Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")

THE IMPACT OF LIVING WITH A RARE DISEASE:
BARRIERS AND ENABLERS OF INDEPENDENT LIVING
AND SOCIAL PARTICIPATION

A Rare Barometer survey

Target population : 10 July - 8 September 2024

e People living with a rare or
undiagnosed condition

e Family members of those living
with a rare disease

10,478 respondents worldwide and

9,591 in Europe

25 languages

43 countries

1,643 diseases represented
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

DASHBOARD FOR EUROPE

5/ HOW TO USE THIS DASHBOARD

In this dashboard, you will find results for every question of the Rare Barometer
survey on the opinion of people living with a rare disease on newborn screening.

Please do not use results of questions for which there are less than 30
respondents.

Please refer to Rare Barometer or add the Rare Barometer logo when using
the results.

LANGUAGES

You can change the language at the bottom left of this page and have access to
the questions and modalities as they appeared to respondents in the 25
languages of the survey.

The translation is not available for new variables that were calculated after
the questionnaire was closed and for some comments added in this
dashboard.

INFORMATION

For more information:
e contact the Rare Barometer team at rare.barometer@eurordis.org
¢ visit the Rare Barometer website at eurordis.org/voices
e visit our newborn screening-dedicated webpage: eurordis.org/rare-
barometer-survey

LIST OF CONTENTS

1. Sample information

2. Disabilities: disability rates; diversity, complexity and
severity of disabilities

3. Disability assessment and barriers

4. Independent living: public support, personal assistance and
living arrangements

5. Social participation: discrimination, employment, school
participation, community participation and social environment

MORE ON THE SURVEY

Research questions and in-depth analysis of European results are
in the full report in English: tiny.cc/survey/RB_DailyLife

Key results are available in the factsheets:
tiny.cc/RB_DailyLife_Results

Original questionnaire: tiny.cc/DailyLife_questionnaire
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https://www.eurordis.org/rare-barometer/english/
https://www.eurordis.org/rare-barometer-launches-new-survey-on-newborn-screening/
https://www.eurordis.org/rare-barometer-launches-new-survey-on-newborn-screening/
http://tiny.cc/survey/RB_DailyLife
http://tiny.cc/RB_DailyLife_Results
http://tiny.cc/DailyLife_questionnaire

Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

"‘a"' 1. SAMPLE INFORMATION

Sociodemographic characteristics,
diagnostic information
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

Besvarer du spgrgeskemaet som en...?

9.591

APPAREIL_SAISIE --/60

® PC O Tablet Smartphone

--/60

Mean Median
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

Besvarer du spgrgeskemaet som en...?

N
[ Person, der selv lever med en sjaelden sygdom 6.136 sjeelden sygdom
I Tidligere patient eller patient i bedring (f.eks. kraeftoverlever) 123 Tidli_gere patient eller patient i l 1%
bedring (f.eks. kreeftoverlever)
I Forzelder til en person, der lever med en sjaelden sygdom 2.816

I Gift eller samlevende med en person, der lever med en sjeelden Bedsteforeelder til en person, der

Forzelder til en person, der lever med _ 29%
| Bedsteforaelder til en person, der lever med en sjeelden sygdom 43 en sjeelden sygdom
| 0%
' 3%

240 lever med en sjaelden sygdom
sygdom Gift eller samlevende med en
I Onkel/tante til en person, der lever med en sjeelden sygdom 19 person, der lever med en sjalden
sygdom
I Sgskende til en person, der lever med en sjaelden sygdom 82 Onkel/tante til en person, der lever 0%
med en sjeelden sygdom
I Andet, angiv venligst 132
Sgskende til en person, der lever I 1%
TOTAL 9.591 med en sjeelden sygdom
Andet, angiv venligst ' 1%
Hvis 'Andet’, angiv... Er du patientrepraesentant, dvs. involveret i politiske aktiviteter for at stgtte personer med
sjaeldne sygdomme?
N %
N
I Person, der selv Person, der selv I b - 239,
Ja 2.210 a o
lever med en 6.260 65% _lever med en
sjeelden sygdom )
sjeelden sygdom I Nej 6.643
3.331 35%
(parent, spouse...) Family member TOTAL 9.591
(parent, 35%
o,
TOTAL 9.591 100% Spouse___) Det Ved Jeg |kke . 8%
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

Er du: Hvor gammel var du, da du afsluttede din fuldtidsuddannelse?
N N
. 2 15 &r eller under 6%
I Kvinde 5.807 Kvinde 759% l 15 ar eller under 450 . 0
| Mand 1.864 | mellem 16 og 19 &r 1.817
IAndet 72 I mellem 20 og 23 &r 2.291 mellem 16 og 109 - 24%
ar
TOTAL 7.743 Mand 24% I 24 &r eller over 2.142
| stadig under uddannelse 848 mellem 20 og 23 _ 30%
ar
TOTAL 7.548
0,
stadig under 11%
uddannelse
Hvor gammel er du? Hvor gammel er personen, der har den sjaeldne sygdom?
N % N %
Less than 18 31 0% Less than 18 1.611 21%
From 18 to 23 138 2% From 18 to 23 455 6%
From 24 to 29 333 5% From 24 to 29 431 6%
From 30 to 39 1.114 16% From 30 to 39 904 12%
From 40 to 49 1.833 26% From 40 to 49 1.277 17%
From 50 to 59 1.847 26% From 50 to 59 1.475 19%
60 and over 1.733 25% 60 and over 1.537 20%
TOTAL 7.029 100% TOTAL 7.690 100%

Ba) > f.*";
W—. I

Barometer 1) RORDIS

ors ¢ RARE DISEASES EUROPE




Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

Countries with languages Countries with languages

N % N %
Frankrig 1.168 14% Serbien 69 17%
Italien 946 12% Luxembourg 50 13%
Spanien 858 11% Letland 46 12%
Tyskland 762 9% Polen 44 11%
Belgien 465 6% Ukraine 33 8% 197
Holland 429 5% Litauen 32 8% 273
21
Danmark 427 5% Slovenien 27 7% 95
Rumeaenien 368 5% Cypern 24 6% 3
Tyrkiet 368 5% Malta 24 6% 35
334 23
Det Forenede Rusland 21 5%
] 367 5% 1
Kongerige Bosnien-
13 3%
Finland 338 4% Hercegovina >3
Portugal 274 3% Makedonien 4 1%
Sverige 228 3% Estland 3 1% L
Tjekkiet 154 2% Montenegro 3 1% 232
Graekenland 150 2% Island 2 1%
42
Slovakiet 127 2% Andorra 1 0%
211 218
Norge 123 2% Hviderusland 1 0% 858
125
Ungarn 114 1% Liechtenstein 1 0%
24
Kroatien 104 1% Moldova 1 0%
Irland 91 1% Monaco 1 0% 7
Schweiz 87 1%
@strig 77 1%
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

Hvilket land bor du i?
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")

Sample size 9591 responses

Veelg venligst den saetning, der beskriver din situation eller situationen for den, du er omsorgsgiver for:

N
I Jeg kender NAVNET p& den sjeeldne sygdom, syndrom eller misdannelse, og det er blevet
BEKRAFTET ved hensigtsmaessige genetiske, kliniske, medicinske billeddiagnostiske, molekylaere eller 8.624
biokemiske tests (f.eks. biopsi, blod- eller urinprgve)
I Jeg kender NAVNET pa den sjaeldne sygdom, syndromet eller misdannelsen, men det er endnu IKKE
blevet bekraeftet af hensigtsmaessige genetiske, kliniske, medicinske billeddiagnostiske, molekylzere 456
eller biokemiske tests
I Jeg har kun DELVIS information om navnet pa den sjeeldne sygdom, det involverede gen eller typen
af sygdom 184
I Jeg ved, at sygdommen er sjaelden, men navnet eller arsagen er IKKE BLEVET IDENTIFICERET 242
I Andet, angiv venligst 84
TOTAL 9.590

This question was only asked to people with an INITIAL diagnosis.

