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Méethodologie

AL6®tude comprend 2 phases : | a
ouverte du 2 aolt 2016 au 28 fevrier 2017. La
seconde phase a elle été ouverte du 10 novembre au
28 fevrier 2017.

A La phase 1 a réuni un échantillon de 3450
repondants, comprenant 3071 questionnaires valides
et la phase 2 en aréuni 2117, dont 1953
guestionnaires valides.

A Les malades ont répondu en rapport avec leur
situation personnelle, les aidants/proches ont repondu
en rapport avec la situation du/des malade(s).

All a ®t ® demand® aux r®pondant
la maladie rare sur leur foyer dans son ensemble.



Informations sociodémographiques

Etes-vous... (plusieurs réponses possibles)

Nb
Un(e) patient(e) 1907
Le parent d’'un enfant vivant avec une maladie rare 1151
Le frére/la sceur d’une personne vivant avec une maladie rare 100
Autre, veuillez préciser 89
Le (la) conjoint(e) d’'une personne vivant avec une maladie rare 74
Le grand-parent d’'une personne vivant avec une maladie rare 38
L’oncle/la tante d’une personne vivant avec une maladie rare 30
Total 3054

Etes-vous... (plusieurs réponses possibles)

Nb
Marié(e) 1681
Célibataire 590
En concubinage 419
Divorcé(e) 269
Séparé(e) 86
Veuf(ve) 53
Total 3040

Combien de personnes vivent régulierement dans votre foyer, vous-méme et tout
enfant y compris ?

Nb
1 441
2 839
3 695
>4 1092 36%

Total 3067



Combien de personnes dans votre foyer vivent avec une maladie rare, vous y
compris ?

Nb
1 2689 88%
2 268 9%
3 78 W3%
>4 32 1%
Total 3067

A quel age avez-vous terminé vos études ?

Nb
15 111
16-19 883
20 ou plus 1860 61%
Je poursuis encore des études 188

Total 3042



PROFIL DE SOINS

Quand la maladie rare a-t-elle été diagnostiquée ?

Nb
Moins de 6 mois 237
Entre 6 mois et 12 mois 215
Entre 12 mois et 3 ans 512
Plus de 3 ans 1988 67%
Total 2952

Dans quelle mesure la personne vivant avec une maladie rare éprouve-t-elle des difficultés en termes de :

Aucune difficulté guﬁigf::: BZ?flfjizzﬁzsde Incapacité totale
N % cit. N % cit. N % cit. N % cit.

Communication avec les autres (participation aux conversations, envoi d’e-mails) 1528 -7% 658 . 24% 303 I 11% 200 I 7%
Compréhension et apprentissage 1423 B3% 708l 26% 479 18% 79| 3%
Gérer ses comptes et les tdches administratives courantes 1318 .9% 604 . 22% 311 I 12% 456 I 17%
Contréle du comportement général 1310 49%  934l35% 36001 13% 85| 3%
Soins personnels (hygiéne, s’habiller/se déshabiller, manger, etc.) 1164[43% 887 33% 394l 15% 244 9%
Vie sociale et relations avec les autres 819 30% 1118[lll42% o666l 25% 86| 3%
Capacités motrices et sensorielles (visuelles, auditives, difficultés a maintenir certaines positions, etc.) 757 . 28% 1141 -42% 713 . 27% 78 | 3%
Activités et tdches quotidiennes (taches ménageéres, préparation des repas, courses, etc.) 631 . 23% 910 . 34% 722 . 27% 426. 16%

Selon vous, dans quelle mesure la maladie a-t-elle un impact sur différents aspects de la santé et du
quotidien de la personne vivant avec une maladie rare ?

Nb
Impact énorme 1344 44%
Impact important 1262 41%
Faible impact 415 14%
Aucun impact 46 B1%

Total 3067



La personne vivant avec une maladie rare a-t-elle bénéficié d’'une évaluation officielle du taux
d’incapacité ?

Nb
Oui 1660
Non et je n’en ai pas besoin 621
Non, mais j'en aurais besoin 594
Oui, mais elle a été refusée 192
Total 3067

Selon vous, pensez-vous que le taux d’incapacité déterminé officiellement chez la personne vivant avec une maladie
rare est... ?

Beaucoup trop élevé
Trop élevé

Adéquat

Trop bas

Beaucoup trop bas
Total

59%

Au cours d'une journée type, combien de temps consacrez-vous aux taches
quotidiennes liées a la maladie (hygiéne, aide aux taches ménageéres, aide au
patient pour se déplacer, administration des traitements) ?

Nb
Entre 0 et 1 heure par jour 1205
Entre 1 et 2 heures par jour 585
Entre 2 et 4 heures par jour 525
Entre 4 et 6 heures par jour 243
Plus de 6 heures par jour 512
Total 3070







