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Rare
cARD IS EECUQUCER -
Y BARRERAS!

Principales resultados de una encuesta del Rare Barometer
sobre el impacto de vivir con una enfermedad rara
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€ L GRAN MAYORIA DE LAS PERSONAS GON UNA
ENFERMEDAD RARA VIVEN CON DISCAPACIDAD...
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e Py personas con una
(| o ’.‘“ enfermedad rara viven
(L)) con discapacidad

Washington Group Short Set on Functioning (WG-SS): el 86% de los participantes tenian «alguna
dificultad», «mucha dificultad» o «no podian en absolutos ver, oir, caminar o subir escalones, recordar/
concentrarse, valerse por si mismo (lavarse o vestirse ) o comunicarse; Global Activity Limitation

Index (GALI): El 84% de los participantes estaban ‘limitados’ o ‘gravemente limitados’ para realizar
actividades que las personas suelen hacer debido a un problema de salud, en los ltimos 6 meses o
mds; autoidentificacion: El 89% de los participantes consideraban que vivian con una discapacidad
perceptible, una discapacidad imperceptible o ambas. Todos los participantes (n=858).

@) Y LA MAYORIA DE ELLOS VIVEN CON
DISCAPACIDADES COMPLEJAS Y DIVERSAS
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Porcentaje de personas que viven con una enfermedad rara con «cierta dificultad», «mucha
dificultady o «resulta imposibley en al menos 2 dominios del WGSS - Todos los participantes
(n=858); Los seis dominios del Washington Group Short Set on Functioning (WGSS).
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LAS PERSONAS QUE VIVEN CON UNA ENFERMEDAD
RARA NO PUEDEN ACCEDER A UN APOYO ADECUADO

El - - :
B tuvo dificultades o muchas dificultades para acceder a ayudas como cuidados
$ 59 0 auxiliares, asistencia a domicilio, ayudas econémicas, tecnologias de asistencia, ayudas
para la movilidad u otras ayudas publicas.
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«;Qué nivel de dificultad tiene usted para conseguir apoyo estatal, sean cuidados
auxiliares, atencién domiciliaria, ayudas econémicas, tecnologia auxiliar, productos
de ayuda a la movilidad, etc.?» - Todos los participantes (n=858).

.. .. Y NO PARTICIPAN EN LA SOCIEDAD
EN IGUALDAD DE CONDICIONES

La mayoria de las personas que viven con una enfermedad rara han sufrido
discriminacion:

en el ambito de la salud, en la escuela, en el trabajo o en el acceso a la vivienda o

El
/T\ 670/ ha sufrido discriminacion relacionada con su enfermedad rara o discapacidad
0
a lugares publicos.

Porcentaje de personas que respondieron «En el entorno sanitdrio»», «En otros entornos
e publicos», «En el entorno educativo», «En el entorno laboraly, «En el entorno doméstico» u

«Otroy» a la pregunta «;En alguna ocasién ha sentido discriminacion por su enfermedad o

discapacidad?y - Todos los participantes (n=856); no se incluyen las respuestas «No sabe».

Las personas que viven con una enfermedad rara suelen estar mas frecuentemente
desempleadas que la poblacion general:

El Comparacion: la tasa de
ﬂk 29% de las personas que viven con una desempleo era del 12,3 %
— enfermedad rara estan desempleadas en Espafia en 2023.1

@ Porcentaje de participantes de 16 a 64 afos que respondieron «Desempleado» o «No puede
trabajar por enfermedad» a la pregunta «;Como describiria su situacién actual?»(n=655).

Mas informacion: eurordis.org/voices o rare.barometer@eurordis.org
Informe completo: tiny.cc/survey/RB DailyLife

i &RAQI Asq a todas las personas con una enfermedad rara que participaron en la
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encuesta y a los socios del Rare Barometer

Tasa de desempleo por sexo, edad y nacionalidad, Eurostat t (https:/ec.europa.eu/eurostat/databrowser/view/Ifsa_urgan__custom_15225487/default/table?lang=en),
consultado el 3 de febrero de 2025.

Rare Barometer es un programa de encuestas dirigido de forma independiente por EURORDIS-Rare Diseases Europe
y es una iniciativa sin animo de lucro. Realiza encuestas periddicas para identificar las perspectivas y necesidades del

Rare colectivo de enfermedades raras con el fin de hacer oir su voz en las iniciativas y politicas europeas e internacionales.

El Rare Barometer redine a mas de 20.000 personas que viven con una enfermedad rara o a sus familiares para

Barometer reforzar la voz de la comunidad de enfermedades raras. Para mas informacidn, visite eurordis.org/voices
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