Informazioni sul campione : geo_area among "Europe”
Dimensione del campione : 3662 responses

Qual é il Suo Paese di residenza?

66

19

18

89

17

49

17

18



Informazioni sul campione : geo_area among "Europe”
Dimensione del campione : 3662 responses

Come desidera

Paziente

Genitore di un minore o un adulto aff...
Rappresentante dei pazienti

Altro, si prega di specificare

Coniuge di una persona affetta da u...

Fratello/sorella di un minore o un ad...
Nonno/a di un bambino affetto da un...
Zio/zia di una persona affetta da una...

TOTALE

I Donna
I Uomo
Altro, si prega di specificare

TOTALE

rispondere a questo questionario? Nel Suo ruolo di... Piu risposte possibili

2.536
1.038
243
81

68

64

27

21

3.662

2.820

779

14

3.613

Paziente

Genitore di un minore o un
adulto affetto da una malattia
rara

Rappresentante dei pazienti

Altro, si prega di specificare

Coniuge di una persona

FraAliRSR TR AR

un adulto affetto da una

Nonno/a di un bar%lr%tiaaﬁr&%

da una malattia rara
Zio/zia di una persona affetta
da una malattia rara

Lei é:

Donna

Uomo

Altro, si prega di specificare

0%

0%

20%

22%

20%

40%
Percentuale

40% 60%
Percentuale

60%

78%

80%

80%

100%



Ha una diagnosi

Sta attualmente ricevendo
assistenza/trattamento per curare o
stabilizzare in modo significativo la
progressione della malattia rara
Sta attualmente ricevendo
assistenza/trattamento per gestire i
sintomi della malattia rara

Sta ricevendo sostegno psicologico
0 emotivo per riuscire ad affrontare
la malattia rara

E in contatto con un gruppo o

un'associazione di pazienti

TOTALE

Lei o la persona di cui si occupa non sta ricevendo il trattamento per la malattia rara perché:

Il trattamento & stato sospeso

Non esistono trattamenti per la
malattia
| trattamenti esistenti non sono

disponibili nel suo Paese

| trattamenti esistenti sono troppo

costosi
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Lei o la persona di cui si occupa:

Si

3.539

2.154

2.729

686

2.829

11.937

NO

96

1.231

798

2737

786

5.648

119

1.023

153

93

NON
PERTINENTE

27

277

135

239

47

725

TOTAL

3.662

3.662

3.662

3.662

3.662

18.310

Ha una diagnosi

Sta attualmente ricevendo
assistenzal/trattamento per curare o
stabilizzare in modo significativo la
progressione della malattia rara

Sta attualmente ricevendo
assistenza/trattamento per gestire i
sintomi della malattia rara

Sta ricevendo sostegno psicologico o
emotivo per riuscire ad affrontare la
malattia rara

E in contatto con un gruppo o
un'associazione di pazienti

Lei o la persona di cui si occupa:

75% 22% 4%
19% 75% 7%
7% 21% o

Lei o la persona di cui si occupa non sta ricevendo il trattamento per la malattia rara perché:

Il trattamento & stato sospeso
Non esistono trattamenti per la
malattia

| trattamenti esistenti non sono
disponibili nel suo Paese

| trattamenti esistenti sono troppo
costosi

Altro, si prega di specificare

7%

63%

9%

6%

26%
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Nei prossimi 10 anni, sarebbe disposto/a a ricevere consulti da remoto (per telefono, video, e-mail, Nei prossimi 10 anni, sarebbe disposto/a a ricevere consulti da remoto (per telefono, video, e-
messagdi, app): mail, messaggi, app):
si MA
SOLO SE
E L'UNICA
OPZIONE
DISPONI... Se gia conosce o ha incontrato di
. i (COME IN persona il professionista sanitario
sl Sl TEMPI DI con cui ha il consulto
SEMPRE  SALTUA... CRISI) NO NON SO TOTAL
Se gia conosce o ha incontrato di
persona il professionista sanitario 1.227 1.444 715 161 115 3.662
con cui ha il consulto
Se ancora non conosce o non ha Se ancora non conosce o non ha
incontrato di persona il incontrato di persona il professionista 20% 8%
. L o 715 901 1.016 742 288 3.662 sanitario con cui ha il consulto
professionista sanitario con cui ha il
consulto
TOTALE 1.942 2.345 1.731 903 403 7.324

@ sisempre @ Sisaltuariamente
@ simasolo se & l'unica opzione disponibile (come in tempi di crisi) NO Non so



Informazioni sul campione : geo_area among "Europe”
Dimensione del campione : 3662 responses

