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0 ZDECYDOWANA WIEKSZOSC 0SOB CIERPIACYCH NA
RZADKIE CHOROBY ZYJE Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA...

®_0 0séb cierpiacych na
';"... 8/ 1 0 rzadka chorobe zyje z
niepetnosprawnoscia

Washington Group Short Set on Functioning (WGSS): 87% uczestnikéw miato «pewne trudnosci», «duze
@ trudnosciy lub «w ogdle nie mogto» widzie¢, styszec, chodzic¢, pamietac/koncentrowac sie, dbac o siebie
(ubierac sie lub myc) lub komunikowac sie; Global Activity Limitation Index (GALI): 883% uczestnikow byto
«ograniczonych» lub «powaznie ograniczonych» w swoich zwyktych czynnosciach z powodu problemu
zdrowotnego w ciggu ostatnich 6 miesiecy lub dtuzej; samoidentyfikacja: 88% uczestnikow uznato, Ze zyje z
widocznq niepetnosprawnosciq, niewidoczng niepetnosprawnosciq lub obiema. Wszyscy uczestnicy (n=9 591).
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72% ma trudnosci w co - &nh AR
najmniej 2 obszarach: Prosze Prosze Chodzenie Zapamietywanie  Dbanie  Komunikacja

zobaczy¢ postucha¢  |ub chodzenie  [ub koncentracja o siebie
po schodach

Odsetek 0s6b zyjacych z rzadkq chorobaq, ktére miaty «pewne trudnosci», «duze trudnosciy
lub «w ogdle nie byty w staniey w co najmniej 2 domenach WGSS - Wszyscy uczestnicy
(n=9 591); Szes¢ domen Washington Group Short Set on Functioning (WGSS).



0S0BY CIERPIACE NA RZADKIE GHOROBY
MAJA TRUDNOSCI Z DOSTEPEM DO
ODPOWIEDNIEGO WSPARCIA...

an 0 miato trudnosci lub duze trudnosci z dostepem do pomocy, takich jak opieka
\$/ 53 % dodatkowa, pomoc domowa, pomoc finansowa, technologie wspomagajace,
pomoce w poruszaniu sie lub inne pomoce publiczne.

«Jak trudne jest dla Pana/Pani uzyskanie pomocy, takiej jak opieka, pomoc domowa, pomoc finansowa,
technologie wspomagajqce, pomoce w poruszaniu sie itp.» - Wszyscy uczestnicy (n=9 591).

.. INIE UCZESTNICZA W ZYCIU SPOLECZNYM
NA ROWNYCH PRAWACH

Wiekszos¢ osdb zyjacych z rzadka chorobg doswiadczyta dyskryminacji:

0 doswiadczyto dyskryminacji zwigzanej z ich rzadka chorobg lub
58 4] niepetnosprawnoscia w dziedzinie zdrowia, w szkole, w pracy lub w dostepie

do mieszkan lub migjsc publicznych.

Odsetek 0s6b, ktére odpowiedziaty «W zdrowius, «W innych miejscach publicznychy,

0 «W edukacjiy, «W pracy», «W mieszkaniu» lub «Inne» na pytanie «Czy kiedykolwiek
doswiadczyt(a) Pan(i) dyskryminacji zwigzanej z rzadkq chorobq lub niepetnosprawnosciq?».
- Wszyscy uczestnicy (n=9 126); odpowiedzi «Nie wiemy nie zostaty uwzglednione.

Osoby cierpiace na rzadkie choroby sa czesciej bezrobotne niz ogdt populacji:

Dla poréwnania: stopa bezrobocia

ﬂ 23% 0s6b zyjacych z rzadka chorobg jest w Unii Europejskiej w 2023 r.
—0— bezrobotnych. wyniosta 6,1 %!.

Odsetek uczestnikow w wieku od 16 do 64 lat, ktérzy odpowiedzieli «Bezrobotny» lub «Nie moze
pracowac z powodu choroby» na pytanie «Jaka jest Pana/Pani obecna sytuacja» (n=5 332).

Wiecej informacji: eurordis.org/voices lub rare.barometer@eurordis.org
Petny raport w jezyku angielskim: tiny.cc/survey/RB_DailyLife

DZI KUJEMY wszystkim osobom cierpigcym na rzadkie choroby, ktore wziety udziat
E w ankiecie oraz partnerom Rare Barometer!

1. Stopa bezrobocia wedtug ptci, wieku i narodowosci, Eurostat (https:/ec.europa.eu/eurostat/databrowser/view/Ifsa_urgan__custom_15225487/default/table?lang=en),
konsultacja z 3 lutego 2025 .

Rare Barometer to program ankietowy prowadzony niezaleznie przez EURORDIS-Rare Diseases Europe i jest inicjatywa
non-profit. Przeprowadza regularne ankiety w celu okredlenia perspektyw i potrzeb spotecznosci 0séb cierpiacych na

Rare rzadkie choroby, aby ich gtos byt styszalny w europejskich i miedzynarodowych inicjatywach i politykach. Rare Barometer

zrzesza ponad 20 000 os6b zyjacych z rzadkimi chorobami lub cztonkéw ich rodzin, aby wzmocni¢ gtos spotecznosci oséb

Barometer cierpigcych na rzadkie choroby. Aby uzyska¢ wiecej informacji, prosimy odwiedzi¢ strone eurordis.org/voices.
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