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ROZPOZNAVANIE _
POSTIHNUTIA A PREKAZOK!

Hlavné vysledky prieskumu Rare Barometer o
vplyve Zivota so zriedkavym ochorenim

februar 2025
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@ PREVAZNA VAGSINA LUDI SO ZRIEDKAVYM
OCHORENIM ZIJE SO ZDRAVOTNYM POSTIHNUTIM...
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zdravotnym postihnutim

tazkosti» alebo «vébec nemohloy vidiet, pocut, chodit, pamdtat’ si/koncentrovat’ sa, starat’ sa o seba
(obliekanie alebo umyvanie) alebo komunikovat’; Global Activity Limitation Index (GALI): 83 % ucastnikov
bolo v poslednych 6 mesiacoch alebo dlhsie «obmedzenych» alebo «vyrazne obmedzenych» vo svojich
beZnych cinnostiach v désledku zdravotnych problémov; sebaidentifikdcia: 88 % ucastnikov sa povazovalo
za osoby s viditel'ngm postihnutim, nevidite/'ngm postihnutim alebo oboma. Vsetci dcastnici (n=9 5971).

0 Washington Group Short Set on Functioning (WG-SS): 87 % dcastnikov malo «urcité tazkostiy, «velké
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Percentudlny podiel [udi Zijucich so zriedkavgm ochorenim, ktori mali «urcité tazkosti,
«vel'ké tazkostiy alebo «vobec nie st schopni robit’y aspori v 2 doménach WGSS - vsetci
Ucastnici (n=9 591); Sest’ domén Washington Group Short Set on Functioning (WGSS).
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€) tunia Z11iic1 SO ZRIEDKAVYM OCHORENIM MAJI
TAZKOSTI S PRISTUPOM K VHODNEJ PODPORE...

malo tazkosti alebo vel'ké t'azkosti s pristupom k poméckam, ako je

a ft
\$d 53% pomocna starostlivost, pomoc v domacnosti, finantna pomoc, asistencné
technolégie, pomacky na mobilitu alebo iné verejné pomaocky.

«Ako tazke je pre vds ziskat' pomécky, ako je opatrovatel'skd sluzba, pomoc v domdcnosti, financna
pomoc, asistencné technolégie, pomécky na mobilitu atd’?» - VSetci ucastnici (n=9 591).

... ANEZUCASTNUJU SA NA ZIVOTE
SPOLOCNOSTI NA ROVNAKOM ZAKLADE

Vacsina l'udi zijucich so zriedkavym ochorenim sa stretla s diskriminaciou:
o 2 nich sa stretlo s diskriminaciou suvisiacou s ich zriedkavym
58 4] ochorenim alebo postihnutim v oblasti zdravia, v Skole, v praci alebo
v pristupe k byvaniu ¢i na verejné miesta.

Podiel [udi, ktori na otdzku «ZaZili ste niekedy diskrimindciu v sdvislosti so zriedkavgm ochorenim
alebo postihnutim?» odpovedali «V zdravotnictvey, «Na ingch verejngch miestachy, «Vo vzdeldvaniy, «V
prdci», «V byvaniy alebo «Iné». - Vsetci Ucastnici (n=9 126); odpovede «Neviems nie su zahrnuté.

Ludia Zijuci so zriedkavym ochorenim su €astejSie nezamestnani ako bezna populacia:

ﬂ 0 ludi Zijucich so zriedkavym Bielpofovnanic-mieraiii s i
. ochorenim je nezamestnanych nezamestnanosti v Europskej unii bola
v roku 2023 6,1 %.

Podiel ucastnikov vo veku 16 aZ 64 rokov, ktori na otdzku «Akd je vasa stucasnd situdciay
odpovedali «Nezamestnanyg» alebo «NeméZem pracovat’ z dévodu choroby» (n=5 332).

Dal3ie informécie:: eurordis.org/voices alebo rare.barometer@eurordis.org
Uplnd sprava: tiny.cc/survey/RB_DailyLife

BAKU JEME vsetkym l'udom so zriedkavym ochorenim, ktori sa zapojili do
v prieskumu, a partnerom projektu Rare Barometer!

1. Miera nezamestnanosti podla pohlavia, veku a statnej prislusnosti, Eurostat (https:/ec.europa.eu/eurostat/databrowser/view/Ifsa_urgan__custom_15225487/default/

table?lang=en), konzultované 3. februara 2025.

Rare Barometer je prieskumny program, ktory nezavisle vedie EURORDIS-Rare Diseases Europe a je neziskovou
iniciativou. Vykondva pravidelné prieskumy s cielom zistit’ perspektivy a potreby komunity zriedkavych chordb,
aby bol ich hlas vypocuty v eurdpskych a medzindrodnych iniciativach a politikdch. Rare Barometer zdruZuje viac

Rare ako 20 000 [udi Zijacich so zriedkavou chorobou alebo ich rodinnych prislusnikov s cielom posilnit’ hlas kamunity
Barometer zriedkavych chordb. Viac informdcii najdete na stranke eurordis.org/voices
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