Nei prossimi 10 anni, sarebbe disposto/a a ricevere consulti da remoto (per telefono, video, e- Nei prossimi 10 anni, sarebbe disposto/a a ricevere consulti da remoto (per telefono, video, e-mail,
mail, messaggi, app): messagdi, app):
si MA
SOLO SE
E
L'UNICA
OPZIONE Con un medico di base 8%2%
DISPO...
] . (COME IN
Sl sl TEMPI DI
SEMPRE  SALTU... CRISI) NO NON SO TOTAL
Con un medico di base 1.060 1.581 674 289 58 3.662
- .
Con uno specialista 1.096 1.434 800 289 43 3.662 Con uno specialista g
Con un medico specializzato nella
sua malattia rara e che opera in un 1.650 1.130 471 270 141 3.662
altro Paese
Con un medico specializzato nella sua
Per consulti in cui pud discutere del malattia rara e che opera in un altro % 4%
. . Paese
sua malattia rara con piu
professionisti sanitari (per esempio, 1.518 1.353 490 189 112 3.662
con specialisti e il suo medico di
Per consulti in cui pud discutere del sua
base) - - L
malattia rara con pit professionisti 59%3%

TOTALE 5.324 5.498 2.435 1.037 354 14.648 sanitari (per esempio, con specialisti e
il suo medico di base)

@ Sisempre @ Sisaltuariamente
@ sima solo se & I'unica opzione disponibile (come in tempi di crisi) NO Non so
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Ritiene che i consulti virtuali da remoto siano indicati per...

... fornire una diagnosi
... sedute di fisioterapia

... esami del sangue o altri tipi di test
0 analisi cliniche che possono

essere effettuati a domicilio

... sedute di sostegno psicologico o
emotivo con uno psicologo o un

gruppo di sostegno

TOTALE

PER NIENTE NON MOLTO ABBASTA...

INDICATI
1.340

1.396

799

314

3.849

INDICATI
1.362

1.304

829

654

4.149

INDICATI
701

607

1.242

1.682

4.132

MOLTO
INDICATI

172

165

613

922

1.872

Ritiene che i consulti virtuali da remoto siano indicati per...

TOTAL

3.575
... fornire una diagnosi 5%
3.472

3.483

... sedute di fisioterapia 5%

3.472

14.002

... esami del sangue o altri tipi di test o

analisi cliniche che possono essere 18%
effettuati a domicilio
... sedute di sostegno psicologico o
emotivo con uno psicologo o un 27%

gruppo di sostegno

@ Perniente indicati @ Non molto indicati @ Abbastanza indicati Molto indicati



Informazioni sul campione : geo_area among "Europe”
Dimensione del campione : 3662 responses

Quali sarebbero i 3 ostacoli principali che le impedirebbero di avvalersi dei consulti da remoto nei prossimi Quali sarebbero i 3 ostacoli principali che le impedirebbero di avvalersi dei consulti da

10 anni? Massimo 3 risposte

remoto nei prossimi 10 anni? Massimo 3 risposte

N
Difficolta linguistiche, quando i Difficolta linguistiche, guando |
consulti da remoto avvengono con 50%
consulti da remoto avvengono con 1 824 professionisti sanitari che operano
professionisti sanitari che operano in ' in un altro Paese
un altro Paese
|l consulto da remoto non & adatto .

1.803 |l consulto da remoto non & adatto 49%
all'assistenza richiesta all'assistenza richiesta ’
Non aver incontrato il team medico

1.709
prima del consulto da remoto
Dubbi sulla sicurezza dell'assistenza 1.016 Non aver incontrato il team medico

i 47%

Ostacoli tecnici, come difficolta ad prima del consulto da remoto
accedere a Internet o usare il 717
telefono
Difficolta nel ricevere rimborsi per i 506 Dubbi sulla sicurezza 28

' H (]
consulti da remoto dellassistenza
Altro, si prega di specificare 331
TOTALE 3.662

Ostacoli tecnici, come difficolta ad
accedere a Internet o usare il
telefono

Difficolta nel ricevere rimborsi per i
consulti da remoto

Altro, si prega di specificare

20%

17%

9%
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Nei prossimi 10 anni, sarebbe disposto/a ad avvalersi dei seguenti servizi: Nei prossimi 10 anni, sarebbe disposto/a ad avvalersi dei seguenti servizi:
siMA soLO
SEE
L'UNICA
OPZIONE ) o ) )
DISPONIBL... Ricette inviate per e-mail (messaggio ”
(COME IN di posta elettronica) ‘
. TEMPI DI
S| SEMPRE CRISI) NO NON SO TOTAL
Ricette inviate per e-mail (messaggio
3.075 449 78 60 3.662
di posta elettronica)
Ricette inviate per posta (lettera Ricette inviate per posta (lettera 0
1.584 879 1.059 140 3.662 it 29% 4%
cartacea) cartacea)
Farmaci inviati per posta (pacco
spedito dal suo ospedale, la sua
2.391 847 301 123 3.662
farmacia, un'azienda
farmaceutica...) Farmaci inviati per posta (pacco
spedito dal suo ospedale, la sua 8% 3%
TOTALE 7.050 2175 1.438 323 10.986

farmacia, un'azienda farmaceutica...)

