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Principalele rezultate ale unui sondaj Rare Barometer privind
impactul impactul unei boli rare asupra vietii de zi cu zi

februarie 2025
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@ MAREA MAJORITATE A PERSOANELOR CU 0
BOALA RARA TRAIESC CU DIZABILITATE...
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Washington Group Short Set on Functioning (WG-SS): 87% dintre participanti au avut «unele dificultati»,
0 «multe dificultatiy sau «nu au putut delocy sd vadd, sd auda, sa meargd, sa isi aminteasca/sd se
concentreze, sa se ingrijeasca (sd se imbrace sau sd se spele) sau sd comunice; Global Activity Limitation
Index (GALI): 83% dintre participanti au avut «limitdriy sau limitdri «severe» in activitdtile lor obisnuite din
cauza unei probleme de sandtate in ultimele 6 luni sau mai mult; autoidentificare: 88% dintre participanti
considera ca traiesc cu dizabilitate vizibild, dizabilitate invizibild sau ambele. Toti participantii (n=9 5917).

@) MAJORITATEA DINTRE EI TRAIESC CU O
VARIETATE DE DIZABILITATI COMPLEXE
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Procentul persoanelor care trdiesc cu o boald rard si care au avut «unele dificultati», «multe
dificultdti» sau «nu pot face delocy in cel putin 2 domenii ale WGSS - Toti participantii
(n=9,591); Cele sase domenii ale Washington Group Short Set on Functioning (WGSS).



€) PERSOANELE CARE TRAIESC CU 0 BOALA RARA AU
DIFICULTATI IN ACCESAREA UNUI SPRIJIN ADECVAT...

an 0 Y avut dificultati sau foarte multe dificultati in accesarea unor
\$/ 53 % ajutoare precum ingrijirea auxiliard, asistentd la domiciliu, ajutor financiar,
tehnologie asistivd, ajutoarele pentru mobilitate sau alte ajutoare publice.

«Cat de dificil vi se pare sa obtineti ajutoare precum ingrijire, asistenta la domiciliu, asistenta
financiard, tehnologie asistivd, ajutoare pentru mobilitate etc.?» - Toti participantii (n=9 5971).

...... S| NU PARTICIPA iN SOCIETATE
IN EGALA MASURA CU ALTIH

Majoritatea persoanelor care traiesc cu o boala rara au fost discriminate:

0. Sau confruntat cu discriminare legatd de boala lor rard sau
58 % dizabilitatein domeniul sanatatii, in educatie, la locul de munca

sau in ceea ce priveste accesul la locuinte sau locuri publice.

Procentul de persoane care au rdaspuns «In domeniul sanatatii», «/n alte locuri publice»,
e «In educatie», «La locul de muncdy, «In ceea ce priveste accesul la locuintd» sau «Altele»

la intrebarea «Ati fost vreodata discriminat/a datoritd bolii rare sau a dizabilitatii?»

- Toti participantii (n=9,126); raspunsurile «Nu stiuy nu sunt incluse.

Persoanele care traiesc cu o boala rara sunt mai des somere decat populatia generala:

Comparatie: rata somajului
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cu o boald rard sunt somere de 6,1% in 2023.1

Procentul de participanti cu varste cuprinse intre 16 si 64 de ani care au rdspuns «Somer» sau «Nu
pot lucra din cauza bolii» la intrebarea «Care este situatia dumneavoastra actuald» (n=5 332).

Informatii suplimentare: eurordis.org/voices sau rare.barometer@eurordis.org
Raportul complet: tiny.cc/survey/RB_DailyLife

MULWM,M tuturor persoanelor cu boli rare care au luat parte la sondaj si
partenerilor Rare Barometer!

1. Rata somajului in functie de sex, varsta si nationalitate, Eurostat (https:/ec.europa.eu/eurostat/databrowser/view/Ifsa_urgan__custom_15225487/default/table?lang=en),
consultat la 3 februarie 2025.

Rare Barometer este un program de sondaje derulat independent de EURORDIS-Rare Diseases Europe si este o initiativa
fara scop lucrativ. Acesta efectueaza sondaje periodice pentru a identifica perspectivele si nevoile comunitdtii persoanelor

Rare cu boli rare, pentru ca vocea lor sa fie auzita in cadrul initiativelor si politicilor europene si internationale. Rare Barometer

reuneste peste 20 000 de persoane care trdiesc cu o boald rard sau membrii familiilor acestora pentru a consolida vocea

Barometer comunitdtii bolilor rare. Pentru mai multe informatii, va rugam sa vizitati eurordis.org/voices
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