Sa vidt du husker, hvor lang tid er der gdet, siden du fgrste gang fik kendskab til NAVNET pa den
sjaeldne sygdom, syndrom eller misdannelse?

N
Mindre end 6 20,
I Mindre end 6 maneder 43 maneder °
I 6 til 23 m&neder 76
. 6 til 23 maneder . 12%
f2tilaér 140
5 &r eller mere 362 o
I 2 til 4 ar - 23%
TOTAL 621

@® Jeg kender NAVNET pa den sj=ldne sygdom, syndrom eller misdannelse, og det er blevet BEKR...

@® Jeg kender NAVNET pé den sjzldne sygdom, syndromet eller misdannelsen, men det er endnu I...
® Jeg har kun DELVIS information om navnet p& den sjeldne sygdom, det involverede gen eller ty...
® Jeg ved, at sygdommen er sjelden, men navnet eller drsagen er IKKE BLEVET IDENTIFICERET

@ Andet, angiv venligst

This question was only asked to people with confirmed diagnosis.

Sa vidt du husker, hvor lang tid er der gdet, siden navnet pa den sjeeldne sygdom, syndromet
eller misdannelsen blev BEKRZAFTET ved hjzelp af passende genetiske, kliniske,
billeddiagnostiske, molekylaere eller biokemiske tests (f.eks. biopsi, blod- eller urinprgve)?

N
Mindre end 6 . 9%
| Mindre end 6 maneder 739 maneder
il 23 m3 1.001 0
I 6 til 23 maneder 00 6 til 23 maneder . 12%
f2til4ér 1.502
| 5 &r eller mere 5.366 2til 4 &r - 17%
TOTAL 8.608

5 ar eller mere

Ba) > f.*";
W—. I

Barometer 1) RORDIS

ors ¢ RARE DISEASES EUROPE



Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

orphacode Orphacode associated nomenclature (english) Orphacode associated nomenclature (english) Orphacode associated nomenclature (english)
N N N
Hypermobile Ehlers-Danlos syndrome 243 Alpha-1-antitrypsin deficiency 44 Gaucher disease 29
1 4 Hereditary hemorrhagic telangiectasia 241 Wilson disease 43 Osteogenesis imperfecta 28
. Addison disease 127 Arnold-Chiari malformation type I 41 Acromegaly 27
Myasthenia gravis 112 Diffuse cutaneous systemic sclerosis 40 Huntington disease 27
Sarcoidosis 107 Primary biliary cholangitis 39 Large congenital melanocytic nevus 27
Neurofibromatosis type 1 106 Duchenne muscular dystrophy 38 Neuromyelitis optica spectrum disorder 27
Primary sclerosing cholangitis 96 Idiopathic achalasia 38 Prader-Willi syndrome 27
22q11.2 deletion syndrome 68 Monosomy 5p 38 Ataxia-telangiectasia 26
Autoimmune hepatitis 67 Amyotrophic lateral sclerosis 37 Cushing disease 26
Cystic fibrosis 67 Chronic primary adrenal insufficiency 36 Non-acquired panhypopituitarism 26
Phenylketonuria 65 Fabry disease 35 Systemic lupus erythematosus 26
Williams syndrome 60 Idiopathic pulmonary arterial 35 Lupus erythematosus panniculitis 25
Systemic sclerosis 52 hypertension
Marfan syndrome 51 Pulmonary arterial hypertension 35
Friedreich ataxia 50 Autoimmune polyendocrinopathy type 1 34
Tuberous sclerosis complex 50 Familial Mediterranean fever 33
Classical Ehlers-Danlos syndrome 49 Chronic inflammatory demyelinating -
Common variable immunodeficiency 48 polyneuropathy
Hereditary spastic paraplegia 48 Granulomatosis with polyangiitis 32
Facioscapulohumeral dystrophy 46 Angelman syndrome 31
Behiget disease 45 Perineural cyst 30
Primary lymphedema 45
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

Orphanet classification of rare diseases (one disease can be classified in several categories) tableexterne("ERNs_2024.txt",orphacode,"ePAG")
Developmental anomalies during
o I, 2372
skin diseases | N NN 1 350
Ophthalmic diseases [ NG 323 vetaberN ||| T 7
Endocrine diseases [ NG ©13 vascern [ s::

Circulatory system diseases _ 837

Inborn errors of metabolism | NN 653
Bone diseases N NI 625 nvo [T 373
Neoplastic diseases | EGzGD 616 EPICARE _ 335
Renal diseases _ 615
Hepatic diseases | D c02
Respiratory diseases | N ENEEID 501 wng [ 32:
Cardiac diseases | D 490 Liver _ 301
Infertility - 366
endo [ 157
Systemic or rheumatologic diseases [ 320
Immunological diseases [ 284 euroGEN [ 147
Hematological diseases - 274 GENTURIS - 133
Gastroenterological diseases [ 229
reconneT [ 131
Gynecologic/obstetric diseases - 224
Cardiac malformations [l 192 sonD [ 124
Otorhinolaryngologic diseases - 161 Heart - 114
Abdominal surgical diseases [JJ 108
ernica [ o5
Urogenital diseases [ 99
Surgical maxillo-facial diseases [} 89 RND - 89
Odontological diseases B 85 EuroBloodNet . 85
Systemic or rheumatologic diseases ' 69
of childhood Skin . 73
Teratologic disorders 6
Ophthalmic disorders 3 CRANIO I 15
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

tableexterne("European Federations.txt",orphacode,"european_federation")

HHT Europe

NF Patients United

Federation of European
Scleroderma Associations
European Myasthenia Gravis
Association

PHA Europe (Pulmonary Arterial
Hypertension)

Albi France

Sarcoidosis

Lupus Europe
Sclerosing Cholangitis
Marfan Europe Network

22Q11 Europe

European Society for
Phenylketonuria

OIFE - Osteogenesis Imperfecta
Federation Europe

CF Europe

European Federation of Williams
Syndrome

European Federation for
Hereditary Spastic Paraplegia
European Tuberous Sclerosis
Complex Association

SMA Europe

FSHD Europe

Duchenne Muscular Dystrophy
European Huntington Association
Gaucher

MPS Europe

Perineural cyst
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tableexterne("European
Federations.txt",orphacode,"european_federation"

HHT Europe
NF Patients United

Federation of European

Scleroderma Associations

European Myasthenia Gravis

Association

PHA Europe (Pulmonary Arterial

Hypertension)

Albi France

Sarcoidosis

Lupus Europe
Sclerosing Cholangitis
Marfan Europe Network
22Q11 Europe

European Society for

Phenylketonuria

OIFE - Osteogenesis Imperfecta

Federation Europe
CF Europe

European Federation of Williams

Syndrome

241

135

133

126

123

114
113
97
96
75

74

74

68

67

60

%

15%

8%

8%

8%

8%

7%

7%

6%

6%

5%

5%

5%

4%

4%

4%

tableexterne("European
Federations.txt",orphacode,"european_federation")

European Federation of Williams

Syndrome

European Federation for Hereditary

Spastic Paraplegia

European Tuberous Sclerosis

Complex Association

SMA Europe

FSHD Europe

Duchenne Muscular Dystrophy
European Huntington Association
Gaucher

MPS Europe

Perineural cyst

60
54

50

49
46
38
38
37
37

30
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

A 2. DISABILITIES

Disability rates; diversity, complexity
and severity of disabilities
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

The Washington Group Short Set on functioning assesses the

difficulty experienced by people living with rare diseases in doing The Global Activity Limitation Index (GALI) measures disability People living with rare diseases were asked if they
. o . . . Lo through activity limitations that an individual experienced in the last 6 perceive themselves as living with a disability, be it
six activities: seeing, hearing, walking or climbing steps,
months or more due to a health problem. invisible, visible or both.

remembering or concentrating, self-care, communication.

