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Harvinaisten sairauksien kanssa elamisen vaikutuksia
koskevan Rare Barometer -tutkimuksen keskeiset tulokset.
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Washington Group Short Set on Functioning (WG-SS): Global Activity Limitation Index (GALI):
83 prosenttia osallistujista oli rajoittunut tai vakavasti rajoittunut suorittamaan toimintoja,
joita ihmiset yleensd tekevdt terveysongelman vuoksi viimeisten kuuden tai useamman
kuukauden aikana; itseidentifikaatio: 88 prosenttia osallistujista katsoi olevansa henkild, jolla
oli ndkyvd vamma, ndkymdtén vamma tai molemmat. Kaikki osallistujat (n=9591).

JA'SUURIN OSA HEISTA ELAA MONINAISISTA JA
MONITAHOISISTA VAMMOISTA KARSIVIEN KANSSA.
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Niiden harvinaisia sairauksia sairastavien henkildiden prosenttiosuus, joilla oli «jonkin verran vaikeuksiay,

e «paljon vaikeuksia» tai «ei pystynyt lainkaan» vihintddn kahdella WGSS:n osa-alueella - Kaikki
osallistujat (n=9591); Washington Group Short Set on Functioning (WGSS) -mittarin kuusi osa-aluetta.



0 HARVINAISIA SAIRAUKSIA SAIRASTAVAT
IHMISET EIVAT SAA RITTAVASTI TUKEA...

e 0 prosenttia piti vaikeana tai erittdin vaikeana saada julkisesti rahoitettua
\$d 53 % tukea, kuten hoitotukea, kotihoidon tukea, taloudellista tukea, apuvdlineitd,
liikkumisen apuvalineita tai muuta tukea.

«Kuinka vaikeana piddt valtion tuen, kuten hoitotuen, kotihoidon tuen, taloudellisen tuen,
apuvdlineiden, liikkumisen apuvdlineiden jne. saamista?y - Kaikki osallistujat (n=9 591).

..EIVATKA HE OSALLISTU YHTEISKUNTAAN
TASAVERTAISESTI MUIDEN KANSSA.

Useimmat harvinaisia sairauksia sairastavat kokivat syrjintaa:

0 prosenttia koki harvinaiseen sairauteen tai vammaan liittyvaa
58 4] syrjintdaa terveydenhuollossa, tyelamassa, koulutuksessa, asumisessa,

julkisissa tiloissa tai muissa paikoissa.

Niiden osallistujien prosenttiosuus, jotka vastasivat «Terveydenhuollossa», «Koulutuksessay,
«Tydpaikallay, «Asunnossa», «Muissa julkisissa tiloissa (hotellissa, ravintoloissa, liikenteessd, museoissa
jne.)» tai «muuy kysymykseen «Oletteko koskaan kokenut syrjintdd harvinaiseen sairauteen tai
vammaan liittyen?» - Kaikki osallistujat (n=9 126); vastauksia «en tieddy ei otettu huomioon.

Harvinaisia sairauksia sairastavien tyottémyys on korkeampi kuin vaestossa yleensa:

ﬂ 0 prosenttia harvinaisia sairauksia Vertailu: Euroopan unionin koko
—0— sairastavista on tyottomid. vaestdn tydttomyysaste oli 6,1

prosenttia vuonna 2023."

Prosenttiosuus 16-64-vuotiaista osallistujista, jotka vastasivat «Tyétdn» tai «Ei voi
tydskennelld sairauden vuoksi» kysymykseen «Mikd on nykyinen tilanteesi?» (n=5332).

Lisatietoja: eurordis.org/voices tai rare.barometer@eurordis.org
Koko raportti englanniksi: tiny.cc/survey/RB_DailyLife

K‘n’os kaikille kyselyyn osallistuneille harvinaisia sairauksia sairastaville
‘ henkildille ja perheenjasenille seka Rare Barometer -kumppaneille!

1. Tyéttdmyysasteet sukupuolen, idn ja kansalaisuuden mukaan, Eurostat (https:/ec.europa.eu/eurostat/databrowser/view/Ifsa_urgan _custom_15225487/default/
table?lang=en), luettu 3. helmikuuta 2025.

Rare Barometer on EURORDIS-Rare Diseases Europe -jdrjestdn riippumaton tutkimusohjelma, joka on voittoa
tavoittelematon aloite. Se tekee sadnnéllisia tutkimuksia harvinaisten sairauksien yhteisén nakdkulmien ja tarpeiden

Rare kartoittamiseksi, jotta se voisi olla heiddn danitorvensa eurooppalaisissa ja kansainvalisissd aloitteissa ja politiikan

kehittamisessa. Rare Barometer kokoaa yhteen yli 20 000 harvinaista sairautta sairastavaa henkiloa tai perheenjasents,

Barometer jotta harvinaisten sairauksien yhteisdn aani saataisiin kuuluviin. Lisatietoja on osoitteessa eurordis.org/voices




