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Nadir gorilen bir hastalikla yasamanin etkilerine
iliskin Rare Barometer anketinin ana sonuclari
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“ NADIR GORULEN BIR HASTALIGI OLAN INSANLARIN
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BUYUK GOGUNLUGU BIR ENGELLE YASIYOR...
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Washington Group Short Set on Functioning (WG-SS) : Katilimcilarin %87’si gérmekte, duymakta, ytrimekte,
hatirlemakta/konsantre olmakta, kendilerine bakmakta (giyinmek veya yikanmak) veya iletisim kurmakta
‘biraz zorlaniyor’, ‘cok zorlaniyor’ veya ‘hi¢ kuramiyor’; Global Activity Limitation Index (GALI): Katilimcilarin
%83’ son 6 ay veya daha uzun stre icinde bir saglik sorunu nedeniyle olagan faaliyetlerinde ‘sinirli’ veya
‘ciddi sekilde sinirli” kalmistir; kendini tantmlama: Katilimcilarin %88'’i kendilerini gérindr bir engellilik,
gdriinmez bir engellilik veya her ikisiyle birlikte yasiyor olarak tanimlamistir. Tim katiimcilar (n=9.591).
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0 ... VE COGU GESITLI KARMASIK ENGELLERLE YASIYOR
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Duymak

Nadir bir hastalikla yasayan ve WGSS’nin en az 2 alaninda ‘biraz zorluk ceken’, ‘cok
zorluk ceken’ veya ‘hic yapamayan’ kisilerin yizdesi - Tim katiimcilar (n=9.591);
Washington Group Short Set on Functioning’in (WGSS) alti alani.



9 NADIR GORULEN BIR HASTALIKLA YASAYAN INSANLAR
UYGUN DESTEGE ERISMEKTE ZORLUK CEKERLER...

an .. yardimcr bakim, ev yardimi, mali yardim, yardimci teknoloji hareketlilik
$ u . o . .
\/ 53 yardimlari veya diger kamu yardimlari gibi yardimlara erismekte zorluk cekmis

veya biyik 6lcide zorluk cekmistir.

«Refakatci bakimi, ev yardimi, mali yardim, yardimei teknoloji, hareketlilik yardimcilart vb.
gibi yardimlari almakta ne kadar zorlaniyorsunuz?» - Tim katilimcilar (n=9.591).

0 .. VE TOPLUMA ESIT KOSULLARDA KATILAMIYORLAR

Nadir gorilen bir hastalikla yasayan insanlarin cogunlugu ayrimciliga maruz kalmistir:

/T\ 58| saglik alaninda, okulda, iste veya barinma ya da kamusal alanlara erisimde nadir
goriilen hastaliklari veya engellilikleriyle baglantili ayrimciliga maruz kalmistir

«Nadir gdrdlen bir hastalik veya engellilik nedeniyle hi¢ ayrimciliga maruz kaldiniz mi?» sorusuna
«Sagliktay, «Diger kamusal alanlarday, «Egitimdey, «Istes, «Konuttay veya «Dider» yanitini
verenlerin ylzdesi - Tim katilimcilar (n=9.126); «Bilmiyorum» yanitlart dahil edilmemistir.

Nadir gorilen bir hastalikla yasayan insanlar genel niifusa gore daha sik issiz

kalmaktadir:
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—0— hastalikla yasayan insanlarin U issiz

2023 yilinda %6,1'dir".

@ «Mevcut durumunuz nedir» sorusuna «lssiz» veya «Hastalik nedeniyle calisamiyor»
yanitini veren 16-64 yas arasi katiimcilarin yizdesi (n=5.332).

Daha fazla bilgi igin: eurordis.org/voices veya rare.barometer@eurordis.org
Raporun tamami: tiny.cc/survey/RB_DailyLife
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1. Cinsiyet, yas ve uyruga gore issizlik orani, Eurostat (https:/ec.europa.eu/eurostat/databrowser/view/Ifsa_urgan__custom 15225487/default/table?lang=en), 3 Subat 2025
tarihinde danisiimistir.

Rare Barometer, EURORDIS-Rare Diseases Europe tarafindan bagimsiz olarak yiriitilen bir anket programidir ve kar amaci
giitmeyen bir girisimdir. Avrupa ve uluslararasi girisimler ve politikalarda seslerini duyurmak amaciyla nadir hastaliklar

Rare toplulugunun bakis agilarini ve ihtiyaglarini belirlemek icin diizenli anketler diizenlemektedir. Rare Barometer, nadir

hastaliklar toplulugunun sesini giiclendirmek icin nadir bir hastalikla yasayan 20.000'den fazla kisiyi veya onlarin aile

Barometer tyelerini bir araya getirmektedir. Daha fazla bilgi igin |ttfen eurordis.org/voices adresini ziyaret edin.
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