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RARE DISEASES EUROPE
INVALIDNOSTI IN QVIR!
Glavni rezultati raziskave Rare Barometer o
vplivu Zivljenja z redko boleznijo
februar 2025
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0 VELIKA VECINA LJUDI Z REDKO BOLEZNIJO
ZIV1 Z INVALIDNOSTIO...

ljudi z redko
boleznijo Zivi z
invalidnostjo

Washington Group Short Set on Functioning (WG-SS): 87 % udelezencev je imelo «nekaj teZav»,
@ «veliko tezavy ali «sploh ni mogloy videti, sliSati, hoditi, se spomniti/koncentrirati, skrbeti zase

(oblacenje ali umivanje) ali komunicirati; Global Activity Limitation Index (GALI): 883 % udeleZencev

je bilo «omejenihy ali «moc¢no omejenihy pri svojih obicajnih dejavnostih zaradi zdravstvenih

tezav v zadnjih Sestih mesecih ali vec¢; samoidentifikacija: 88 % udeleZencev je menilo, da

Zivijo z vidno invalidnostjo, nevidno invalidnostjo ali obema. Vsi udeleZenci (n=9 591).

@ . INVECINA 0D NJIH Z1V1 Z RAZLIENIMI
KOMPLEKSNIMI INVALIDNOSTMI
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72% jih ima tezave na «J. @ ﬁ & “‘ f

vsaj dveh podrogjih:

Glej Poslusajte Hoja ali Zapomni Skrb zase Komunicirajte
hoja po si ali se
stopnicah osredotoci

Odstotek oseb, ki Zivijo z redko boleznijo in imajo «nekaj teZavs, «veliko teZavy ali
«sploh ne zmorejo» na vsaj dveh podrocjih WGSS - vsi udeleZenci (n=9.591); Sest
podrocij kratkega sklopa Washington Group Short Set on Functioning (WGSS).



0 LJUDJE, KI ZIVIJO Z REDKO BOLEZNIJO, IMAJO
TEZAVE PRI DOSTOPU DO USTREZNE PODPORE...

an 0 jih je imelo teZave ali veliko tezav pri dostopu do pomoci, kot so pomozna
\$/ 53 % oskrba, pomot na domu, finanéna pomot, podporna tehnologija, pripomocki za
mobilnost ali drugi javni pripomocki.

«Kako tezko se vam zdi pridobiti pripomocke, kot so oskrba, pomoc na domu, finanéna pomac,
podporna tehnologija, pripomocki za gibanje itd.?» - Vsi udeleZenci (n=9 591).

... IN NE SODELUJEJO V DRUZBI ENAKOPRAVNO

Vecina ljudi, ki Zivijo z redko boleznijo, se je soocila z diskriminacijo:

0 jih je dozivelo diskriminacijo, povezano z njihovo redko boleznijo ali
58 ] invalidnostjo, na podro¢ju zdravja, v 3oli, na delovnem mestu ali pri dostopu

do stanovanja ali javnih prostorov.

Odstotek oseb, ki so na vprasanje «Ali ste kdaj doZiveli diskriminacijo zaradi redke bolezni ali
invalidnosti?» odgovorili z «V zdravstvuy, «Na drugih javnih mestih», «V izobraZevanju», «Na delovnem
mestuy», «V stanovanjuy ali «Drugo». - Vsi udeleZenci (n=9.126); odgovori «Ne vemy» niso vkljuceni.

Ljudje, ki Zivijo z redko boleznijo, so pogosteje brezposelni kot splosno prebivalstvo:

Za primerjavo: stopnja

ﬂf.l 23% oseb z redko boleznijo je brezposelnostivv Evropsoki uniji je
—0—] brezposelnih leta 2023 znasala 6,1 %".

Odstotek udeleZencev, starih od 16 do 64 let, ki so na vprasanje «Kaksen je vas trenutni
poloZaj» (n=5.332) odgovorili z «Brezposeln» ali «Ne morem delati zaradi bolezni».

Dodatne informacije: eurordis.org/voices ali rare.barometer@eurordis.org
Celotno poroilo: tiny.cc/survey/RB_DailyLife

HV ALA vsem osebam z redko boleznijo, ki so sodelovale v raziskavi, in partnerjem
‘ ‘ Y Rare Barometer!

1. Stopnja brezposelnosti po spolu, starosti in drzavljanstvu, Eurostat (https:/ec.europa.eu/eurostat/databrowser/view/|fsa_urgan _custom_15225487/default/table?lang=en),
pridobljeno 3. februarja 2025.

Rare Barometer je program raziskav, ki ga neodvisno vodi EURORDIS-Rare Diseases Europe in je neprofitna pobuda.
Izvaja redne ankete za ugotavljanje stalis¢ in potreb skupnosti redkih bolezni, da bi se njihov glas sliSal v evropskih in

Rare mednarodnih pobudah in politikah. Rare Barometer zdruzuje ve¢ kot 20 000 ljudi, ki Zivijo z redko boleznijo, ali njihovih
Barometer druzinskih €lanov, da bi okrepili glas skupnosti redkih bolezni. Ve¢ informacij najdete na spletni strani eurordis.org/voices.

A EURORDIS % INITIATIVE
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