Har du inden for de seneste 6 eller flere maneder vaeret begraenset i Betragter du dig selv som en person med...?

at udfgre aktiviteter, som folk normalt ggr, pa grund af et

helbredsproblem? Vil du sige... N %
WG-SS2
N % v With disability 8.030 88%
N % ) )
v With disability 7.790 83% Et synligt handicap 1.626 18%
With disability 8.351 87% . .
alvorligt begraenset 2.964 31% Et usynligt handicap 4.107 45%
Without disability 1.240 13% . . .
noget begraenset 4.826 51% Bade synlige og usynlige h... 2.297 25%
TOTAL 9.591 100% ) . -
v Without disability 1.652 17% v Without disability 1.068 12%
slet ikke begraenset 1.652 17% Intet handicap 1.068 12%
TOTAL 9.442 100% TOTAL 9.098 100%
WG-SS2
Har du inden for de seneste 6 eller flere mdneder veeret Betragter du dig selv som en person med...?

begranset i at udfgre aktiviteter, som folk normalt ggr, pa grund
With disability _ 87% af et helbredsproblem? Vil du sige...
With disability _ 45% 25%
. With disability — 51%
Without disability 13%
Without disability . 12%
Without disability - 17%

@ Et synligt handicap @ Et usynligt handicap
@ alvorligt begraenset ® noget begraenset Bade synlige og usynlige handicap
@ slet ikke begraenset @ Intet handicap
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

Washington Group Short Set (WG-SS)

https://www.washingtongroup-disability.com/question-sets/wg-short-set-on-functioning-wg-ss/

Har du sveert ved at SE, selv om du bruger briller? Vil du sige... Har du sveert ved at HORE, selv om du bruger hgreapparat(er)? Vil du sige...
N % N %
Kan slet ikke I 1% i o

l Kan slet ikke 28 1% ’ I Kan slet ikke 38 0% Kan slet ikke | 0%

I 1 hgj grad 758 8% I hoj grad . 8% I 1 hoj grad 326 3% I hoj grad I 3%
I I nogen grad 3.200 33% I I nogen grad 1.544 16%

Nej 5.535 58% I nogen grad 33% Nej 2.683 80% I nogen grad 16%
TOTAL 9.591 100% TOTAL 9.591 100%
Nej 58% Nej 80%

These questions were only asked to people with difficulty.

Er vanskelighederne...? Er vanskelighederne...?
N N %
Permanente 43% 0

I Permanente 1.760 _ ° I Permanente 887 46% Permanente _ 46%
Il Forbigdende (opstar under akutte | Tiltagende 498 26%

tilbagefald) akutte episoder, periodiske 498 26%

I Aftagende 108 | Aftagende 34 2%

3%
TOTAL 4.100 Aftagende I ° TOTAL 1.917  100% Aftagende I 2%
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https://www.washingtongroup-disability.com/question-sets/wg-short-set-on-functioning-wg-ss/

Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

Washington Group Short Set (WG-SS)

https://www.washingtongroup-disability.com/question-sets/wg-short-set-on-functioning-wg-ss/

Har du sveert ved at GA eller GA PA TRAPPER? Vil du sige... Har du svaert ved at HUSKE eller KONCENTRERE dig? Vil du sige...
N N
] Kan slet ikke - 9% Kan slet ikke l 39
I Kan slet ikke 827 I Kan slet ikke 246 ’
I I nogen grad 3.447 I 1 nogen grad 3.910
Nej 3.166 I nogen grad 36% Nej 3.783 I nogen grad 41%
TOTAL 9.591 _ TOTAL 9.591
Nej 33% Nej 39%
These questions were only asked to people with difficulty.
Er vanskelighederne...? Er vanskelighederne...?
N N
I Forbigdende (opstdr under J Forbigdende (opstar
akutte episoder, periodiske 1.580 Forbigdende (o.. - 25% under akutte episoder, 5 133 Forbigaende (o... _ 37%
kriser eller tilbagefald) periodiske kriser eller '
| Tiltagende 1.976 Tiltagende _ 31% tilbagefald) Tiltagende - 21%
I Aftagende 361 I Tiltagende 1.210
TOTAL 6.432 Aftagende 6% | Aftagende 254 Aftagende 4%
) ’ ') B2
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https://www.washingtongroup-disability.com/question-sets/wg-short-set-on-functioning-wg-ss/

Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

Washington Group Short Set (WG-SS)

https://www.washingtongroup-disability.com/question-sets/wg-short-set-on-functioning-wg-ss/

Har du sveert ved SELVPLEJE, f.eks. at vaske dig over det hele eller tage tgj pa? Vil du sige... Har du sveaert ved at KOMMUNIKERE p& dit saedvanlige sprog, f.eks. at forstd eller blive forstiet?
Vil du sige...
N
Kan slet ikke . 8% N
I Kan slet ikke 766 Kan slet ikke l 3%
] I Kan slet ikke 287
I 1 hoj grad 989 I hoj grad - 10% _ _
l I hgj grad 814 I hgj grad . 8%

I I nogen grad 2.783

I nogen grad 2.093

Nej 5.053 I nogen grad 29% I sen e I nogen grad 22%

Nej 6.397

TOTAL 9.591
Nej 53% TOTAL 9.591 Nej 67%
These questions were only asked to people with difficulty.
Er vanskelighederne...? Er vanskelighederne...?
N N
I Permanente 1.926 Permanente 42% [ Permanente 1.294 Permanente _ 40%
J Forbigdende (opstar I Forbigdende (opstdr under
under akutte episoder, 08 Forbigdende (op... - 24% akutte episoder, periodiske 945 Forbigdende (... - 30%
1.1
periodiske kriser eller kriser eller tilbagefald)
tilbagefald) Tiltagende - 250, IAftagende 380 Aftagende - 12%
| Tiltagende 1.142 ] Tiltagende 580
I Aftagende 366 Aftagende . 8% TOTAL 3.199 Tiltagende 18%
TOTAL 4.542
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https://www.washingtongroup-disability.com/question-sets/wg-short-set-on-functioning-wg-ss/

Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

Washington Group Short Set (WG-SS)

https://www.washingtongroup-disability.com/question-sets/wg-short-set-on-functioning-wg-ss/

v="WGSS2_0_1"+"Hearing_1_0"+"Walking_1_0"+"Cognition_ Percentage of respondents who have difficulty in at least 2
activities

6.918 72%

Y Sample information : Number_difficulties_ WGSS >= 2

com_prog

6.134

¥ Sample information : Index_prog >= 1

v="WGSS2_0_1"+"Hearing_1_0"+"Walking_1_0"+"Cognition_ Percentage of respondents who have difficulty in at least 3
activities

5.086 3%

Y Sample information : Number_difficulties_ WGSS >= 3

v="WGSS2_0_1"+"Hearing_1_0"+"Walking_1_0"+"Cognition_ Percentage of respondents who have difficulties in at least
4 activities

progressive_dynamic

¥ Sample information : Number_difficulties_ WGSS >= 4
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https://www.washingtongroup-disability.com/question-sets/wg-short-set-on-functioning-wg-ss/

Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

Hvor ofte har du haft smerter inden for de seneste 3 maneder? Vil du sige...

I Hver eneste dag
I De fleste dage
I Nogle dage
I Aldrig
Jeg gnsker ikke at svare

TOTAL

Washington Group Extended Set (WG-ES)

https://www.washingtongroup-disability.com/question-sets/wg-extended-set-on-functioning-wg-es/

For de seneste 3 maneder, hvor ofte har du fglt dig meget TRAT eller UDMATTET? Vil du sige...

