1 2 3
Duchenne muscular dystrophy 1 2 3
Cystic fibrosis 1 2 3

(READ OUT) Yes No DK

Have you ever heard of each of the following diseases?

(ONE ANSWER PER LINE)
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%
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IE

EL
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FR

IT

CY

LV

LT

LU

HU

MT

NL

AT

PL

PT

RO

SI

SK

FI

SE

UK

0

9 66 18 1 0 2 4

2 76 21 1 0 0

1

6 48 42 1 1 1 1

11 65 20 1 0 2

7

11 52 30 1 1 3 2

27 42 13 3 0 8

4

16 50 23 3 2 4 2

11 63 18 4 0 0

0

7 64 22 3 1 2 1

4 76 18 1 1 0

1

13 56 22 1 0 4 4

12 58 23 1 0 5

3

8 66 19 3 1 2 1

14 55 22 3 0 3

1

12 51 27 3 0 5 2

21 46 29 1 1 1

2

8 62 20 5 0 3 2

11 64 16 6 0 1

2

13 55 27 1 1 1 2

17 58 17 1 1 4

3

16 55 22 2 1 1 3

13 53 24 3 0 4

2

7 75 14 2 0 1 1

8 71 15 3 0 1

1

8 70 16 3 0 1 2

6 78 14 1 0 0

4

9 66 18 2 0 4 1

13 52 24 2 0 5

2

14 64 16 3 0 3 0

NSP 

DK 

WN

EB
74.3

11 63 19 3 0 2

Andere 
(SPONTAN)

EB
74.3

Jamais entendu 
parler de 

maladies rares 
(SPONTANE)

Never heard 
about rare 
diseases 

(SPONTANEOUS)

Noch nie von 
seltenen 

Krankheiten 
gehört 

(SPONTAN)

EB
74.3

Das sind 
Krankheiten, bei 
denen es sehr 

schwierig ist, eine 
richtige und 

schnelle Diagnose 
zu erhalten

EB
74.3

Ce sont des 
maladies dont 
personne ne se 

soucie

These are 
diseases that 
nobody cares 

about

Das sind 
Krankheiten, 
für die sich 
niemand 

interessiert

EB
74.3

Das sind 
Krankheiten, 

gegen die 
niemand etwas 

tun kann

EB
74.3

Ce sont des maladies 
qui touchent un 
nombre limité de 
personnes et qui 
exigent des soins 
très spécifiques

These are diseases 
affecting a limited 
number of people 
and needing very 

specific care

Das sind 
Krankheiten, von 

denen eine 
begrenzte Zahl von 
Menschen betroffen 
ist und die eine ganz 

besondere 
Behandlung 
benötigen

EB
74.3

QD1 Lorsque l’on parle de maladies rares, selon vous, laquelle des propositions suivantes décrit le mieux ce que sont les "maladies rares" ? 

QD1 When talking about rare diseases, which of the following is, in your opinion, the statement that best describes what "rare diseases" are? 

QD1 Wenn es um das Thema seltene Krankheiten geht, welche der folgenden Aussagen beschreibt da Ihrer Meinung nach am besten, was 
"seltene Krankheiten" sind? 

Ce sont des 
maladies contre 

lesquelles 
personne ne 

peut rien faire

These are 
diseases about 
which nobody 

can do 
anything 

Ce sont des 
maladies pour 
lesquelles il est 

très difficile 
d’obtenir un 

diagnostic correct 
et rapide

These are diseases 
for which it is very 
difficult to obtain a 

correct and fast 
diagnosis                          

Autre 
(SPONTANE)

Other 
(SPONTANEOUS)
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%

EU 27

BE

BG

CZ

DK

D-W

DE

D-E

EE

IE

EL

ES

FR

IT

CY

LV

LT

LU

HU

MT

NL

AT

PL

PT

RO

SI

SK

FI

SE

UK

38 27

18 9 16 59 1 40

51 17

1 73

0 72

0 83

17 16 47 26

26 20 42 27

14 11 40 40 2 58

2 55

1 71

16 48

10 12 54 28

36 367 8

33 17

13 9 37 43

13 14 48 31 1 68

26 33

1 63

4 52

1 66

14 10 40 35

15 20 28 44

21 23 39 30 1 69

3 73

1 56

2 54

12 10 39 42

33 4416 9

28 16

29 22 36 24

12 20 43 27 2 70

36 32

1 48

4 60

1 67

6 16 30 51

11 11 43 36

11 22 35 33 5 62

2 43

1 39

1 61

12 5 24 60

41 3917 12

42 24

15 8 27 55

16 9 27 53 3 44

49 15

7 59

0 57

1 84

7 6 48 34

7 10 43 42

3 57

23 15 24 44 1 56

17 13 35 40

Total 'Oui'

