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Washington Group Short Set on Functioning (WG-SS): 8a résztvevők 87%-ának volt «némi 
nehézsége», «nagy nehézsége» vagy «egyáltalán nem tudott» látni, hallani, járni, emlékezni/
koncentrálni, önmagáról gondoskodni (öltözködés vagy mosakodás) vagy kommunikálni; Global 
Activity Limitation Index (GALI): A résztvevők 83%-a volt «korlátozott» vagy «súlyosan korlátozott» 
a szokásos tevékenységeiben az elmúlt 6 hónapban vagy annál régebben felmerült egészségügyi 
probléma miatt; önazonosítás: a résztvevők 88%-a tekintette magát látható fogyatékossággal, 
láthatatlan fogyatékossággal vagy mindkettővel élőnek. Minden résztvevő (n=9 591).
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A Rare Barometer felmérésének főbb eredményei a 
ritka betegséggel való együttélés hatásairól

február 2025

A ritka betegségben szenvedők túlnyomó 
többsége fogyatékossággal él...
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Azon ritka betegséggel élő emberek százalékos aránya, akiknek a WGSS legalább két területén 
«némi nehézségük», «nagy nehézségük» vagy «egyáltalán nem képesek» volt - Minden 
résztvevő (n=9 591); A Washington Group Short Set on Functioning (WGSS) hat területe.

... és a legtöbbjük különböző összetett 
fogyatékosságokkal él
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A Rare Barometer az EURORDIS-Rare Diseases Europe független felmérési programja, amely egy nonprofit kezdeményezés. 
Rendszeres felméréseket végez a ritka betegségek közösségének szempontjainak és igényeinek feltárása érdekében, hogy 
hallassák hangjukat az európai és nemzetközi kezdeményezésekben és szakpolitikákban. A Rare Barometer több mint 20 
000 ritka betegséggel élő embert vagy családtagjukat tömöríti, hogy erősítse a ritka betegségek közösségének hangját. 
További információért kérjük, látogasson el az eurordis.org/voices weboldalra.

További információ: eurordis.org/voices vagy rare.barometer@eurordis.org
Teljes jelentés: tiny.cc/survey/RB_DailyLife

a felmérésben részt vevő valamennyi ritka betegségben szenvedő 
embernek és a Rare Barometer partnereinek!Köszönjük

1. Munkanélküliségi ráta nem, kor és nemzetiség szerint, Eurostat (https://ec.europa.eu/eurostat/databrowser/view/lfsa_urgan__custom_15225487/default/table?lang=en), 
2025. február 3-i konzultáció..

Azon személyek százalékos aránya, akik az «Egészségügyben», «Más nyilvános helyeken», 
«Az oktatásban», «A munkahelyen», «A lakhatásban» vagy «Egyéb» választ adták arra a 
kérdésre, hogy «Tapasztalt-e már valaha ritka betegséggel vagy fogyatékossággal kapcsolatos 
megkülönböztetést?». - Minden résztvevő (n=9 126); a «nem tudom» válaszok nem szerepelnek.

... és nem vesznek részt a 
társadalomban egyenrangúan
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58%
-uk tapasztalt ritka betegségével vagy fogyatékosságával kapcsolatos 
megkülönböztetést az egészségügyben, az iskolában, a munkahelyen, a 
lakhatáshoz vagy a nyilvános helyekhez való hozzáférés terén.

A ritka betegséggel élő emberek többsége tapasztalt már diszkriminációt:

«Mennyire találja nehéznek, hogy segítséget kapjon, például kísérő gondozást, házi segítségnyújtást, 
pénzügyi támogatást, segítő technológiát, mozgást segítő eszközöket stb.»? - Minden résztvevő (n=9 591).

A ritka betegséggel élő emberek nehezen 
jutnak megfelelő támogatáshoz...
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-uk nehezen vagy nagyon nehezen jutott hozzá olyan segédeszközökhöz, mint 
a segédápolás, a házi segítségnyújtás, a pénzügyi támogatás, a segédtechnológia, 
a mobilitási segédeszközök vagy más állami segédeszközök.53%

A ritka betegséggel élő emberek gyakrabban munkanélküliek, mint az átlagnépesség:

Azon 16-64 éves résztvevők százalékos aránya, akik a «Melyik a jelenlegi helyzete» kérdésre 
a «Munkanélküli» vagy «Betegség miatt nem tud dolgozni» választ adták (n=5 332).

A ritka 
betegséggel élők 23%

Összehasonlításképpen: az 
Európai Unió munkanélküliségi 
rátája 2023-ban 6,1 % volt1.-a munkanélküli
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