N N
Hver eneste dag - 26% Hver eneste dag _ 27%
2.391 I Hver eneste
g 2.499
ag
Lt De fleste dage - 17% De fleste dage _ 28%
3.639 I De fleste dage 2.668
59 I Aldrig 628
Aldrig 17% ) Aldrig 7%
9.251 Jeg gnsker ikke 20
Jeg gnsker ikke at svare ;
’ atsvare 1% e ms'a(t? rS\I/I;It('z 0%
TOTAL 9.399
For de seneste 3 maneder, hvor ofte har du fglt dig meget TRAT eller UDMATTET? Vil du sige...
N
I Pain or fatigue 7.693
. . Pain or fatigue 80%
I No pain nor fatigue 1.898
TOTAL 9.591

No pain nor fatigue 20%
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https://www.washingtongroup-disability.com/question-sets/wg-extended-set-on-functioning-wg-es/

Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

@ 3. DISABILITY RECOGNITION

Disability assessment and barriers
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

Har du nogensinde gennemgdet en handicapvurdering, som har til formal at vurdere og anerkende handicap?

N %
NEJ, men det er/var
; 15%
I NEJ, men det er/var ngdvendigt 1.435 15% ngdvendigt
I NEJ, men det er/var IKKE NEJ, men det er/var IKKE - 20%
. 1878 200/0 ndeendigt
ngdvendigt
I NEJ, jeg valgte ikke at gore det 655 7% NEJ, jeg valgte ikke at sore - 7%
fia 5.364 57%
TOTAL 9.332 100%
These questions were only asked to people who underwent a disability assessment.
Hvilken slags fagfolk var involveret i vurderingen?
N %
Kun |
) ) Sundhedsfaglige personer (laeger,
I sundhedsfaglige personer (lzeger, sygeplejersker, terapeuter...) og T 349 sygeplejersker, terapeuter...) og ikke- _ 34%
.74 4% ! o o
ikke-sundhedsfagligt personale (socialrddgivere...) SundhedeaQ"Q} personale
(socialradgivere...)
I Flere sundhedfaglige personer (laeger, sygeplejersker, terapeuter...) 979 19% Flere sundhedfaglige personer (leger, _ 19%
sygeplejersker, terapeuter...) ?
I Ikke-medicinsk personale ansat af private virksomheder 168 3%
I Andet, angiv venligst 106 204 Ikke—medicinsk_persor_lale ansat af 3%
private virksomheder
TOTAL 5.159 100%
Andet, angiv venligst 2%
17y O ol
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")

Sample size 9591 responses

These questions were only asked to people who underwent a disability assessment.

I En handicapstatus, et "handicapcertifikat" eller at blive

registreret som en person med handicap

l Andre kontantydelser til personer med handicap
l Mobilitetshjeelpemidler, hjaelpemidler eller udstyr
l En invalidepension

I Tilpasninger til beskaeftigelse eller uddannelse

l En pension for permanent uarbejdsdygtighed

l Personlig assistance

l Stgtte til at tilpasse et hjem eller til at f8 adgang til en
bolig

l Henvisning til andre samfundstjenester

I Andet, angiv venligst

I ved ikke

l En pension til familiemedlemmer med plejeansvar

TOTAL

Var formadlet/formdlene med handicapvurderingen(e) at opna...?

1.157

565
533
476
364
307

271

234

180

140

149

1.651

%

70%

34%
32%
29%
22%
19%

16%

14%

11%

8%

0%

9%

En handicapstatus, et
"handicapcertifikat" eller at blive
registreret som en person med
handicap

Andre kontantydelser til personer
med handicap

Mobilitetshjaelpemidler,
hjeelpemidler eller udstyr

En invalidepension

Tilpasninger til beskaeftigelse eller
uddannelse

En pension for permanent
uarbejdsdygtighed

Personlig assistance

Statte til at tilpasse et hjem eller
til at f& adgang til en bolig

Henvisning til andre
samfundstjenester

Andet, angiv venligst

Ved ikke

En pension til familiemedlemmer
med plejeansvar

0%

(o] I

22%

19%

16%

14%

11%

%

9%

34%

32%

29%

70%
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")

Sample size 9591 responses

These questions was only asked to people who underwent a disability assessment.

Blev du under vurderingen bedt om at give oplysninger om...?

N %
I Sundhedsstatus (lsegeundersggelse eller rapporter) 5.128 97%
I Daglige aktiviteter 3.176 60%
[l Behov for pleje og statte 2.834 53%
| Zkonomiske ressourcer 1.524 29%
I Andet, angiv venligst 155 3%
TOTAL 5.306
Hvor mange handicapvurderinger har du gennemgaet?
N

| Mere end én vurdering 3.268 Me\r/ilijnecll‘iﬁ; _ 61%

I En vurdering 2.089

TOTAL 5.357

e [N

Sundhedsstatus (laegeundersggelse
eller rapporter)

Daglige aktiviteter

Behov for pleje og stgtte

@konomiske ressourcer

Andet, angiv venligst

60%

53%

29%

3%

Havde du ved afslutningen af handicapvurderingen adgang til de forventede rettigheder og

I Ingen adgang
I Delvist

J Fuldt ud

TOTAL

den forventede stgtte?

N
Ingen adgan - 16%
872 g gang o
1.955
0,
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

This question was only asked to people who

) L Var resultatet af vurderingen, som du forventede?
underwent a disability assessment

N %
| BB 3.512 69%

This question was only asked to people who answer NO.

Var det efter din mening fordi...?

N % )
[l Der blev tildelt en lavere procentdel eller grad af handicap end forventet 977 61% eller grad af handicap end forventet
I Vanskeligheder med at arbejde eller udfgre daglige aktiviteter blev Vanskeligheder med at arbejde eller
0,
undervurderet
I Evnen til at arbejde eller udfgre daglige aktiviteter blev undervurderet 541 34% Evnen til at arbejde eller udfgre _ 349
) _ o _ _ daglige aktiviteter blev undervurderet °
I Den sjeeldne sygdom ikke var pa listen over sygdomme, der giver ret til 513 39% Den sjzeldne sygdom ikke var ps
ydelser listen over sygdomme, der giver ret _ 32%
til ydelser
I Handicappet ikke blev anerkendt 406 25%
Handicappet ikke blev anerkendt _ 25%
I Adgang til den ngdvendige stgtte blev naegtet 342 21%
] Andet, angiv venligst 149 9% Adgang til den ngdvendige stgtte blev _ 21%
naegtet
I ved ikke 13 1%
Andet, angiv venligst - 9%
TOTAL 1.607

Ved ikke 1%




Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

These questions were only asked to people who underwent a disability assessment.

Satisfaction with Disability Assessment Process

N % . [}
Den viden og forstaelse, som de
[l Den viden og forst&else, som de personer, der foretog vurderingen, udviste i personer, der foretog vurderingen, 53%
1.665 53% udviste i forhold til den sjeeldne
forhold til den sjeeldne sygdom sygdom
| M&den dine behov blev vurderet pd 1.345 43%
g - - 3 [ 3 43%
I Den made, de personer, der foretog vurderingen, behandlede dig pa 1.073 34% Maden dine behov blev vurderet pa ?
I Den made, dine meninger blev sggt og taget i betragtning under processen 1.002 32%
I Ingen vanskeligheder eller utilfredshed 837 27% Den made, de personer, der foretog o
. . o 34 /0
vurderingen, behandlede dig pa
I De ngdvendige oplysninger og dokumenter 658 21%
I Ansggningsprocessens lethed 626 20% Den m&de, dine meninger blev sggt
i i 0,
TOTAL 3.150 og taget i betragtning under 32%

processen

Ingen vanskeligheder eller

(o)
utilfredshed 27%

De ngdvendige oplysninger og 21%
dokumenter
Ansggningsprocessens lethed - 20%

]

¥ Sample information : PATIENTvsCARER among "Person, der selv lever med en sjaelden sygdom
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

4. INDEPENDENT LIVING

Public support, personal assistant,
living arrangements
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

Har du i gjeblikket gavn af...?

