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EURORDIS Barometer

RARE DISEASES EUROPE

NEJGALUMO IR KLIUCIY
ATPAZINIMAS!

Pagrindiniai «Rare Barometer» apklausos apie
gyvenimo sergant reta liga poveikj rezultatai

2025 m. vasaris
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€ 007101 DAUGUMA RETA LIGA SERGANGIU
ZMONIY GYVENA SU NEGALIA...
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Washington Group Short Set on Functioning (WG-SS): 87 proc. dalyviy turéjo «tam tikry sunkumuyy,

0 «dideliy sunkumy» arba «visiskai negaléjo» matyti, girdéti, vaikscioti, prisiminti ir (arba) susikaupti,
pasirapinti savimi (apsirengti ar nusiprausti) arba bendrauti; Global Activity Limitation Index
(GALI): 83 proc. dalyviy deél sveikatos problemy per pastaruosius 6 menesius ar ilgiau «ribotai»
arba «labai ribotai» vykde jprastine veiklg; saves identifikavimas: 88 proc. dalyviy mane, kad
gyvena su matoma negalia, nematoma negalia arba su abiem. Visi dalyviai (n=9 591).
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72% patiria sunkumy bent

dviejose srityse:
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«visiSkai nesiseka» bent dviejose WGSS srityse, procentiné dalis - visi dalyviai
(n=9 591); Sesios Vasingtono grupés trumpojo funkcionavimo rinkinio (WGSS) sritys.

e Retomis ligomis serganciy Zmoniy, kuriems «Siek tiek sunku», «labai sunku» arba



€) RETOMIS LIGOMIS SERGANTIEMS ZMONEMS
SUNKU GAUTI TINKAMA PARANA...

sunkiai arba labai sunkiai gavo pagalba, pavyzdziui, pagalbine priezilra,

a ft
\$d 53% pagalba namuose, finansine pagalba, pagalbines technologijas, judéjimo
priemones ar kitg vieSaja pagalba.

«Kaip jums sunku gauti pagalba, pavyzdziui, slauga, pagalbq namuose, finansine pagalbg,
pagalbines technologijas, judéjimo priemones ir pan.?» - Visi dalyviai (n=9 591).

.. IR JIE NERA LYGIAVERCIAI VISUOMENESNARIAL.

Dauguma Zzmoniy, serganciy retomis ligomis, yra patyre diskriminacija:
0 patyré diskriminacija dél savo retos ligos ar negalios sveikatos
/T\ 58 h priezitros srityje, mokykloje, darbe, bisto ar vieSose vietose

Zmoniy, kurie j klausimq «Ar kada nors patyréte diskriminacijq dél retos ligos ar negalios?»
atsake «Sveikatoje», «Kitose viesose vietose», «Svietime», «Darbe», «Blste» arba «Kitay,
procentiné dalis. - Visi dalyviai (n=9 126); atsakymai «NeZinau» nejtraukti.

Retomis ligomis sergantys Zmonés dazniau nei kiti gyventojai neturi darbo:

ﬂ 0f reta liga serganéiy Zmoniy yra Palyginimui: 2023 m. nedarbo lyg1is
—0— bedarbiai Europos Sajungoje buvo 6,1 proc.

0 16-64 mety amziaus dalyviy, kurie j klausimq «Kokia jdsy dabartiné padétis» atsake
«Bedarbis» arba «Negaliu dirbti dél ligos», procentiné dalis (n=5 332).

Daugiau informacijos: eurordis.org/voices arba rare.barometer@eurordis.org
Visa ataskaita angly kalba: tiny.cc/survey/RB_DailyLife

N\ . o . . . . . .
DEKOJAME visiems apklausoje dalyvavusiems retomis ligomis sergantiems
Zmoneéms ir «Rare Barometer» partneriams!

1. Nedarbo lygis pagal lytj, amZiy ir pilietybe,, Eurostat (https:/ec.europa.eu/eurostat/databrowser/view/Ifsa_urgan__custom_15225487/default/table?lang=en), konsultuotasi
2025 m. vasario 3 d.

«Rare Barometer» yra nepriklausoma apklausy programa, kurig vykdo EURORDIS-Rare Diseases Europe ir kuri yra ne pelno
siekianti iniciatyva. Ji reguliariai atlieka apklausas, siekdama nustatyti retujy ligy bendruomeneés perspektyvas ir poreikius,

Rare kad jos balsas bity iSgirstas Europos ir tarptautinése iniciatyvose ir politikoje. Rare Barometer» suburia daugiau kaip 20

000 Zmoniy, serganciy retomis ligomis, arba juy Seimos nariu, kad sustiprinty retujy ligy bendruomeneés balsa. Daugiau

Barometer informacijos rasite svetainéje eurordis.org/voices
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