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i- " Harvinaissairaiden tasapainoilua hoidon
EURORDIS ja arjen yhteensovittamiseksi

RARE DISEASES EUROPE

EURORDIS-Rare Diseases Europe toteutti ensimmadisen koko Euroopan laajuisen kyselyn harvinaissairauksien
vaikutuksista jokapdivdiseen elamaan. Kysely tehtiin Rare Barometer Voices -verkkosivuston avulla. Kysely koski hoidon

koordinointia, mielenterveytta, tydllisyyttd, taloudellisia vaikutuksia ja muita vastaavia asioita.

@ 30 miljoonaa

ihmista Euroopassa ja 300 miljoonaa ihmista : Valtaosaa sairauksista ei voida parantaa ja
_t maailmassa elda harvinaissairauden kanssa : hoitokeinoja on saatavilla niukasti

Harvinaissairauksien vaikutus arkeen on merkittava

§7/10 mw 4

: 7 harvinaissairasta ja laheista
¢ 10:sta on joutunut

© vdhentdmadn tydskentelyd tai
: jaamaan pois tydelamasta

. harvinaissairauden takia
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8 henkilolla 10:sta on
vaikeuksia jokapdivaisissa
askareissa (kotityot,
ruoanvalmistus, ostosten
teko jne.)

@ 3 kertaa
enemman

: liheisista kiyttad yli 2 tuntia kolminkertainen maara ihmisia
e . L valtavdestéon verrattuna ilmoitti :
: pdivassa sairauteen liittyvien . :
© asioiden hoitoon olevansa onneton tai masentunut :
: harvinaissairauden vuoksi*

© *Rare Barometer Voices -otos verrattuna International Social Survey Programme -tutkimukseen, 2011

9 Rare Barometer Voices on EURORDIS-Rare Diseases Europe 3071 henkilsa vastasi kvselyyn
’ y verkkokysely-yhteisd. Se kokoaa yhteen yli 8 000 harvinaissairasta Jeewn
ja heidan laheistdan vahvistamaan harvinaisyhteison aanta. Kyselytutkimus toteutettiin 23
Rare kielella 42 maassa.
Barometer N e .
Voices “ -_ Kiitos kaikille Rare Barometer Voices Lisitietoa osoitteessa
N A - . HEESe
RO € osallistujille ja yhteisty6kumppaneille! eurordis.org/voices/fi

www.eurordis.org/content/contribute-rare-barometer-programme

Kyselytutkimus tehtiin EU-rahoitteisen INNOVCare-projektin puitteissa. Projekti on osittain Euroopan

unionin rahoittama