N %
I En invalidepension 1.082 17% En invalidepension _ 17%
I Mobilitetshjaelpemidler, hjselpemidler eller udstyr 1.024 17%
Mobilitetshjeelpemidler, hjeelpemidler 179
I Andre kontantydelser til personer med handicap 855 14% eller udstyr °
I En pension for permanent uarbejdsdygtighed 719 12% )
Andre kontantydelser til personer - 14%
I Tilpasninger til beskaeftigelse eller uddannelse 443 7% med handicap
I Tilpasset bolig eller boligstgtte 395 6% .
En pension for permanent
. . 12%
I Personlig assistance 303 5% uarbejdsdygtighed
. . s . o
I En pension til familiemedlemmer med plejeansvar 120 2% Tilpasninger til beskaeftigelse eller - -
I Jeg har ingen ydelser 3.205 52% uddannelse
I Andet, angiv venligst 347 6%
Tilpasset bolig eller boligstgtte 6%
TOTAL 6.194

Personlig assistance

3
ES

En pension til familiemedlemmer med

. 2%
plejeansvar

Jeg har ingen ydelser 52%

Andet, angiv venligst 6%

¥ Sample information : PATIENTvsCARER among "Person, der selv lever med en sjzelden sygdom”
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")

Sample size 9591 responses

Hvor sveert synes du, det er at fa offentlig stgtte som f.eks. ledsagerordning, hjemmehjalp, sgkonomisk stgtte,
hjelpemidler, mobilitetshjselpemidler osv.?

l Meget vanskeligt
I Vanskeligt
I Neutral
J Let
Meget let
Ikke relevant

TOTAL

2.358

2.598

1.744

431

89

2.088

9.308

%

25%

28%

19%

5%

1%

22%

100%

Meget vanskeligt

Vanskeligt

Neutral

Let

Meget let

Ikke relevant

25%

19%

B

1%

22%
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")

Sample size 9591 responses

Hvilke barrierer star du over for i forhold til at f4 stgtte som f.eks. ledsagerhjzelp, hjemmehjzelp, skonomisk stgtte, hjelpemidler, mobilitetshjelpemidler osv.?

I Ansggningsprocessen er kompleks og langvarig

I Handicappet blev ikke anset for at vaere alvorligt nok

I Mangel pd information om processen

I Sjeelden sygdom var ikke p8 listen over sygdomme, der er berettigede til ydelser

I Statte eller service findes i landet, men der er mangel pa personlige/ menneskelige ressourcer
I Den ngdvendige stgtte eller service er ikke tilgaengelig i regionen/landet

I Kriterierne for stgtteberettigelse (alder, bopzel, nationalitet, tidligere socialsikringsbidrag,

overskridelse af indkomstgraensen) var ikke opfyldt

I Vanskeligheder med at fremskaffe den gnskede medicinske dokumentation (laegejournaler,

diagnose)

I Bekymring for potentiel diskrimination

I Udiagnosticeret or SWAN og derfor ikke berettiget til ydelser
I Andet, angiv venligst

TOTAL

2.923

2.421

2.038

1.977

1.970

1.079

982

945

930

305

613

7.042

to obtain state support.

This question was only asked to people who didn't find it very easy

Ansggningsprocessen er kompleks og
langvarig

Handicappet blev ikke anset for at
vaere alvorligt nok

Mangel pd information om processen

Sjeelden sygdom var ikke p8 listen
over sygdomme, der er berettigede til
ydelser

Stgtte eller service findes i landet,
men der er mangel pd personlige/
menneskelige ressourcer

Den ngdvendige stgtte eller service er
ikke tilgaengelig i regionen/landet

Kriterierne for stgtteberettigelse
(alder, bopael, nationalitet, tidligere
socialsikringsbidrag, overskridelse af
indkomstgransen) var ikke opfyldt
Vanskeligheder med at fremskaffe
den gnskede medicinske
dokumentation (lzegejournaler,
diagnose)

Bekymring for potentiel
diskrimination

Udiagnosticeret or SWAN og derfor
ikke berettiget til ydelser

Andet, angiv venligst

5
B3

3
X

15%

14%

13%

13%

34%

29%

28%

28%
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")

Sample size 9591 responses

Har du en personlig assistent til at hjelpe dig med at leve selvstaendigt?

N
[ BB 1.112 Ja . 12%
I NEJ, men det er/var ngdvendigt 1.845
NEJ, men det er/var 20%
I NEJ, men det er/var IKKE ngdvendigt 5.483 ngdvendigt °
[ NEJ, jeg valgte ikke at ggre det 818

NEJ, men det er/var 599,
TOTAL 9.258 IKKE ngdvendigt

NEJ, jeg valgte ikke at 9%
ggre det

This question was only asked to people who have a personal assistant.

Kunne/fik/havde du...?

N %

| Et familiemediem, der fungerede som personlig assistent 755 66% som personlig assistent

Vaere arbejdsgiver for den

[l Vaere arbejdsgiver for den personlige assistent ved hjeelp af . personlige assistent ved hjalp af _
315 28% finansiering fra offentlige

finansiering fra offentlige myndigheder. myndigheder.

[ Muligheden for at vaelge den personlige assistent 244 21% Muligheden for at vaelge den
personlige assistent

I Have en personlig assistent ansat af det offentlige 137 12%
) ) . Have en personlig assistent ansat
I Tildelt en personlig assistent 92 8% af det offentlige
I Andet, angiv venligst 55 5%
Tildelt en personlig assistent
TOTAL 1.138

Andet, angiv venligst
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

These questions were only asked to people who have a personal

assistant.
Hvor mange timers personlig assistance har han/hun i gjeblikket om dagen? How many days of personal assistance do they currently have per week?
Mean Mean
Hvor mange timers personlig assistance har han/hun i gjeblikket om dagen? How many days of personal assistance do they currently have per week?

’ 4

Median Median
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

These questions were only asked to people who have a personal

assistant.
Er du tilfreds med antallet af timer med personlig assistance? Hvilke opgaver hjalper den personlige assistent med i gjeblikket?
N % N %
[ Meget utilfreds 108 12% Meget utilfreds - 12% I Huslige pligter 424 76% Huslige pligter _ 76%
I utilfreds 92 10% [ Personlig pleje 309 56%
| Hverken tilfreds eller utilfreds 195 21% Utilfreds - 10% I sociale udflugter 308 55% Personlig pleje - 56%
I Tilfreds 324 35% I Transportation from or to
Hverken tilfreds h 205 AR
- ) our house i 9
Meget tilfreds 205 22% eller utilfreds - 21% ¥ Sociale udflugter - 55%
TOTAL 924 100% I Mobilitet omkring dig
L Transportation
Tilfreds 35% (forflytning ind og ud af 204 37% from or to your - 49%
sengen, fra en stilling til en house
anden)
Meget tilfred 22% Mobilitet omkri... 37%
eget tiireds ° I Medicinsk pleje 193 35% -
I P& arbejdspladsen 25 5%
Medicinsk plej %
I 1 skolen 23 4% edicinsk pleje - 35%
I Ekstra skoleaktiviteter 14 3% .
Pa 50
I Andet, angiv venligst 70 13% arbejdspladsen °
TOTAL 555
I skolen l 4%
Ekstra o
skoleaktiviteter I 3%
Andet, ar?giv . 13%
venligst
1y B2
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

This question was only asked to people who have a personal assistant.

Hvor svaert synes du, det er at administrere den personlige assistent (ansaette, administrere, betale)?

N %
I Meget vanskeligt 62 14%
(o)
I Let 64 14%
I Meget let 58 13%
I ved ikke 0 0% Meget let _ 13%
TOTAL 457 100%

Ved ikke 0%

Hvilke udfordringer fglger med den personlige assistent?

