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EURORDIS Barometer

RARE DISEASES EUROPE

FUNKTIONSNEDSATTNINGAR
OCH HINDER MASTE ERKANNAS

Viktiga resultat fran en Rare Barometer-undersokning om
hur det paverkar att leva med en sallsynt sjukdom
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0 DE FLESTA MANNISKOR MED SALLSYNTA SJUKDOMAR
LEVER MED FUNKTIONSNEDSATTNINGAR...

‘ 20 ‘a personer med sillsynta
o> r‘\%‘ 8 / 1 0 sjukdomar lever med

funktionsnedsattningar

Washington Group Short Set on Functioning (WG-SS): 87% av deltagarna hade «vissa svdrigheter», «stora

0 svdrigheter» eller «kunde inte allsy se, hdra, gd, minnas/koncentrera sig, skéta egenvdrd (kld pa sig eller
tvitta sig) eller kommunicera; Global Activity Limitation Index (GALI): 83% av deltagarna var begrdnsade
eller allvarligt begrdnsade i att utféra aktiviteter som mdnniskor vanligtvis gér pa grund av ett hdlsoproblem
under de senaste 6 eller fler mdnaderna; sjdlvidentifiering: 88% av deltagarna ansdg sig vara en person med
en synlig funktionsnedsdttning, en osynlig funktionsnedsdttning eller bdde och. Alla deltagare (n=9591).

@ 0CH EN MAJORITET LEVER MED OLIKA OCH
KOMPLEXA FUNKTIONSNEDSATTNINGAR
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minst 2 aktiviteter: Horsel G eller klattra  Minns eller  Sjalvward ~ Kommunikation
i trappor koncentrerar sig

Procentandel personer med sdllsynta sjukdomar som hade «vissa svdrigheters, «stora
svdrigheter» eller «kunde inte géra alls» inom minst 2 domdner i WGSS - Alla deltagare
(n=9591); De sex domdnerna i Washington Group Short Set on Functioning (WGSS).



€ PERSONER MED SHLLSYNTA SJUKDOMAR
FAR INTE TILLRACKLIGT STAD...

am 0 tycker att det ar svart eller mycket svart att fa offentligt finansierat stod,
\$/ 53 % il exempel ledsagarservice, hemtjanst, ekonomiskt stdd, tekniska hjdlpmedel,
rorelsehjalpmedel eller annat stéd.

«Hur svdrt tycker du att det dr att fd statligt stéd sdsom ledsagarservice, hemtjénst,
ekonomiskt stad, tekniska hjdlpmedel, rérelsehjdlpmedel etc.?»- Alla deltagare (n=9 591).

@ ..0CH DE DELTAR INTE | SAMHALLSLIVET
PA LIKA VILLKOR SOM ANDRA

De flesta personer med sallsynta sjukdomar upplevde diskriminering:

0 upplever diskriminering pa grund av den sallsynta sjukdomen eller
58 %o funktionsnedsattningen inom halso- och sjukvarden, i arbetslivet, i

skolan, i boendet, i offentliga lokaler eller pa andra platser.

Procentandel av deltagarna som svarade «/Inom hdlso- och sjukvdrdy, «Inom utbildning», «

e arbetslivety, «l boendety, «I andra offentliga lokaler (hotell, restauranger, transport, museer osv.)» eller
«Annaty pad fragan «Har du ndgonsin upplevt diskriminering pd grund av den sdllsynta sjukdomen
eller funktionsnedsdttningen?» - Alla deltagare (n=9 126); svaren «Jag vet intey ingick inte.

Arbetslésheten bland personer med sallsynta sjukdomar ar hogre an bland befolkningen
i allmanhet:

04 av personer med sallsynta Jamférelse: arbetsldsheten bland
&. k 23 ! sjukdomar r arbetsldsa befolkningen i Europeiska unionen
var 6,1% ar 2023."

Procentandel av deltagarna i dldern 16-64 dr som svarade «Arbetsldsy eller «Kan inte arbeta
pd grund av sjukdomy pd frégan «Vad dr din nuvarande situation?» (n=5332).

Mer information: eurordis.org/voices eller rare.barometer@eurordis.org
Fullstandig rapport pa engelska: tiny.cc/survey/RB_DailyLife

TAQK till alla personer med sallsynta sjukdomar och familjemedlemmar
L som deltog i undersdkningen, och till Rare Barometers partners!

1. Arbetsloshetstal efter kon, dlder och medborgarskap, Eurostatt (https:/ec.europa.eu/eurostat/databrowser/view/Ifsa_urgan__custom_15225487/default/table?lang=en),
hamtat den 3 februari 2025.

Rare Barometer &r ett undersékningsprogram som drivs oberoende av EURORDIS-Rare Diseases Europe och ar
ett icke-vinstdrivande initiativ. Det genomfdr regelbundna studier for att identifiera perspektiv och behov hos
personer med sdllsynta sjukdomar for att kunna vara deras rdst inom europeiska och internationella initiativ

Rare och policyutveckling. Rare Barometer samlar mer an 20 000 personer som lever med en sdllsynt sjukdom eller
Barometer familjemedlemmar f6r att gora den sdllsynta sjukdomsgruppens rost starkare. For mer information, besdk
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