Total 'Yes'

Gesamt 'Ja'

EB
74.3

NSP

DK

WN

EB
74.3

Ja, Sie haben in 
den Medien von 

jemandem 
gehört, der an 
einer seltenen 

Krankheit leidet

EB
74.3

Non, vous 
n’avez jamais 
entendu parler 
d’une personne 
atteinte d’une 
maladie rare

No, you have 
never heard 

about any one 
suffering from 
a rare disease

Nein, Sie haben 
noch nie von 

jemanden 
gehört, der an 
einer seltenen 

Krankheit leidet

EB
74.3

Ja, Sie kennen 
persönlich 

jemanden, der 
an einer 
seltenen 

Krankheit leidet

EB
74.3

Oui, vous avez 
entendu parler de 
quelqu’un atteint 

d’une maladie rare 
dans votre famille/ 

vos amis / vos 
connaissances

Yes, you have heard 
about someone 

suffering from a rare 
disease within your 
family/ your friends/ 
your acquaintances

Ja, Sie haben in 
Ihrem Familien-/ 

Freundes-/ 
Bekanntenkreis von 
jemandem gehört, 

der an einer seltenen 
Krankheit leidet

EB
74.3

QD2 Connaissez-vous personnellement ou avez-vous entendu parler d’une personne atteinte d’une maladie rare ? (PLUSIEURS REPONSES 
POSSIBLES)

QD2 Do you personally know or have you heard about a person suffering from a rare disease? (MULTIPLE ANSWERS POSSIBLE)

QD2 Kennen Sie persönlich jemanden oder haben Sie von jemandem gehört, der an einer seltenen Krankheit leidet? 
(MEHRFACHNENNUNGEN MÖGLICH)

Oui, vous 
connaissez 

personnellemen
t quelqu’un 

atteint d’une 
maladie rare

Yes, you 
personally 

know someone 
suffering from 
a rare disease 

Oui, vous avez 
entendu parler 
de quelqu’un 
atteint d’une 
maladie rare 

dans les médias

Yes, you have 
heard about a 

person suffering 
from a rare 

disease in the 
media
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NL

AT
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SI

SK
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SE

UK 2 98 072 26 0 0

2

77 19 3 0 1 96 3

64 33 2 0 1 97

2

55 40 2 0 3 95 2

75 22 2 0 1 97

2

66 28 1 0 5 94 1

52 45 2 0 1 97

5

56 40 2 1 1 96 3

58 35 4 1 2 93

0

67 29 3 0 1 96 3

79 20 0 0 1 99

2

63 33 3 0 1 96 3

77 20 2 0 1 97

1

64 33 1 1 1 97 2

74 24 1 0 1 98

7

93 7 0 0 0 100 0

70 22 5 2 1 92

1

74 23 2 0 1 97 2

72 26 1 0 1 98

1

81 18 1 0 0 99 1

67 29 1 0 3 96

5

75 22 1 0 2 97 1

71 24 4 1 0 95

2

70 25 3 1 1 95 4

70 26 2 0 2 96

3

77 20 2 0 1 97 2

55 40 2 1 2 95

3

73 24 0 0 3 97 0

69 28 2 1 0 97

Gesamt 
'Stimme nicht 

zu'
EB

74.3

69 27 2 1 1 96 3

WN

EB
74.3

Total 'D'accord'

Total 'Agree'

Gesamt 
'Stimme zu'

EB
74.3

Stimme eher 
nicht zu

EB
74.3

Pas du tout 
d’accord

Totally disagree

Stimme 
überhaupt nicht 

zu
EB

74.3

Stimme voll 
und ganz zu

EB
74.3

Plutôt d’accord

Tend to agree

Stimme eher zu 

EB
74.3

Tout à fait 
d’accord

Plutôt pas 
d’accord

NSP
Total 'Pas 
d'accord'

Totally agree
Tend to 
disagree

DK Total 'Disagree'

QD3.1 Pour chacune des propositions suivantes, veuillez me dire si vous êtes tout à fait d’accord, plutôt d’accord, plutôt pas d'accord 
ou pas du tout d'accord. 

