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A Rare Barometer felmérésének fobb eredményei a
ritka betegséggel vald egyiittélés hatasairol

februar 2025
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€ 1 RITKA BETEGSEGBEN SZENVEDGK TULNYOMO
TOBBSEGE FOGYATEKOSSAGBAL EL...

A ritka betegségben ) ) ) '
szenveddk 8 / 10 e fogyatékossaggal él

Washington Group Short Set on Functioning (WG-SS): 8a résztvevék 87%-dnak volt «némi

e nehézségey, «nagy nehézsége» vagy «egydltaldn nem tudotty ldtni, hallani, jarni, emlékezni/
koncentralni, Gnmagdrol gondoskodni (6ltézkddés vagy mosakodds) vagy kommunikdlni; Global
Activity Limitation Index (GALI): A résztvevik 83%-a volt «korldtozott» vagy «sudlyosan korldtozotty
a szokdsos tevekenységeiben az elmdlt 6 honapban vagy anndl régebben felmertilt egészségigyi
probléma miatt; 6nazonositas: a résztvevik 88%-a tekintette magat ldthaté fogyatékossdggal,
lathatatlan fogyatékossdaggal vagy mindkettdvel élének. Minden résztvevd (n=9 5971).
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Azon ritka betegséggel él6 emberek szdzalékos ardnya, akiknek a WGSS legaldbb két teriiletén
«némi nehézségliky, «nagy nehézségiiky vagy «egyaltaldn nem képeseky volt - Minden
résztvevd (n=9 591); A Washington Group Short Set on Functioning (WGSS) hat ter(ilete.



0 A RITKA BETEGSEGGEL ELO EMBEREK NEHEZEN
JUTNAK MEGFELELO TAMOGATASHOZ...

an 0 -uk nehezen vagy nagyon nehezen jutott hozza olyan segédeszkozokhdz, mint
\$/ 53 " a segedapolas, a hazi segitségnyujtas, a pénzligyi tamogatas, a segédtechnolégia,
a mobilitasi segédeszkdzok vagy mas allami segédeszkozok.

«Mennyire taldlja nehéznek, hogy segitséget kapjon, példdul kiséré gondozdst, hdzi segitségnyujtdst,
pénziigyi tdmogatdst, seqitd technoldgidt, mozgdst seqitd eszkdzoket stb.»? - Minden résztvevé (n=9 591).
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A ritka betegséggel él6 emberek tobbsége tapasztalt mar diszkriminaciot:

0 -uk tapasztalt ritka betegségével vagy fogyatékossagaval kapcsolatos
58 % megkilonboztetést az egészségiigyben, az iskolaban, a munkahelyen, a

lakhatdshoz vagy a nyilvanos helyekhez vald hozzaférés terén.

Azon személyek szazalékos ardnya, akik az «Egészségligybeny, «Mds nyilvdnos helyekeny,
0 «Az oktatdsbany, «A munkahelyen», «A lakhatdsban» vagy «Egyeéby vdlaszt adtdk arra a

kerdesre, hogy «Tapasztalt-e mdr valaha ritka betegséggel vagy fogyatékossdaggal kapcsolatos

megkulonboztetést?y. - Minden résztvevd (n=9 126); a «nem tudomy vdlaszok nem szerepelnek.

A ritka betegséggel él6 emberek gyakrabban munkanélkiiliek, mint az atlagnépesség:

. Osszehasonlitasképpen: az
o At 23% o Eurépai Uni6 munkanélkilliségi
mim  betegséggel élok -a munkanélkiili

rdtdja 2023-ban 6,1 % volt'.

Azon 16-64 éves résztvevik szazalékos aranya, akik a «Melyik a jelenlegi helyzetey kérdésre
a «Munkanélkiili» vagy «Betegség miatt nem tud dolgozni» vdlaszt adtdk (n=5 332).

Tovabbi informdcié: eurordis.org/voices vagy rare.barometer@eurordis.org
Teljes jelentés: tiny.cc/survey/RB DailyLife

dezéN JaK a felmérésben részt vevé valamennyi ritka betegségben szenvedd
‘ ‘ embernek és a Rare Barometer partnereinek!

1. Munkanélkilliségi rata nem, kor és nemzetiség szerint, Eurostat (https:/ec.europa.eu/eurostat/databrowser/view/Ifsa_urgan__custom_15225487/default/table?lang=en),
2025. februar 3-i konzultdcio..

A Rare Barometer az EURORDIS-Rare Diseases Europe fiiggetlen felmérési programja, amely egy nonprofit kezdeményezés.
Rendszeres felméréseket végez a ritka betegségek kozosségének szempontjainak és igényeinek feltarasa érdekében, hogy

Rare hallassak hangjukat az eurdpai és nemzetkézi kezdeményezésekben és szakpolitikakban. A Rare Barometer t6bb mint 20

Barometer 000 ritka betegséggel él6 embert vagy csaladtagjukat témoriti, hogy erdsitse a ritka betegségek kézdsségének hangjat.
Tovabbi informacidért kérjik, latogasson el az eurordis.org/voices weboldalra.
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