N %
l Ingen 456 45%, Den personlige assistent er ofte ude
af stand til at arbejde og bliver ikke _ 17%
I Den personlige assistent er ofte ude af stand til at arbejde og bliver ikke 6 . erstattet, ndr han/hun ikke er til °
167 17% ) .
erstattet, ndr han/hun ikke er til stede Den personlige assistent ePiRE o
. . 16%
tilstraeekkeligt uddannet
I Den personlige assistent er ikke tilstraekkeligt uddannet 163 16% Den personlige assistent udskiftes _ (4%
I Den personlige assistent udskiftes ofte 144 14% ofte
Det er sveert at holde den personlige _ 149
I Det er sveert at holde den personlige assistent motiveret 140 14% assistent motiveret ?
I Den personlige assistent accepterer ikke at udfgre alle opgaverne 107 11% Den pe_rsonhge assistent accepterer _ 11%
ikke at udfgre alle opgaverne
I Det er udfordrende at fastholde greenser med den personlige assistent 107 11% Det er udfordrende at fastholde _ 11%
greenser med den personlige assistent ?
I Den personlige assistent respekterer ikke altid valg 82 8% . .
Den personlige assistent respekterer - 8%
I Andet, angiv venligst 168 17% ikke altid valg
TOTAL 1.006 Andet, angiv venligst _ 17%
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

I Huslige pligter
I Sociale udflugter

I Transportation from or to

your house

I Personlig pleje

I Medicinsk pleje

I I skolen

I Ekstra skoleaktiviteter

I Mobilitet omkring dig
(forflytning ind og ud af
sengen, fra en stilling til en

anden)
[ P& arbejdspladsen
I Andet, angiv venligst

TOTAL

This question was only asked to people who do not have a personal assistant but need one.

Hvilke opgaver ville du have brug for hjzelp til?

1.219

919

904

858
693
419

418

379

239
175

1.789

%

68%

51%

51%

48%
39%
23%

23%

21%

13%

10%

Huslige pligter

Sociale udflugter

Transportation
from or to your
house

Personlig pleje

Medicinsk pleje

I skolen

Ekstra
skoleaktiviteter

Mobilitet omkri...

Pa
arbejdspladsen

Andet, angiv
venligst

51%

51%

48%

39%

23%

23%

21%

-
3
X

10%

Hvad er grundene til, at du ikke har en personlig assistent?

I Kravene for at f& adgang til en

personlig assistent var ikke opfyldt

I Ansggningsprocessen er uklar

I Landet/regionen har ikke

personlig assistance

I Der blev anmodet om det, men

det blev afvist

I Der blev anmodet om det, men

er stadig pa venteliste
I Andet, angiv venligst

TOTAL

349

274

175

115

81

301

1.119

0/0 o
Kravene for at fa
adgang til en
31% personlig
assistent var ikke
opfyldt
24%
16% Ansggningsprocessen
er uklar
10%
Landet/regionen
har ikke personlig
7% assistance
27%

Der blev anmodet
om det, men det
blev afvist

Der blev anmodet
om det, men er
stadig pa
venteliste

Andet, angiv
venligst

31%
m
. -
7%
27%
1y ek
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")

Sample size 9591 responses

Bor du...

Sammen med
famili 79%
I Sammen med familie 7.614 amilie
I Alene 1.624 Alene - 17%

I Residential institution 143
Residential 1%
l 1 lejlighed med stgttetjenester 63 institution
I Andet, angiv venligst 147 I lejlighed med o,
stgttetjenester
TOTAL 9.591 _
Andet, angiv 2%
venligst

Er du tilfreds med din nuvaerende boligsituation?

N
Meget utilfreds - 12%
l Meget utilfreds 1.134
| utilfreds 569 Utilfreds - 6%
I Hverken tilfreds eller utilfreds 1.342
Hverken tilfreds
. ; 14%
l Tilfreds 3.020 eller utilfreds
Meget tilfreds 3.221 Tilfreds 33%
TOTAL 9.286

Meget tilfreds 35%

This question were only asked to people that consider themselves as living with
disabilities.

This question were only asked to people that are not very satisfied of their current
living arrangements.

Bruger du det meste af din dag sammen med...?

N
Andre
s 7%
IAndre familiemedlemmer 4.143 familiemedlemmer - 57%
l Alene 1.614
I Forskellige mennesker med og 1262 Alene - 220,
uden handicap i samfundet
Forskellige
I Andre mennesker med handicap 197 mennesker med
og uden 17%
TOTAL 7.216 handicap i
samfundet

Andre
mennesker med 3%
handicap

Ville du foretraekke at bo...?

N
Sammen med 64%
I Sammen med familie 3.904 familie
I Alene 1.225
Alene - 20%
I I lejlighed med stgttetjenester 384
I I et mindre plejehjem med privat I lejlighed med 6%
98 stottetjenester °
sovevaerelse
I et mindre
I P& en dggninstitution med feelles plejehjem med 20/
| 18 privat ¢
soveveerelse sovev Isg
| Andet, angiv venligst 427 dggninstitution o
med feelles
TOTAL 6.056 soveveerelse
Andet, angiv
venligst
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

mimn o o0iAL PARTICIPATION

Discrimination, employment, school
participation, community
participation, social environment
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

Har du nogensinde oplevet diskrimination i forbindelse med din sjeeldne sygdom eller dit handicap?

N %
v || Yes 5.270 58%

I I sundhedsvaesenet 2.234 24% Yes 58%
I P& andre offentlige steder (hoteller, restauranter, transport, museer osv.) 2.158 24%
I I forbindelse med uddannelse 1.850 20%
I I forbindelse med arbejde 1.822 20%
I I forbindelse med bolig 506 6%
I Andet, angiv venligst 454 5% Aldrig 42%
I In the social environment (family, friends...) 83 1%

I Aldrig 3.860 42%

TOTAL 9.126 ® Yes @ Aldrig

Har du nogensinde oplevet diskrimination i forbindelse med din sjaeldne sygdom eller dit handicap?

IIsundhedsvaesenet 2.234 24% sundhedsveesene A
I -

N %

I Aldrig 3.860 42%

P& andre offentlige steder (hoteller,

3 i 4%
I Pa andre offentlige steder (hoteller, restauranter, transport, museer osv.) 2.158 24% restauranter, transport, museer osv.) o
I I forbindelse med uddannelse 1.850 20% I forbindelse med uddannelse _ 20%
| 1 forbindelse med arbejde 1.822 20%
I forbindelse med arbejde _ 20%
I I forbindelse med bolig 506 6%
. ) o
I Andet, angiv venligst 454 5% I forbindelse med bolig 6%
I In the social environment (family, friends...) 83 1% Andet, angiv venligst 5%
l Ved ikke 25 0% In the social environment (family,
friends...)
TOTAL 9.150

Ved ikke
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

mimn o £)PLOYMENT

Employment and unemployment
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")

Sample size 9591 responses

vl Employed
I I arbejde (eller deltidsbeskaeftiget)
I Selvstaendig
vl Unemployed or cannot work because of a disease
I Arbejdslgs
I Cannot work because of the disease
J Hiemmeg&ende
I Pensioneret
I Studerende/elev
Ikke i skolealderen endnu

I Andet, angiv venligst

TOTAL

2.567

2.329

238

1.216

716

500

177

714

500

154

5.332

Hvad er din nuvaerende situation?

%

48%

44%

4%

23%

13%

9%

3%

13%

9%

0%

3%

100%

Employed 4%

Unemployed or cannot work because

o)
of a disease 9%

Hjemmegdende 3%

Pensioneret 13%

Studerende/elev 9%

Ikke i skolealderen endnu 0%

Andet, angiv venligst . 3%

® I arbejde (eller deltidsbeskzeftiget) @ Selvstaendig @ Arbejdsigs
@ cannot work because of the disease ® Hjemmegdende ® Pensioneret
® Studerende/elev Ikke i skolealderen endnu @ Andet, angiv venligst

Y Sample information : Age_patient between 16 and 64
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

These questions were only asked to unemployed respondents.