Les personnes atteintes d’une maladie rare ont besoin d’un soutien spécifique de la part des autorités (NATIONALITE) de la santé 

QD3.1 For each of the following statements, please tell me whether you totally agree, tend to agree, tend to disagree or totally 
disagree. 
People suffering from a rare disease need specific support from (NATIONALITY) health authorities

QD3.1 Bitte sagen Sie mir für jede der folgenden Aussagen, ob Sie ihr voll und ganz zustimmen, eher zustimmen, eher nicht 
zustimmen oder überhaupt nicht zustimmen. 

Menschen, die an einer seltenen Krankheit leiden, benötigen besondere Unterstützung von den (NATIONALEN) Gesundheitsbehörden
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SE

UK 3 92 558 34 4 1

5

72 21 4 1 2 93 5

58 36 5 0 1 94

2

56 39 2 0 3 95 2

73 23 2 0 2 96

4

61 32 1 0 6 93 1

55 40 4 0 1 95

4

58 39 1 0 2 97 1

63 31 3 1 2 94

0

67 24 6 1 2 91 7

79 20 0 0 1 99

0

62 34 3 0 1 96 3

78 20 0 0 2 98

1

66 31 1 0 2 97 1

74 24 1 0 1 98

7

91 8 0 0 1 99 0

71 21 5 2 1 92

0

73 24 1 1 1 97 2

72 27 0 0 1 99

2

79 20 0 0 1 99 0

65 29 2 0 4 94

2

75 20 2 0 3 95 2

70 27 1 1 1 97

3

69 26 2 1 2 95 3

69 26 2 1 2 95

3

67 27 3 1 2 94 4

56 39 3 0 2 95

3

68 27 1 0 4 95 1

68 28 2 1 1 96

Gesamt 
'Stimme nicht 

zu'
EB

74.3

66 29 2 1 2 95 3

WN

EB
74.3

Total 'D'accord'

Total 'Agree'

Gesamt 
'Stimme zu'

EB
74.3

Stimme eher 
nicht zu

EB
74.3

Pas du tout 
d’accord

Totally disagree

Stimme 
überhaupt nicht 

zu
EB

74.3

Stimme voll 
und ganz zu

EB
74.3

Plutôt d’accord

Tend to agree

Stimme eher zu 

EB
74.3

Tout à fait 
d’accord

Plutôt pas 
d’accord

NSP
Total 'Pas 
d'accord'

Totally agree
Tend to 
disagree

DK Total 'Disagree'

QD3.2 Pour chacune des propositions suivantes, veuillez me dire si vous êtes tout à fait d’accord, plutôt d’accord, plutôt pas d'accord 
ou pas du tout d'accord. 
Il devrait y avoir plus de coopération européenne pour aider plus efficacement le nombre limité de personnes atteintes d’une maladie 
rare

QD3.2 For each of the following statements, please tell me whether you totally agree, tend to agree, tend to disagree or totally 
disagree. 
There should be more European cooperation in order to help the limited numbers of people suffering from rare diseases more 
efficiently

QD3.2 Bitte sagen Sie mir für jede der folgenden Aussagen, ob Sie ihr voll und ganz zustimmen, eher zustimmen, eher nicht 
zustimmen oder überhaupt nicht zustimmen. 
Es sollte eine stärkere europäische Zusammenarbeit geben, um der begrenzten Anzahl an Menschen, die an einer seltenen Krankheit 
leiden, wirksamer zu helfen
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4
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4

65 27 3 0 5 92 3
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6

58 38 2 0 2 96 2

59 33 5 1 2 92

3

63 28 6 1 2 91 7

73 21 3 0 3 94

2

62 30 5 2 1 92 7

71 26 2 0 1 97

3

65 31 2 1 1 96 3

72 24 3 0 1 96

6

88 10 1 0 1 98 1

72 21 4 2 1 93

7

76 21 2 0 1 97 2

65 26 5 2 2 91

4

78 21 1 0 0 99 1

66 26 3 1 4 92

8

64 30 3 0 3 94 3

62 29 7 1 1 91

6

62 29 6 0 3 91 6

62 29 6 0 3 91

6

56 36 6 1 1 92 7

51 40 5 1 3 91

5

70 24 2 0 4 94 2

63 32 4 1 0 95

Gesamt 
'Stimme nicht 

zu'
EB

74.3

64 29 4 1 2 93 5

WN

EB
74.3

Total 'D'accord'

Total 'Agree'

Gesamt 
'Stimme zu'