® si sempre @ simasolo se & I'unica opzione disponibile (come in tempi di crisi) NO
Non so
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Nei prossimi 10 anni, quali potrebbero essere i due motivi principali che la spingerebbero a

RISPAR...
ECONO...
... consulti da remoto 440
... ricette da remoto (inviate per
600
posta normale o elettronica)
TOTALE 1.040

ricorrere a...

RISPAR...

DI TEMPO SICURE...
1.938 767
2.738 638
4.676 1.405

ACCED...
A UNA NON
QUALITA AVERE
ASSIST... ALTRE
SUPERI... OPZIONI TOTAL
1.415 1.019 5.579
630 539 5.145
2.045 1.558 10.724

Nei prossimi 10 anni, quali potrebbero essere i due motivi principali che la spingerebbero a ricorrere
a...

... consulti da remoto 39% 28%

... ricette da remoto (inviate per posta
normale o elettronica)

17% 15%

@ Risparmio economico @ Risparmio ditempo @ Sicurezza
Accedere a una qualita assistenziale superiore Non avere altre opzioni
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Nei prossimi 10 anni e IN TEMPI NORMALI, sarebbe disposto/a a spostarsi in un altro Paese Nei prossimi 10 anni e IN TEMPI NORMALI, sarebbe disposto/a a spostarsi in un altro Paese dell'Unione
dell'Unione Europea per ricevere il trattamento medico per la sua malattia rara? Europea per ricevere il trattamento medico per la sua malattia rara?
N
Non so
Si 1.441 (5%)
No 281 Si
Dipende dal trattamento medico o Dipende dal (44%)
dal P 1.373 trattamento
alFaese medico o dal
Paese
Non so 177
(42%) \ '\gi/
TOTALE 3.272 (9%)
Per quali dei seguenti motivi sarebbe disposto/a a recarsi in un altro paese dell'UE per Per quali dei seguenti motivi sarebbe disposto/a a recarsi in un altro paese dell'UE per ricevere cure
ricevere cure mediche? Piu risposte possibili mediche? Pil risposte possibili
N

Per ricevere un trattamento non

Per ricevere un trattamento non disponibile nel suo Paese

2.541
disponibile nel suo Paese
Per ricevere cure di qualita migliore 1.762 Per ricevere cure di qualita migliore _ 59%
Per ricevere cure da uno specialista
rinomato 1.339 Per ricevere cure da uno specialista _ 459
rinomato
Per ricevere cure con tempi di attesa 939
pili ridotti Per ricevere cure con tempi di attesa piu 31%
ridotti ’
Per ricevere cure piu economiche 320
Per ricevere cure da un fomitore piu 261 Per ricevere cure pit economiche - 11%
vicino a casa Sua
Non so 94 Per ricevere cure da un fornitore piti o
_ _ - vicino a casa Sua ¢
Altro, si prega di specificare 68
TOTALE 2.991

Non so 3%

Altro, si prega di specificare 2%
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Per quali dei seguenti motivi non & disposto/a a recarsi in un altro paese dell'UE per ricevere cure

Per quali dei seguenti motivi non & disposto/a a recarsi in un altro paese dell'UE per ricevere cure : a4’ el
mediche? Pil risposte possibili

mediche? Piu risposte possibili

E soddisfatto/a dei trattamenti medici

. ) 49%
E soddisfatto/a dei trattamenti medici che riceve nel 805 che riceve nel suo Paese
. (]
E piti comodo ricevere cure vicino a casa 924 casa
Avrebbe problemi a comprendere la lingua straniera 783 Avrebbe problemi a comprendere |a _ 430,
) S . : lingua straniera ’
Non conosce i Suoi diritti in caso insorgessero dei o
insorgessero dei problemi
Non dispone di informazioni sufficienti sulla 885 9 P
disponibilita e la qualita delle cure mediche all'estero Non c.lispor_1e. F‘“‘"f"r"“az‘?'_“ sufficient
sulla disponibilita e la qualita delle cure 48%
Non pud permettersi di ricevere cure mediche 13 mediche all'estero
. - _— ) . mediche all'estero
Non dispone di informazioni sulla sicurezza dei 204
pazienti e la qualita dell'assistenza all'estero N_on dlspone.dl |nforma2|on| su_lle-1
sicurezza dei pazienti e la qualita 43%
Non & sicuro/a che verrebbe rimborsato/a 626 dell'assistenza all'estero
rimborsato/a
Il suo medico le ha sconsigliato di farlo 120
Non so 52 Preferisce non spostarsi 15%
Altro, si prega di specificare 85
TOTALE 1.831 Il suo medico le ha sconsigliato di farlo 7%
Non so 3%

Altro, si prega di specificare 5%
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Nei prossimi 10 anni e IN TEMPI NORMALI, sarebbe disposto/a a spostarsi in un altro Paese per ricevere
trattamento medico per la sua malattia rara?