Hvilken type arbejdskontrakt ville du foretraekke, hvis du blev ansat?

N

Fuldtidskontrakt - 20%
I Fuldtidskontrakt 185
l Ingen, leder ikke efter et job 290

Ingen, leder ikke _ 329
TOTAL 906 efter et job °

Hvad er 3rsagen til, at du er arbejdslgs i gjeblikket?

N % 0
I Vanskeligheder med at hdndtere symptomer/medicinske aftaler 503 55% symptomer/medicinske aftaler
I Vanskeligt arbejdsmarked 271 30% Vanskeligt arbejdsmarked _ 30%
I o o . . . . Mangel pd arbejdstilpasninger som
Mangel pa arbejdstilpasninger som f.eks. passende arbejdsmiljger, fleksible 263 59% f eks. p_asser?de arbejdsmiljfaer, _ 200
tidsplaner, stgtte til transport eller personlig assistent fleksible tidsplaner, stgtte til
transport eller personlig assistent
I Andet, angiv venligst 159 17% Andet, angiv venligst _ 17%
I Negative holdninger og stigmatisering fra potentielle eller tidligere Negative holdninger og
beidsai 158 17% stigmatisering fra potentielle eller _ 17%
arbejdsgivere tidligere arbejdsgivere
| Mangel p3 tilstraekkelig uddannelse, karriererddgivning eller jobvejledning 116 13% Mangelopé’\ tilstraekkelig uddannelse, - 13%
karriereradgivning eller jobvejledning
I Frygt for at miste gkonomiske fordele 75 8%
Frygt for at miste gkonomiske fordele - 8%
I Omsorgsansvar 64 7%
I Negativ stgtte til jobsggning fra familien 26 3% Omsorgsansvar 7%
TOTAL 916

Negativ stgtte til jobsggning fra
familien
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

This question was only asked to respondents who are currently employed.

Hvilken beskaeftigelsesstgtte og arbejdspladsindretning tror du kan forbedre dit arbejdsliv?

N
Arbejdstilpasninger som f.eks.
I Arbejdstilpasninger som f.eks. passende arbejdsmiljger, fleksible passende arbejdsmiljger, fleksible
tidsplaner, fjernarbejde, mulighed

tidsplaner, fjernarbejde, mulighed for at veere fravaerende fra arbejde i 2.463 for at veere fraveerende fra arbejde i 82%
forbindelse med behandlinger eller terapier forbindelse med behandlinger eller
terapier

I Inklusion og positive holdninger fra kolleger og/eller arbejdsgivere 1.211
ITiIstraekkelig uddannelse, karriererddgivning eller jobvejledning 459
I Stgtte til transport 432 Inklusion og positive holdninger fra 40%

kolleger og/eller arbejdsgivere
I Personlig assistent 151
TOTAL 3.005

Tilstreekkelig uddannelse,
karriereradgivning eller
jobvejledning

15%

Stgtte til transport 14%

Personlig assistent 5%
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

I Fuldtids fastansat

I Deltids fastansat

I Tidsbegraenset fuldtidsansat
I Tidsbegraenset deltidsansat
I Andet, angiv venligst

TOTAL

1.561
621
300
158
142

2.782

Hvordan er du ansat?

%

56%

22%

11%

6%

5%

100%

This question was only asked to respondents who are currently employed.

N
I Noget begraenset 892
Deltids fastansat - 22% I Meget begraenset 220
TOTAL 3.054

Tidsbegraenset o
fuldtidsansat . 11%
Tidsbegraenset o
s
deltidsansat l 6%

Andet, angiv
venligst

%
64%
Deltager fuldt
29%
7%
100%
Noget
begraenset
Meget
begraenset

Hvad er dit nuvaerende niveau af deltagelse pa arbejdspladsen?

64%
29%

7%
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

This question was only asked to respondents who are currently employed.

Arbejder du?

N % I almindelig beskaeftigelse (arbejder
pd en arbejdsplads, hvor der er ansat

I 1 aimindelig beskzeftigelse (arbejder pd en arbejdsplads, hvor der er ansat mennesker mennesker med og uden handicap,

73%

o 2.199 73% . : 9

med og uden handicap, uden stgtte eller tilpasninger p& arbejdspladsen) uden stgtte eller tilpasninger pa

I almindelig beskeeftigalse]jdspdasttbe

I 1 aimindelig beskaeftigelse med stotte eller arbejdspladsindretning (arbejder pd en eller arbejdspladsindretning (arbejder

. ) o pa en arbejdsplads, hvor der er ansat
arbejdsplads, hvor der er ansat mennesker med og uden handicap, med stgtte (f.eks. 735 24% mennesker med og uden handicap, 24%,

flexjob) eller arbejdspladsindretning, alt efter personlig situation) med stotte (f.eks. f_lexjob) eller

arbejdspladsindretning, alt efter

I I beskyttet beskaeftigelse (arbejder pa en arbejdsplads, der hovedsageligt beskzeftiger 25 0% I beskyttet beskgg{?&gﬂl ? raéJlg ?_

mennesker med handicap) pd en arbejdsplads, der hovedsageligt

p . 2%
beskaeftiger mennesker med
TOTAL 3.009 100% handicap)

Ville du foretraekke at arbejde...

N % I almindelig beskaeftigelse (arbejder
pd en arbejdsplads, hvor der er ansat
I I almindelig beskeeftigelse (arbejder pa en arbejdsplads, hvor der er ansat mennesker med 990 339 mennesker med og uden handlcap, 33%
o
og uden handicap, uden stgtte eller tilpasninger pa arbejdspladsen) I aIm|nggngSE%tstEagH$r tllpasma%%%g
. ) . . . . ) o eller arbejdspladsindretning (arbejder
I 1 aimindelig beskaeftigelse med stotte eller arbejdspladsindretning (arbejder p& en pa en arbejdsplads, hvor der er ansat
arbejdsplads, hvor der er ansat mennesker med og uden handicap, med stgtte (f.eks. flexjob) 1.175 39% mennesker med og uden handicap, 39%
med stgtte (f.eks. flexjob) eller
eller arbejdspladsindretning, alt efter personlig situation) arbejdspladsindretning, alt efter
I ) ) o ) ) ) I beskyttet beskpeftsgalée ghtaéjda)
I beskyttet beskaeftigelse (arbejder pa en arbejdsplads, der hovedsageligt beskaeftiger 120 % p& en arbejdsplads, der hovedsageligt %
mennesker med hand|cap) beskaftlger mennesker med
handicap)
I Ingen preaeference 732 24%

Y Sample information : Situation_m among "l arbejde (eller deltidsbeskaeftiget); 'Selvstendig"
' 7y A fere
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

mimn ;23 oCHOOL PARTICIPATION
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

This question was only asked to students/pupils

Gar du i...
N
I En almindelig skole uden justeringer eller tilpasninger 662 eller tilpasninger
l En almindelig skole med justeringer eller tilpasninger 504 En almindelig skole med justeringer — 579
. . 7%
eller tilpasninge
I Specialskole for bgrn med handicap 290 r tipasninger
I Ul (515 224 Specialskole for bgrn med handicap _ 15%
I Ikke i skolealderen endnu 67
I Barnet bliver undervist hjemme 62 Universitet _ 12%
I En kombination af almindelig skole, specialskole og
54 )
hjemmeundervisning Ikke i skolealderen endnu - 4%
I Andet, angiv venligst 14
Barnet bliver undervist hjemme - 3%
TOTAL 1.877
En kombination af almindelig skole,
) . s 3%
specialskole og hjemmeundervisning
Andet, angiv venligst I 1%
Dt
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

8&':5.4. COMMUNITY PARTICIPATION
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

This question was only asked to students/pupils who attend school/college

Compared to other people the same age, what is your current level of participation in social, play
and recreational activities with other students (e.g., “hanging out”, sports, clubs, hobbies, creative
arts, lunchtime or recess activities)?