EB
74.3

Stimme eher 
nicht zu

EB
74.3

Pas du tout 
d’accord

Totally disagree

Stimme 
überhaupt nicht 

zu
EB

74.3

Stimme voll 
und ganz zu

EB
74.3

Plutôt d’accord

Tend to agree

Stimme eher zu 

EB
74.3

Tout à fait 
d’accord

Plutôt pas 
d’accord

NSP
Total 'Pas 
d'accord'

Totally agree
Tend to 
disagree

DK Total 'Disagree'

QD3.3 Pour chacune des propositions suivantes, veuillez me dire si vous êtes tout à fait d’accord, plutôt d’accord, plutôt pas d'accord 
ou pas du tout d'accord. 
Les médicaments développés pour le traitement des personnes atteintes d’une maladie rare devraient être remboursés intégralement 
par le système de santé (NATIONALITE) même s’ils coûtent très cher

QD3.3 For each of the following statements, please tell me whether you totally agree, tend to agree, tend to disagree or totally 
disagree. 
The drugs developed to treat people suffering from rare diseases should be fully reimbursed by the (NATIONALITY) health care 
system even if they are very expensive

QD3.3 Bitte sagen Sie mir für jede der folgenden Aussagen, ob Sie ihr voll und ganz zustimmen, eher zustimmen, eher nicht 
zustimmen oder überhaupt nicht zustimmen. 
Die Medikamente, die zur Behandlung von Personen entwickelt wurden, die eine seltene Krankheit haben, sollten vom (NATIONALEN) 
Gesundheitssystem vollständig erstattet werden, selbst wenn diese sehr teuer sind
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8 28 35 24 5 36 59
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46
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8

34 28 16 10 12 62 26

49 42 6 2 1 91

43

13 27 38 14 8 40 52

20 27 31 12 10 47

54

10 25 47 13 5 35 60

17 16 33 21 13 33

64

18 29 31 19 3 47 50

9 22 40 24 5 31

64

20 28 28 16 8 48 44

14 18 39 25 4 32

38

18 27 30 13 12 45 43

24 30 31 7 8 54

60

10 18 43 22 7 28 65

16 16 26 34 8 32

46

17 29 32 17 5 46 49

25 17 27 19 12 42

52

16 18 39 23 4 34 62

19 21 38 14 8 40

49

16 25 37 12 10 41 49

14 26 37 12 11 40

61

12 29 43 13 3 41 56

11 23 41 20 5 34

58

18 17 32 22 11 35 54

14 26 42 16 2 40

Gesamt 
'Stimme nicht 

zu'
EB

74.3

18 25 34 16 7 43 50

WN

EB
74.3

Total 'D'accord'

Total 'Agree'

Gesamt 
'Stimme zu'

EB
74.3

Stimme eher 
nicht zu

EB
74.3

Pas du tout 
d’accord

Totally disagree

Stimme 
überhaupt nicht 

zu
EB

74.3

Stimme voll 
und ganz zu

EB
74.3

Plutôt d’accord

Tend to agree

Stimme eher zu 

EB
74.3

Tout à fait 
d’accord

Plutôt pas 
d’accord

NSP
Total 'Pas 
d'accord'

Totally agree
Tend to 
disagree

DK Total 'Disagree'

QD3.4 Pour chacune des propositions suivantes, veuillez me dire si vous êtes tout à fait d’accord, plutôt d’accord, plutôt pas d'accord 
ou pas du tout d'accord. 
Les gens connaissent l’existence de centres spécialisés dans les maladies rares 

QD3.4 For each of the following statements, please tell me whether you totally agree, tend to agree, tend to disagree or totally 
disagree. 
People are aware of the existence of centres specialising in rare diseases 

QD3.4 Bitte sagen Sie mir für jede der folgenden Aussagen, ob Sie ihr voll und ganz zustimmen, eher zustimmen, eher nicht 
zustimmen oder überhaupt nicht zustimmen. 
Den Menschen ist die Existenz von Zentren, die sich auf seltene Krankheiten spezialisiert haben, bekannt
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QD3.5 Pour chacune des propositions suivantes, veuillez me dire si vous êtes tout à fait d’accord, plutôt d’accord, plutôt pas d'accord 
ou pas du tout d'accord. 
Les personnes atteintes d’une maladie rare devraient avoir le droit d’accéder à des soins appropriés dans un autre Etat membre de 
l’UE si aucune solution ne peut leur être fournie dans leur pays de résidence

QD3.5 For each of the following statements, please tell me whether you totally agree, tend to agree, tend to disagree or totally 
disagree. 
People suffering from a rare disease should have the right to access appropriate care in another EU Member State if no solution can 
be provided in their country of residence