Si
No

Dipende dal trattamento medico o

dal Paese
Non so

TOTALE

Per quale dei seguenti motivi sarebbe disposto/a a spostarsi in un altro Paese per ricevere il
trattamento medico per la sua malattia rara? Piu risposte possibili

Per ricevere un trattamento non

disponibile nel suo Paese
Per ricevere cure di qualita migliore

Per ricevere cure da uno specialista

rinomato

Per ricevere cure con tempi di attesa
piu ridotti

Per ricevere cure pit economiche

Per ricevere cure da un fornitore pid

vicino a casa Sua
Non so
Altro, si prega di specificare

TOTALE

276

192

216

116

30

14

13

10
332

144
58

172

16

390

il Nei prossimi 10 anni e IN TEMPI NORMALI, sarebbe disposto/a a spostarsi in un altro Paese
per ricevere il trattamento medico per la sua malattia rara?

Dipende dal (Sg,lg%)
trattamento

medico o dal

Paese

(46%) \ No

(16%)

Per quale dei seguenti motivi sarebbe disposto/a a spostarsi in un altro Paese per ricevere il
trattamento medico per la sua malattia rara? Piu risposte possibili

Per ricevere un trattamento non

0,
disponibile nel suo Paese 87%

Per ricevere cure di qualita migliore 61%

Per ricevere cure da uno specialista

) 68%
rinomato

Per ricevere cure con tempi di attesa

0,
piu ridotti 37%

Per ricevere cure piu economiche 9%
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Per quale dei seguenti motivi non sarebbe disposto/a a recarsi in un altro Paese per ricevere il Per quale dei seguenti motivi non sarebbe disposto/a a recarsi in un altro Paese per ricevere il
trattamento medico per la sua/e malattia/e rara/e? Piu risposte possibili trattamento medico per la sua/e malattia/e rara/e? Piu risposte possibili

E soddisfatto/a dei trattamenti medici

E soddisfatto/a dei trattamenti medici 60%
145 che riceve nel suo Paese

che riceve nel suo Paese

E pit comodo ricevere cure vicino a .

E piu comodo ricevere cure vicino a
casa

casa 54%

Avrebbe problemi a comprendere la

95
lingua straniera
Avrebbe problemi a comprendere la 40%
Non conosce i Suoi diritti in caso oo lingua straniera °
insorgessero dei problemi
Non dispone di informazioni Non conosce i Suoi diritti in caso 519
sufficienti sulla disponibilita e la 125 insorgessero dei problemi ?
qualita delle cure mediche all'estero
Non puc‘) permettersi di ricevere cure Non dispone di informazioni sufficienti
. i 125 sulla disponibilita e la qualita delle 52%
mediche all'estero cure mediche all'estero
Non dispone di informazioni sulla
sicurezza dei pazienti ela quallta 123 Non pu{) permettersi di ricevere cure 500
. ' (]
dell'assistenza all'estero mediche all'estero
Non & sicuro/a che verrebbe 69
st N_on dlspone.dl |nf0rnjaZ|onl su_lls-a
sicurezza dei pazienti e la qualita 51%
Preferisce non spostarsi 63 dell'assistenza all'estero
Il suo medico le ha sconsigliato di
= 29 Non & sicuro/a che verrebbe 299%
rimborsato/a
Non so 4
Altro, si prega di specificare 16
Preferisce non spostarsi 9
TOTALE 246 P 26%

Il suo medico le ha sconsigliato di farlo 12%



Informazioni sul campione : geo_area among "Europe”
Dimensione del campione : 3662 responses

Di seguito sono riportate alcune affermazioni relative all'assistenza sanitaria ricevuta in un altro paese
dell'UE. Per ciascuna di esse, potrebbe cortesemente dirmi se ritiene che sia vera o falsa?

Di seguito sono riportate alcune affermazioni relative all'assistenza sanitaria ricevuta in un
altro paese dell'UE. Per ciascuna di esse, potrebbe cortesemente dirmi se ritiene che sia vera o

