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~ ROZPOZNAVANI PUSTIZENI
Hlavni vysledky prizkumu Rare Barometer o
dopadech Zivota se vzacnym onemocnénim
unor 2025
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NAPROSTA VETSINA LID SE VZACNYM
ONEMOCNENIM ZLJE S POSTIZENIM...
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n‘ Zije se zdravotnim postizenim

Washington Group Short Set on Functioning (WG-SS): 87 % dcastnikd mélo «urcité potiZe», «velké
potize» nebo «vibec nemohlo» vidét, slyset, chodit, pamatovat si’koncentrovat se, pecovat o sebe
(oblékani nebo myti) nebo komunikovat; Global Activity Limitation Index (GALI): 83 % ucastniku
bylo v poslednich 6 mésicich nebo déle «omezeno» nebo «silné omezeno» ve svych obvyklych
¢innostech kvdli zdravotnim problémdm; sebeidentifikace: 88 % ucastnikd se povaZovalo za osoby
s viditelngm postizenim, neviditelngm postiZzenim nebo s obojim. VSichni ucastnici (n=9 591).

.. AVETSINA Z NICH ZIJE S ROZNYMI
SLOZITYMI POSTIZENIMI.
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0y ma potize alespor ve «. ﬁ - ‘.‘
72 dvou oblastech:
Slyset  Chlze nebo  Zapamatovani Péce o
chlize po nebo sebe
schodech soustfedéni

Procento o0sob Zijicich se vzdcngm onemocnénim, které mély «urcité obtize», «velké
obtize» nebo «vibec nic nezviddly» alespon ve dvou oblastech WGSS - vsichni dcastnici
(n=9 591); Sest oblasti Washington Group Short Set on Functioning (WGSS).
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€) LiDE Z1sici SE VZACNYM ONEMOCNENiM MAJI
DBTiZNY PRISTUP K VHODNE PODPORE...

e 0 meélo potize nebo velké potize s pristupem k pomlckam, jako je pomocna
\$d 53 % péce, domaci asistence, finanéni pomoc, asistencni technologie, pom(cky pro
mobilitu nebo jiné verejné pom(icky.

«Jak obtizné je pro vds ziskat pomucky, jako je pecovatelska sluzba, domdci asistence, financni
pomoc, asistencni technologie, pomdcky pro mobilitu atd.?» - VSichni Ucastnici (n=9 591).

@ ... £ NEGEASTNI SE SPOLEGNOSTI NA
ROVNOPRAVNEM ZAKLADE.

Vétsina lidi Zijicich se vzacnym onemocnénim se setkala s diskriminaci:

B z nich se setkalo s diskriminaci souvisejici s jejich vzacnym
58 0" onemocnénim nebo postizenim v oblasti zdravotnictvi, ve $kole, v

praci nebo v pristupu k bydleni ¢i na vefejna mista.

Podil osob, které na otdzku «Setkal/a jste se nékdy s diskriminaci v souvislosti se vzacngm onemocnénim
nebo postizenim?» odpovédely «Ve zdravotnictviy, «Na jingch verejngch mistech», «Ve Skolstviy, «V
zamestndni», «V bydleniy nebo «Jinéy. - VSichni ucastnici (n=9 126); odpovedi «nevimy nejsou zahrnuty.

Lideé Zijici se vzacnym onemocnénim jsou €astéji nezaméstnani nez bézna populace:

ﬂ 2 0y lidi Zijicich se vzacnym Pro srovnani: mira nezameéstnanosti v
0 onemocnénim je Evroops:ke unii €inila v roce 2023
nezaméstnanych. 6,1 %.

Podil dcastniki ve véku 16 aZ 64 let, kteri na otdzku «Jaka je vase soucasnd situace»
odpovedeli «<Nezaméstnany» nebo «Nemohu pracovat z diivodu nemoci» (n=5 332).

Dalsi informace: eurordis.org/voices nebo rare.barometer@eurordis.org
Uplna zprava v anglicting: tiny.cc/survey/RB_DailyLife

Dé Ku JEME vSem lidem se vzacnym onemocnénim, ktefi se zdcastnili prizkumu,
\ : a partnerim projektu Rare Barometer!

1. Mira nezaméstnanosti podle pohlavi, véku a statni prislusnosti, Eurostat (https:/ec.europa.eu/eurostat/databrowser/view/Ifsa_urgan__custom_15225487/default/
table?lang=en), konzultovano 3. tnora 2025..

Rare Barometer je prizkumny program, ktery nezavisle provadi EURORDIS-Rare Diseases Europe a ktery je neziskovou
iniciativou. Provadi pravidelné prlizkumy s cilem zjistit ndzory a potfeby komunity vzacnych onemocnéni, aby byl jejich
hlas slySet v evropskych a mezindrodnich iniciativach a politikdch. Rare Barometer sdruzuje vice nez 20 000 lidi Zijicich se
vzacnym onemocnénim nebo jejich rodinnych prislusnikd, aby posilil hlas komunity vzacnych onemocnéni. Vice informaci
naleznete na adrese eurordis.org/voices
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