QD3.5 Bitte sagen Sie mir für jede der folgenden Aussagen, ob Sie ihr voll und ganz zustimmen, eher zustimmen, eher nicht 
zustimmen oder überhaupt nicht zustimmen. 
Menschen, die an einer seltenen Krankheit leiden, sollten das Recht haben, Zugang zu einer geeigneten Behandlung in einem 
anderen EU-Mitgliedstaat zu bekommen, wenn ihnen in dem Land, in dem sie wohnen, keine Lösung angeboten werden kann



                        
 

                                                                                            Special Eurobarometer 361 – Rare diseases 

   
   
   

 

%

EU 27

BE

BG

CZ

DK

D-W

DE

D-E

EE

IE

EL

ES

FR

IT

CY

LV

LT

LU

HU

MT

NL

AT

PL

PT

RO

SI

SK

FI

SE

UK 5 44 5113 31 35 16

77

6 22 29 40 3 28 69

5 16 33 44 2 21

54

15 37 33 9 6 52 42

22 21 30 24 3 43

43

34 22 20 15 9 56 35

18 33 26 17 6 51

57

11 23 37 21 8 34 58

15 24 37 20 4 39

59

9 28 38 20 5 37 58

14 15 34 25 12 29

61

26 37 23 12 2 63 35

9 23 38 23 7 32

62

20 28 30 16 6 48 46

12 23 37 25 3 35

59

10 14 27 43 6 24 70

17 20 25 34 4 37

55

10 21 35 30 4 31 65

16 22 31 24 7 38

52

13 18 30 37 2 31 67

17 24 26 26 7 41

55

27 38 22 8 5 65 30

19 22 28 27 4 41

59

14 23 28 30 5 37 58

13 23 28 31 5 36

39

9 24 31 32 4 33 63

17 37 29 10 7 54

51

16 15 32 27 10 31 59

13 34 35 16 2 47

Gesamt 
'Stimme nicht 

zu'
EB

74.3

15 24 31 25 5 39 56

WN

EB
74.3

Total 'D'accord'

Total 'Agree'

Gesamt 
'Stimme zu'

EB
74.3

Stimme eher 
nicht zu

EB
74.3

Pas du tout 
d’accord

Totally disagree

Stimme 
überhaupt nicht 

zu
EB

74.3

Stimme voll 
und ganz zu

EB
74.3

Plutôt d’accord

Tend to agree

Stimme eher zu 

EB
74.3

Tout à fait 
d’accord

Plutôt pas 
d’accord

NSP
Total 'Pas 
d'accord'

Totally agree
Tend to 
disagree

DK Total 'Disagree'

QD3.6 Pour chacune des propositions suivantes, veuillez me dire si vous êtes tout à fait d’accord, plutôt d’accord, plutôt pas d'accord 
ou pas du tout d'accord. 
(NOTRE PAYS) a trop d’autres problèmes de santé importants avant de faire des maladies rares une priorité

QD3.6 For each of the following statements, please tell me whether you totally agree, tend to agree, tend to disagree or totally 
disagree. 
(OUR COUNTRY) has too many other major health issues to make rare diseases a priority

QD3.6 Bitte sagen Sie mir für jede der folgenden Aussagen, ob Sie ihr voll und ganz zustimmen, eher zustimmen, eher nicht 
zustimmen oder überhaupt nicht zustimmen. 
(UNSER LAND) hat zu viele andere wichtige Angelegenheiten im Bereich Gesundheit, als dass seltenen Krankheiten Vorrang 
eingeräumt werden sollte
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QD3.7 Pour chacune des propositions suivantes, veuillez me dire si vous êtes tout à fait d’accord, plutôt d’accord, plutôt pas d'accord 
ou pas du tout d'accord. 
Chaque Etat membre de l’UE devrait avoir un programme ou une stratégie nationale sur les maladies rares intégrant toutes les 
dimensions du problème

QD3.7 For each of the following statements, please tell me whether you totally agree, tend to agree, tend to disagree or totally 
disagree. 
Every EU Member State should have a National Plan or Strategy on rare diseases including all the dimensions of the problem

QD3.7 Bitte sagen Sie mir für jede der folgenden Aussagen, ob Sie ihr voll und ganz zustimmen, eher zustimmen, eher nicht 
zustimmen oder überhaupt nicht zustimmen. 
Jeder EU-Mitgliedstaat sollte einen nationalen Plan oder eine nationale Strategie für seltene Krankheiten haben, in dem/ in der alle 
Dimensionen des Problems berücksichtigt werden
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QD3.8 Pour chacune des propositions suivantes, veuillez me dire si vous êtes tout à fait d’accord, plutôt d’accord, plutôt pas d'accord 
ou pas du tout d'accord. 
Les gens n’ont pas conscience des réels problèmes auxquels sont confrontées les personnes atteintes d’une maladie rare