falsa?
VERA FALSA NON SO TOTAL
Lei ha diritto a ricevere cure mediche
) . Lei ha diritto a ricevere cure
in un altro paese dell'UE e a essere mediche in un altro paese dell'UE e
rimborsato/a per tali cure dalla Sua 1.433 496 1.343 3.272 a essere rimborsato/a per tali cure 1%
. _— ) dalla Sua autorita sanitaria
autorita sanitaria nazionale o dal Suo nazionale o dal Suo fornitare di
fornitore di assicurazione sanitaria assicurazione sanitaria
Lei non puo ottenere una ricetta dal
Suo medico per utilizzarla in un altro 905 845 1.522 3.272
paese dell'UE Lei non pud ottenere una ricetta dal
Lei ha diritto a ricevere una copia Suo medico per utilizzarla in un altro 28% 26% 47%
paese dellUE
della Sua cartella clinica dal Suo
medico quando desidera ricevere 2.471 57 744 3.272
assistenza sanitaria in un altro paese
dellUE Lei ha diritto a ricevere una copia
Il suo medico potrebbe ricevere dellg Sua cartella gllnlca Qal Suo
medico quando desidera ricevere 23%
supporto per trattarla localmente assistenza sanitaria in un altro
contattando una rete di medici paese dellUE
1.841 105 1.326 3.272
specializzati in malattie rare
specifiche, detta rete di riferimento
Il suo medico potrebbe ricevere
europea. supporto per trattarla localmente
TOTALE 6.650 1.503 4.935 13.088 contattando una rete di medici 41%

specializzati in malattie rare
specifiche, detta rete di riferimento
europea.

® vera @ Falsa Non so
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Ritiene sia possibile e realistico che entro 10 anni, lei o la persona di cui si occupa... Ritiene sia possibile e realistico che entro 10 anni, lei o la persona di cui si occupa...
SIENONE
N . ANCORA
E GIA COSi cosi NO NON SO TOTAL

... possa essere curata per la
... possa essere curata per la

malattia rara: remissione totale, PAZRERD 16%
malattia rara: remissione totale, 79 565 2.419 599 3.662 nessun sintomo.
nessun sintomo.
... possa raggiungere la
stabilizzazione della malattia: la
672 1.596 728 666 3.662 . |
malattia rara sarebbe ancora bilizn POSSS rﬁlgglurllgt?re Ia
stabilizzazione della malattia: la
presente ma non progredirebbe. malattia rara sarebbe ancora 18% 4% 18%
... possa gestire i sintomi della presente ma non progredirebbe.
malattia rara anche se continuano a 925 1.363 504 870 3.662
progredire.
... possa ricevere supporto per
] ] o o ... possa gestire i sintomi della
gestire gli aspetti psicologici o 925 1.712 309 716 3.662 malattia rara anche se continuano a 25% 37% 24%
emotivi della malattia rara. progredire.
TOTALE 2.601 5.236 3.960 2.851 14.648

... possa ricevere supporto per
gestire gli aspetti psicologici o
emotivi della malattia rara.

20%

@ Egiacosi @ Sienonéancoracosi @ NO Non so
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Ritiene sia possibile e realistico che entro 10 anni, lei o la persona di cui si occupa... Ritiene sia possibile e realistico che entro 10 anni, lei o la persona di cui si occupa...
SIENONE
. . ANCORA
E GIA COsl cosi NO NON SO TOTAL ... possa non essere limitato/a dalla

malattia rara nella gestione delle

.- possa non essere limitato/a dalla necessita abituali, come le faccende

. . : . o 26% 23% 16%
malattia rara nella gestione delle domestiche di ogni giorno, espletare
ita abituali le f d le attivita necessarie, fare acquisti o
necessita abituali, come le faccende 041 843 1 295 sa3 3662 spostarsi per altri motivi.

domestiche di ogni giorno, espletare
le attivita necessarie, fare acquisti o

spostarsi per altri motivi. . . )
... possa partecipare all'istruzione

... possa partecipare allistruzione nella stessa misura degli altri

] o (trasporto adattato, accessibilita, 39% 27% 17%
nella stessa misura degli altri misure scolastiche adattate se
(trasporto adattato, accessibilita, 1.414 1.000 611 637 3.662 necessario).
misure scolastiche adattate se
necessario).
.- possa accedere a lavori adatti e ... possa accedere a lavori adatti e
accessibili nonché a accessibili nonché a

un'organizzazione flessibile del 24% 36% 18%

un'organizzazione flessibile del 886 1.320 795 661 3.662 lavoro (orari di lavoro adattati,
lavoro (orari di lavoro adattati, lavoro lavoro da remoto).
da remoto).

... possa non essere discriminato/a

per la sua malattia rara o la sua

844 1.170 963 685 3.662 ... possa non essere discriminato/a
disabilita nei vari aspetti della vita i
p aieasitia netvan aspett ceta v [EEEE 32% 19%
quotidiana. petti e. gw a
quotidiana.
TOTALE 4.085 4.333 3.664 2.566 14.648

@® Egiacosi @ Sienonéancoracosi @ NO Non so
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Trattamenti e/o terapie che non

esistono ancora

Migliore coordinazione tra tutti i
professionisti sanitari implicati nel

trattamento della malattia

Consulti con professionisti sanitari

specializzati nella malattia

Miglior riconoscimento sociale della

malattia
Migliore diagnosi della malattia

Assistenza sanitaria che aiuti ad

alleviare i sintomi della malattia

Migliore coordinazione tra i
professionisti sanitari e gli operatori
sociali (assistenza sociale,

istruzione, ecc.)