Compared to other people the same age, what is your current level of participation in educational
(academic) activities with other students in the classroom?

N %
I Limited N %
v || Limited 958 55% imite o 0
v | Limited 1.250 72% Limited 36%
I Kan ikke 99 6% I
Kan ikke 134 8%
0,
I Noget begraenset 547 32% Deltager fuldt _ 42% Deltager fuldt - 26%
I Meget begraenset 494 28%
I Meget begreenset 312 18% l
Noget begreenset 622 36%
Ikke relevant 3%
| Deltager fuldt 732 42% relev l ° Ikke relevant I 2%
| Deltager fuldt 454 26%
I Ikke relevant 46 3%
. o
. Meget begl‘anset . Deltager fuldt TOTAL 1.748 100% . Noget begranset . Deltager fuldt

® 1Ikke relevant

Compared to other people the same age, what is your current level of participation in moving
around at school/university (e.g., to get to and use the bathroom, playground, cafeteria, library
or other rooms and things that are available to other students the same age)?

® 1Ikke relevant

At bruge undervisningsmaterialer og -udstyr, som er tilgeengelige for andre elever i
klasseveerelset/klasserne, eller som er tilpasset dig (f.eks. bgger, computere, stole og borde)?

N %
Limited -_ 28% v | Limited 698 41% m °
v | Limited 834 48%
I kan ikk 6 » I Kan ikke 68 4%
cltager i ? I Meget begraenset 197 11%
I Meget begreenset 237 14%
Noget begraenset 433 25%
I Noget begraenset 481 28% Ikke relevant l 3% I og . Ikke relevant . 6%
| Deltager fuldt 922 54%
I Deltager fuldt 855 49%
e reievvere 54 39 @ Kan ikke @ Meget begrzenset I Ikke relevant 103 6% ® Kanikke @ Meget begraenset
@® Noget begranset @ Deltager fuldt TOTAL 1.723 100% @ Noget begranset @ Deltager fuldt
TOTAL 1.743 100% ® Ikke relevant ® Ikke relevant
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")

Sample size 9591 responses

v || Limited
I Kan ikke
I Meget begreenset
I Noget begraenset
I Deltager fuldt
I Ikke relevant

TOTAL

vl Limited participation

I Noget begraenset

I Very limited particip...

l Limited participation
I Deltager fuldt

TOTAL

Kommunikere med andre elever og voksne pa skolen/universitetet?

N %
813 47%
82 5%
291 17%
440 25%
880 50%
54 3%
1.747 100%

N %
1.229 79%
484 31%
386 25%
359 23%
319 21%
1.548 100%

Ikke relevant . 3%

@® Kan ikke @ Meget begrenset @ Noget begreenset @ Deltager fuldt
® 1Ikke relevant

Sc_ScP_cat

Limited participation 23%

Deltager fuldt 21%

@ Noget begranset @ Very limited participation @ Limited participation
@ Deltager fuldt
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

Compared to other people the same age, what is your current level of participation in the following activities:

Sociale, lege- eller fritidsaktiviteter med venner i nabolaget og lokalsamfundet (f.eks.
afslappede spil, "hange ud", ga i biografen, i parken eller pa restaurant)? Strukturerede begivenheder og aktiviteter i nabolaget og lokalsamfundet (f.eks. holdsport, klubber,
ferie- eller religigse begivenheder, koncerter, parader og messer)?

N %
o S Limited o N %
vl Limited participation 7.008 73% participation 37% Limited 349
I e vl Limited participation 7.280 76% participation 0
Kan ikke 838 9%
I kan ikke 1.339 14%
I Meget begreenset 2.608 27% Deltager fuldt 24% Deltager fuldt - 18%
I Meget begraenset 2.677 28%
I Noget begraenset 3.562 37%
l Noget begraenset 3.264 34%
| Deltager fuldt 2.283 24% Ikke relevant I 3% Ikke relevant 5%
| Deltager fuldt 1.760 18%
J ikke relevant 270 3%
l Ikke relevant Sl = ® Kanikke @ Meget begraenset
TOTAL 9.561 100% @ Kan ikke @® Meget begranset ®N tb ¢ 9 ® s It fuldt
oget begranse eltager fu
@ Noget begrzaenset @ Deltager fuldt TOTAL 9.544 100% 9 9 9
® 1Ikke relevant
® 1Ikke relevant
Bevaege sig rundt i nabolaget og lokalsamfundet (f.eks. offentlige bygninger, parker, Kommunikerer du med andre i nabolaget og lokalsamfundet?
restauranter, biografer)?
N %
Limited -- 35% v | Limited participation 8.648 91% participation
VI Limited participation 6.085 64% participation
I Deltager fuldt 4.523 47% )
I Kan ikke 711 7% Kan ikke l 5%
Deltager fuldt 33% I Meget begraenset 1.448 15%
I Meget begraenset 2.066 22% I
Noget begraenset 2.677 28% Ikke rel t l 49
I Noget begraenset 3.308 35% Ikke relevant l 3% e relevan ?
I Kan ikke 512 5%
I Deltager fuldt 3.178 33%
0 ® Kan ikk ® Meget b ; J 1kke relevant 395 4% @ Deltager fuldt @ Meget begraenset
Ikke relevant 303 3% an ikke eget begreense :
N tb t K kk
©® Noget begraenset @ Deltager fuldt TOTAL 9.555 100% © Noget begrznse ® Kan like
TOTAL 9.566 100% ® Ikke relevant

® 1Ikke relevant
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")

Sample size 9591 responses

vl Limited participation
l Very limited participation
l Limited participation
l Noget begraenset
I Deltager fuldt

TOTAL

7.281
3.110
1.859
2.312
1.411

8.692

%

84%

36%

21%

27%

16%

100%

Sc_CoP_cat

Limited participation 27%

Deltager fuldt 16%

@ Very limited participation ® Limited participation
©® Noget begraenset @ Deltager fuldt
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

0a®
«®w5.5. SOCIAL ENVIRONMENT
-
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

Hvordan vil du betegne den sociale stgtte, du far fra andre mennesker (nzere mennesker, som Har du udfgrt ulgnnet, ikke-obligatorisk arbejde eller uformelle aktiviteter (f.eks. hjeelpe andre
du kan reghe med, andre menneskers bekymring, praktisk hjalp fra naboer i tilfaelde af mennesker, hjzelpe dyr) for en organisation i Igbet af de sidste 12 maneder?
behov)?
N
" I
. D&rli 230 Nej 6.570 . o
I Dériig 2.080 arg - ° Nej 70%
la 2.865
I Middelmé&dig 3.693 _ o
Mlddelmadlg 40% TOTAL 9.435
| staerk 3.454
Ja 30%

This question was only asked to people who don't volunteer.

Hvorfor gjorde du ikke det? Angiv kun den vigtigste grund.

N %

Problemer med 520,
I Problemer med helbredet 2.164 52% helbredet ?
| Mangel p3 tid 1.108 27%
l Manglende interesse 433 10%

l For ung til at veere frivillig 242 6% .
Manglende interesse 10%
I Utilgaengeligt bygget miljg 115 3%
I Frygt for at miste pension som For ung til at veere 6%
87 2% frivillig
handicappet, hvis man arbejder frivilligt
TOTAL 4.149 100% Utilgzengeligt bygget | o
miljg
Frygt for at miste
pension som o
handicappet, hvis l 2%

man arbeider frivilligt
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")

Sample size 9591 responses

Tak skal du

For spergsmal, kontakt venligst Rare Barometer-teamet pa
rare.barometer@eurordis.org

For spergsmal, kontakt venligst Rare Barometer-teamet pa
rare.barometer@eurordis.org
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