QD3.8 For each of the following statements, please tell me whether you totally agree, tend to agree, tend to disagree or totally 
disagree. 
People are unaware of the real problems faced by those suffering from a rare disease

QD3.8 Bitte sagen Sie mir für jede der folgenden Aussagen, ob Sie ihr voll und ganz zustimmen, eher zustimmen, eher nicht 
zustimmen oder überhaupt nicht zustimmen. 
Die Menschen sind sich der tatsächlichen Probleme derjenigen, die an einer seltenen Krankheit leiden, nicht bewusst



                        
 

                                                                                            Special Eurobarometer 361 – Rare diseases 

   
   
   

 

%

EU 27

BE

BG

CZ

DK

D-W

DE

D-E

EE

IE

EL

ES

FR

IT

CY

LV

LT

LU

HU

MT

NL

AT

PL

PT

RO

SI

SK

FI

SE

UK 6 91 345 46 3 0

2

80 17 2 0 1 97 2

49 47 2 0 2 96

2

48 47 2 0 3 95 2

67 28 2 0 3 95

1

62 28 2 1 7 90 3

45 52 1 0 2 97

2

46 48 2 0 4 94 2

69 28 2 0 1 97

0

67 30 2 0 1 97 2

65 33 0 0 2 98

2

68 29 2 0 1 97 2

61 34 1 1 3 95

3

54 39 2 0 5 93 2

50 43 3 0 4 93

7

89 10 0 0 1 99 0

63 28 5 2 2 91

1

59 35 2 1 3 94 3

69 27 1 0 3 96

2

74 25 1 0 0 99 1

65 29 1 1 4 94

3

62 30 3 0 5 92 3

66 30 3 0 1 96

2

64 32 2 0 2 96 2

63 33 2 0 2 96

2

74 23 1 0 2 97 1

46 48 2 0 4 94

3

70 25 1 0 4 95 1

58 38 2 1 1 96

Gesamt 'Nicht 
gerechtfertigt'

EB
74.3

59 35 2 1 3 94 3

WN

EB
74.3

Total 'Justifié'

Total 'Justified'

Gesamt 
'Gerechtfertigt'

EB
74.3

Nicht 
besonders 

htf ti tEB
74.3

Pas du tout 
justifié

Not at all 
justified

Überhaupt 
nicht 
htf ti tEB

74.3

Voll und ganz 
gerechtfertigt

EB
74.3

Plutôt justifié

Somewhat 
justified

Eher 
gerechtfertigt

EB
74.3

Tout à fait 
justifié

Pas très justifié NSP
Total 'Pas 
justifié'

Totally justified
Not very 
justified

DK
Total 'Not 
justified'

QD4.1 La Commission européenne et les autorités nationales de santé des Etats membres de l’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

QD4.1 The European Commission and the national health authorities of the EU Member States have adopted several initiatives to help 
people suffering from rare diseases. In your opinion, is it justified or not to allocate resources to initiatives in the following areas? 

To improve and coordinate research on rare diseases at national and European level

QD4.1 Die Europäische Kommission und die nationalen Gesundheitsbehörden der EU-Mitgliedstaaten haben mehrere Initiativen 
eingeführt, um Menschen zu helfen, die an einer seltenen Krankheit leiden. Ist es Ihrer Meinung nach gerechtfertigt oder nicht 
gerechtfertigt, Mittel für Initiativen in den folgenden Bereichen zur Verfügung zu stellen? 
Forschung zu seltenen Krankheiten auf nationaler und europäischer Ebene zu verbessern und zu koordinieren
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QD4.2 La Commission européenne et les autorités nationales de santé des Etats membres de l’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’accès aux médicaments pour les personnes atteintes d’une maladie rare 

QD4.2 The European Commission and the national health authorities of the EU Member States have adopted several initiatives to help 
people suffering from rare diseases. In your opinion, is it justified or not to allocate resources to initiatives in the following areas? 