Trattamenti esistenti che ancora non

sono disponibili nel suo Paese
Sostegno psicologico

Trattamenti esistenti che sono

ancora troppo costosi
Migliore prevenzione della malattia
Altro, si prega di specificare

TOTALE

1.871

1.625

1.178

1.024

962

899

833

654

637

338

292

111

3.662

Trattamenti e/o terapie che non
esistono ancora

Migliore coordinazione tra tutti i
professionisti sanitari implicati
nel trattamento della malattia

Consulti con professionisti
sanitari specializzati nella
malattia

Miglior riconoscimento sociale
della malattia

Migliore diagnosi della malattia

Assistenza sanitaria che aiuti ad
alleviare i sintomi della malattia

Migliore coordinazione tra i
professionisti sanitari e gli
operatori sociali (assistenza
sociale, istruzione, ecc.)
Trattamenti esistenti che ancora
non sono disponibili nel suo
Paese

Sostegno psicologico

Trattamenti esistenti che sono
ancora troppo costosi

Migliore prevenzione della
malattia

Altro, si prega di specificare

44%

32%

28%

26%

25%

23%

18%

17%

9%

8%

3%

51%



Informazioni sul campione : geo_area among "Europe
Dimensione del campione : 3662 responses

Farmaci

Fisioterapia

Alimentazione e attivita fisica su
misura per la/e malattia/e

Meditazione e/o altre tecniche
correlate (come tecniche di
respirazione, meditazione
consapevole)

Altro, si prega di specificare

TOTALE

685
469

400

218

119
899

Farmaci

Fisioterapia

Alimentazione e attivita fisica su misura
per la/e malattia/e

Meditazione e/o altre tecniche correlate
(come tecniche di respirazione,
meditazione consapevole)

Altro, si prega di specificare

13%

24%

44%

52%

76%
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In quanto rappresentante del paziente, ritiene che le ASSOCIAZIONI DI PAZIENTI debbano
contribuire alla ricerca per le malattie rare...

... aiutando i ricercatori a reclutare i
partecipanti per studi clinici o altri

progetti di ricerca

... divulgando informazioni e
conoscenze sui progetti di ricerca e i

loro risultati

... rivedendo le proposte di ricerca
per garantire la fattibilita e rilevanza
dello studio dal punto di vista del

paziente

... partecipando attivamente ai
progetti di ricerca in qualita di partner
ufficiale o co-sperimentatore

... conducendo i propri progetti di

ricerca

... raccogliendo fondi per la ricerca

sulla malattia dei pazienti

TOTALE

FORTE...
IN
DISAC... DISAC...
5 6
3 2
3 9
4 13
18 41
1 38
44 109

D'ACC...

88

56

75

89

99

84

491

FORTE...
D'ACC...

135

180

148

126

49

85

723

NON SO

11

36

25

91

TOTAL

243

243

243

243

243

243

1.458

... alutando i ricercatori a reclutare i
partecipanti per studi clinici o altri
progetti di ricerca

... divulgando informazioni e
conoscenze sui progetti diricerca e i
loro risultati

... rivedendo le proposte di ricerca per
garantire la fattibilita e rilevanza dello
studio dal punto di vista del paziente

... partecipando attivamente ai progetti
di ricerca in qualita di partner ufficiale o
co-sperimentatore

... conducendo i propri progetti di
ricerca

... raccogliendo fondi per la ricerca sulla

malattia dei pazienti

@ Fortemente in disaccordo @ Disaccordo @ Draccordo @) Fortemente d'accordo

alla ricerca per le malattie rare...

2286 36%
1% 23%
Who 31%
2%% 37%
7% 17% 41%
5% 16% 35%

In quanto rappresentante del paziente, ritiene che le ASSOCIAZIONI DI PAZIENTI debbano contribuire

BQ

5%

15%

Non so



Informazioni sul campione : geo_area among "Europe”
Dimensione del campione : 3662 responses

Per poter essere coinvolta pienamente nella ricerca per la/e malattia/e rara/e che rappresenta, che tipo di
supporto serve principalmente alla sua associazione? Pil risposte possibili

Sostegno economico
Risorse umane
Conoscenze o capacita
Altro, si prega di specificare
Non so

Niente

TOTALE

194

168

147

13

243

Per poter essere coinvolta pienamente nella ricerca per la/e malattia/e rara/e che rappresenta,
che tipo di supporto serve principalmente alla sua associazione? Pil risposte possibili

Sostegno economico 84%

Risorse umane 73%

Conoscenze 0 capacita 64%



Informazioni sul campione : geo_area among "Europe”
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Nei prossimi 10 anni, ritiene che le risorse disponibili per la RICERCA IN TUTTE LE MALATTIE RARE Nei prossimi 10 anni, ritiene che le risorse disponibili per la RICERCA IN TUTTE LE MALATTIE

dovrebbero concentrarsi su... RARE dovrebbero concentrarsi su...
FORTE...