To ease the access to drugs for people suffering from a rare disease

QD4.2 Die Europäische Kommission und die nationalen Gesundheitsbehörden der EU-Mitgliedstaaten haben mehrere Initiativen 
eingeführt, um Menschen zu helfen, die an einer seltenen Krankheit leiden. Ist es Ihrer Meinung nach gerechtfertigt oder nicht 
gerechtfertigt, Mittel für Initiativen in den folgenden Bereichen zur Verfügung zu stellen? 
Menschen, die an einer seltenen Krankheit leiden, den Zugang zu Medikamenten erleichtern
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QD4.3 La Commission européenne et les autorités nationales de santé des Etats membres de l’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 auprès des professionnels de la santé et du grand public

QD4.3 The European Commission and the national health authorities of the EU Member States have adopted several initiatives to help 
people suffering from rare diseases. In your opinion, is it justified or not to allocate resources to initiatives in the following areas? 

To improve awareness of rare diseases among health professionals and the general public 

QD4.3 Die Europäische Kommission und die nationalen Gesundheitsbehörden der EU-Mitgliedstaaten haben mehrere Initiativen 
eingeführt, um Menschen zu helfen, die an einer seltenen Krankheit leiden. Ist es Ihrer Meinung nach gerechtfertigt oder nicht 
gerechtfertigt, Mittel für Initiativen in den folgenden Bereichen zur Verfügung zu stellen? 

Das Bewusstsein für das Thema seltene Krankheiten unter Gesundheitsfachleuten und in der allgemeinen Öffentlichkeit zu fördern
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QD4.4 La Commission européenne et les autorités nationales de santé des Etats membres de l’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’accès aux tests de laboratoire afin d’améliorer le diagnostic des maladies rares

QD4.4 The European Commission and the national health authorities of the EU Member States have adopted several initiatives to help 
people suffering from rare diseases. In your opinion, is it justified or not to allocate resources to initiatives in the following areas? 

To ease access to laboratory tests to improve the diagnosis of rare diseases

QD4.4 Die Europäische Kommission und die nationalen Gesundheitsbehörden der EU-Mitgliedstaaten haben mehrere Initiativen 
eingeführt, um Menschen zu helfen, die an einer seltenen Krankheit leiden. Ist es Ihrer Meinung nach gerechtfertigt oder nicht 
gerechtfertigt, Mittel für Initiativen in den folgenden Bereichen zur Verfügung zu stellen? 
Den Zugang zu Laboruntersuchungen zu erleichtern, um die Diagnose seltener Krankheiten zu verbessern
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QD4.5 La Commission européenne et les autorités nationales de santé des Etats membres de l’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 fournir une aide supplémentaire aux familles dont l’un des membres est atteint d’une maladie rare

QD4.5 The European Commission and the national health authorities of the EU Member States have adopted several initiatives to help 
people suffering from rare diseases. In your opinion, is it justified or not to allocate resources to initiatives in the following areas? 

To provide additional support to families with a person suffering from a rare disease

QD4.5 Die Europäische Kommission und die nationalen Gesundheitsbehörden der EU-Mitgliedstaaten haben mehrere Initiativen 
eingeführt, um Menschen zu helfen, die an einer seltenen Krankheit leiden. Ist es Ihrer Meinung nach gerechtfertigt oder nicht 
gerechtfertigt, Mittel für Initiativen in den folgenden Bereichen zur Verfügung zu stellen? 
Zusätzliche Unterstützung für Familien mit Personen, die an einer seltenen Krankheit leiden, bereitzustellen



                        
 

                                                                                            Special Eurobarometer 361 – Rare diseases 

   
   
   

 

%

EU 27

BE

BG

CZ

DK

D-W

DE

D-E

EE

IE

EL

ES

FR

IT

CY

LV

LT

LU

HU

MT

NL

AT

PL

PT

RO

SI

SK

FI

SE

UK 4 92 451 41 4 0

5

52 36 9 1 2 88 10

48 45 5 0 2 93

3

44 48 5 0 3 92 5

67 28 2 1 2 95

3

53 30 7 1 9 83 8

41 54 3 0 2 95

5

44 50 3 1 2 94 4

64 29 5 0 2 93

0

46 43 8 1 2 89 9

69 29 0 0 2 98

6

61 34 4 0 1 95 4

47 43 6 0 4 90

7

55 36 4 1 4 91 5

47 42 6 1 4 89

6

88 10 1 0 1 98 1

62 29 5 1 3 91

0

50 39 6 2 3 89 8

72 26 0 0 2 98

3

70 27 2 0 1 97 2

63 29 3 0 5 92

7

58 30 6 1 5 88 7

54 37 6 1 2 91

5

55 38 5 0 2 93 5

55 38 4 1 2 93

6

46 44 7 1 2 90 8

40 51 5 1 3 91

7

56 29 5 0 10 85 5

49 44 6 1 0 93

Gesamt 'Nicht 
gerechtfertigt'