IN FORTE...
DISACC... DISACC... D'ACCO... p'Acco... NON SO TOTAL

... malattie rare di cui non si
... malattie rare di cui non si CONOSCONO O Si CONOSCONOo poco i BRI L 13%

) ) meccanismi scientifici patologici.
CONOSCONO O Si CONOSCONO POCO | 62 204 71 670 246 1.893

meccanismi scientifici patologici.

... malattie rare di cui si hanno

conoscenze pill avanzate sui 64 277 822 423 292 1.878 --- malattie rare di cui si hanno
L o conoscenze pil avanzate sui SN EE 16%
meccanismi scientifici patologici, meccanismi scientifici patologici.

... nulla di tutto cid: le priorita della

ricerca non dovrebbero essere

200 314 450 436 515 1.915
stabilite secondo il criterio delle ... hulla di tutto cid: le priorita della
conoscenze disponibili sulla malattia. rlcer_ca non dovrgbbgro .essere 10% 16% 27%,
stabilite secondo il criterio delle
TOTALE 326 795 1.983 1.529 1.053 5.686 conoscenze disponibili sulla malattia.

@ Fortemente in disaccordo ® Disaccordo @® D'accordo @ Fortemente d'accordo
Non so
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Nei prossimi 10 anni, ritiene che le risorse disponibili per la RICERCA IN TUTTE LE MALATTIE RARE
dovrebbero concentrarsi su...

Nei prossimi 10 anni, ritiene che le risorse disponibili per la RICERCA IN TUTTE LE MALATTIE
RARE dovrebbero concentrarsi su...

FORTE...
IN FORTE...
DISACC... DISACC... D'ACCO... p'Acco... NON SO TOTAL
_ _ _ ... malattie rare per cui non esistono
... malattie rare per cui non esistono trattamenti disponibili, né per curare  E¥/skz 10%
trattamenti disponibili, né per curare 57 127 770 835 192 1.981 la malattia ne per gestirne i sintomi.
la malattia né per gestirne i sintomi.
... malattie rare per cui esistono gia
dei trattamenti per gestire i sintomi = _— o _— S o ... malattie rare per cui esistono gia
ma nessun trattamento per curare la dei trattamenti per gestire i sintomi PR
3% 9% 1%
i ma nessun trattamento per curare la
malattia. malattia.
... malattie rare per cui esistono gia
dei trattamenti per arrestare la
65 213 897 551 256 1.982
progressione della malattia ma - - -
... malattie rare per cui esistono gia
nessun trattamento curativo. dei trattefmenh per arrest_are la 3% 11% 13%
progressione della malattia ma
... nulla di tutto cio: le priorita della nessun trattamento curativo.
ricerca non dovrebbero essere
259 402 392 347 584 1.984
stabilite secondo il criterio dei
trattamenti disponibili. . . o
... nhulla di tutto cio: le priorita della
TOTALE 439 924 2950 2 365 1.250 7.928 ricerca non dovrebbero essere 20% 299,

stabilite secondo il criterio dei
trattamenti disponibili.

@ Fortemente in disaccordo

Non so

() Fortemente d'accordo

@® D'accordo

@ Disaccordo



Informazioni sul campione : geo_area among "Europe”
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Nei prossimi 10 anni, ritiene che le risorse disponibili per la RICERCA IN TUTTE LE MALATTIE RARE Nei prossimi 10 anni, ritiene che le risorse disponibili per la RICERCA IN TUTTE LE

dovrebbero concentrarsi su...

MALATTIE RARE dovrebbero concentrarsi su...

FORTEM...
IN FORTEM... ) o
DISAcCCO... DISACCO... D'ACCOR... D'ACCOR... NON SO TOTAL ... malattie rare per cui esiste un
trattamento (sintomatico o curativo)
... malattie rare per cui esiste un ma & molto costoso, per il paziente CEONPAS 14%
trattamento (sintomatico o curativo) (€ la sua famiglia) o p_e.r I‘a
58 229 872 489 276 1.924 collettivita.
ma & molto costoso, per il paziente
(e la sua famiglia) o per la collettivita. _malattie rare che hanno costi
... malattie rare che hanno costi associati molto elevati per il
o ] . . paziente (e la sua famiglia) o per la 14%
associati molto elevati per il paziente collettivita (ad es. assistenza di
(e la sua famiglia) o per la collettivita 55 185 891 514 275 1.920 sollievo per le famiglie, accessibilita
degli spazi).
(ad es. assistenza di sollievo per le oll spazi)
famiglie, accessibilita degli spazi).
. nulla di tutto cio: le priorita della ... nulla di tutto cio: le priorita della
ricerca non dovrebbero essere 259,
ricerca non dovrebbero essere 558 424 491 44 486 1.033 stabilite secondo il criterio della
stabilite secondo il criterio della i gravita della malattia.
gravita della malattia.
TOTALE 371 838 2184 1.347 1.037 5.777