EB
74.3

55 37 4 1 3 92 5

WN

EB
74.3

Total 'Justifié'

Total 'Justified'

Gesamt 
'Gerechtfertigt'

EB
74.3

Nicht 
besonders 

htf ti tEB
74.3

Pas du tout 
justifié

Not at all 
justified

Überhaupt 
nicht 
htf ti tEB

74.3

Voll und ganz 
gerechtfertigt

EB
74.3

Plutôt justifié

Somewhat 
justified

Eher 
gerechtfertigt

EB
74.3

Tout à fait 
justifié

Pas très justifié NSP
Total 'Pas 
justifié'

Totally justified
Not very 
justified

DK
Total 'Not 
justified'

QD4.6 La Commission européenne et les autorités nationales de santé des Etats membres de l’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 soutenir les associations de patients

QD4.6 The European Commission and the national health authorities of the EU Member States have adopted several initiatives to help 
people suffering from rare diseases. In your opinion, is it justified or not to allocate resources to initiatives in the following areas? 

To support patient organisations

QD4.6 Die Europäische Kommission und die nationalen Gesundheitsbehörden der EU-Mitgliedstaaten haben mehrere Initiativen 
eingeführt, um Menschen zu helfen, die an einer seltenen Krankheit leiden. Ist es Ihrer Meinung nach gerechtfertigt oder nicht 
gerechtfertigt, Mittel für Initiativen in den folgenden Bereichen zur Verfügung zu stellen? 
Patientenorganisationen zu unterstützen
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QD4.7 La Commission européenne et les autorités nationales de santé des Etats membres de l’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 créer de nouveaux centres spécialisés dans les maladies rares dans l’UE 

QD4.7 The European Commission and the national health authorities of the EU Member States have adopted several initiatives to help 
people suffering from rare diseases. In your opinion, is it justified or not to allocate resources to initiatives in the following areas? 

To establish new centres specialising in rare diseases in the EU 

QD4.7 Die Europäische Kommission und die nationalen Gesundheitsbehörden der EU-Mitgliedstaaten haben mehrere Initiativen 
eingeführt, um Menschen zu helfen, die an einer seltenen Krankheit leiden. Ist es Ihrer Meinung nach gerechtfertigt oder nicht 
gerechtfertigt, Mittel für Initiativen in den folgenden Bereichen zur Verfügung zu stellen? 
Neue Zentren in der EU einzurichten, die sich auf seltene Krankheiten spezialisieren
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QD5.1 Avez-vous déjà entendu parler de chacune des maladies suivantes ? 
La mucoviscidose

QD5.1 Have you ever heard of each of the following diseases? 
Cystic fibrosis

QD5.1 Haben Sie jemals von den folgenden Krankheiten gehört? 
Mukoviszidose
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QD5.2 Avez-vous déjà entendu parler de chacune des maladies suivantes ? 
La myopathie de Duchenne 

QD5.2 Have you ever heard of each of the following diseases? 
Duchenne muscular dystrophy

QD5.2 Haben Sie jemals von den folgenden Krankheiten gehört? 
Duchenne-Muskeldystrophie
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QD5.3 Avez-vous déjà entendu parler de chacune des maladies suivantes ? 
L’hémophilie

QD5.3 Have you ever heard of each of the following diseases? 
Haemophilia

QD5.3 Haben Sie jemals von den folgenden Krankheiten gehört? 
Hämophilie
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QD5.4 Avez-vous déjà entendu parler de chacune des maladies suivantes ? 
La maladie de Huntington 

QD5.4 Have you ever heard of each of the following diseases? 
Huntington’s disease

QD5.4 Haben Sie jemals von den folgenden Krankheiten gehört? 
Chorea Huntington
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QD5.5 Avez-vous déjà entendu parler de chacune des maladies suivantes ? 
L’ostéogénèse imparfaite 

QD5.5 Have you ever heard of each of the following diseases? 
Osteogenesis imperfecta

QD5.5 Haben Sie jemals von den folgenden Krankheiten gehört? 
Osteogenesis imperfecta
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QD5.6 Avez-vous déjà entendu parler de chacune des maladies suivantes ? 
La progeria

QD5.6 Have you ever heard of each of the following diseases? 
Progeria

QD5.6 Haben Sie jemals von den folgenden Krankheiten gehört? 
Progeria
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