@ Fortemente in disaccordo
Non so

@ D'accordo ) Fortemente d'accordo

@ Disaccordo
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Nei prossimi 10 anni, ritiene che le risorse disponibili per la RICERCA IN TUTTE LE MALATTIE RARE Nei prossimi 10 anni, ritiene che le risorse disponibili per la RICERCA IN TUTTE LE
dovrebbero concentrarsi su... MALATTIE RARE dovrebbero concentrarsi su...
FORTEM...
IN FORTEM...
DISACC... DISACC... D'ACCO... D'ACCO... NON SO TOTAL
... malattie rare con pochissimi ... malattie rare con pochissimi
. S persone colpite per cui & pit difficile |4 0 o
persone colpite per cui & piu difficile 4 nas . 108 - 1884 raccogliere fondi e fare campagne % 13% 15%
raccogliere fondi e fare campagne di di sensibilizzazione.

sensibilizzazione.

... malattie rare pit comuni e dove
un numero maggiore di persone 76 289 810 466 237 1.878

potrebbe beneficiare della ricerca.

... malattie rare pitl comuni e dove
un numero maggiore di persone RN 13%

ricerca non dovrebbero essere potrebbe beneficiare della ricerca.

stabilite secondo il criterio del 201 312 483 500 437 1.933

... hulla di tutto cié: le priorita della

numero di pazienti che vivono con la

malattia.

TOTALE 351 845 2.075 1.464 960 5.695
... nulla di tutto cio: le priorita della

ricerca non dovrebbero essere
stabilite secondo il criterio del 10% 16% 23%
numero di pazienti che vivono con
la malattia.

@ Fortemente in disaccordo @ Disaccordo @ D'accordo ) Fortemente d'accordo
Non so



Informazioni sul campione : geo_area among "Europe”

Dimensione del campione : 3662 responses

Secondo lei, per diagnosticare precocemente le malattie rare, i test dovrebbero essere esequiti...

... all'incirca al concepimento del
bambino (ovvero durante la
fecondazione in vitro, il counselling

genetico)

... durante la gravidanza (ovvero
esami di imaging, analisi del liquido
amniotico)

... alla nascita del bambino (ovvero
esami del sangue, screening

genetico)

TOTALE

SiCONIL
CONSENSO
INFORMATO

DEI

GENITORI

1.903

2.110

2.062

6.075

si
NELL'AMBI...
DI UN PIANO
SANITARIO
OBBLIGAT...

599

678

1.115

2.392

NO

599

414

171

1.184

NON HO

UN'OPINIO...

561

460

314

1.335

TOTAL

3.662

3.662

3.662

10.986

Secondo lei, per diagnosticare precocemente le malattie rare, i test dovrebbero essere eseqguiti...

... all'incirca al concepimento del
bambino (ovvero durante la
fecondazione in vitro, il counselling
genetico)

... durante la gravidanza (ovvero
esami di imaging, analisi del liquido
amniotico)

... alla nascita del bambino (ovvero
esami del sangue, screening
genetico)

@ sicon il consenso informato dei genitori
NO Non ho un'opinione

16% 15%

1% 13%

56% 30% 5% 9%

@ si nell'ambito di un piano sanitario obbligatorio
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Secondo lei, quali patologie dovrebbero essere ricercate nei neonati nell'ambito di un piano

Patologie che POTREBBERO

essere evitate e/o trattate

Patologie che possono colpire altri
membri della famiglia (patologie

ereditarie)

Patologie per cui una gestione
appropriata (alimentazione,
educazione...) pud migliorare la

salute e la qualita di vita

Patologie che potrebbero svilupparsi
pit in la negli anni

Patologie che NON POSSONO
ANCORA essere evitate e/o trattate
Non ho un'opinione

Altro, si prega di specificare

Nulla di tutto cid

TOTALE

sanitario? Pil risposte possibili
N

2.879

2.556

2.460

1.706

1.453

218
59
49

3.647

Patologie che POTREBBERO essere
evitate e/o trattate

Patologie che possono colpire altri
membri della famiglia (patologie
ereditarie)

Patologie per cui una gestione
appropriata (alimentazione,
educazione...) pud migliorare la salute e
la qualita di vita

Patologie che potrebbero svilupparsi piu
in 1a negli anni

Patologie che NON POSSONO
ANCORA essere evitate e/o trattate

Non ho un'opinione

Altro, si prega di specificare

Nulla di tutto cid

risposte possibili

6%

2%

1%

40%

47%

70%

67%

Secondo lei, quali patologie dovrebbero essere ricercate nei neonati nell'ambito di un piano sanitario? Piu

79%



