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

Missa ominaisuudessa vastaat tahan kyselyyn?

9 591

Vastaamiseen kaytetty laite Keskimaardinen minuuttien madra Keskimiirdinen minuuttien maara
kyselylomakkeen tayttamiseen/60 kyselylomakkeen tiyttidmiseen/60
21 &
® PC O Tablet Smartphone
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

I Itse harvinaisen sairauden kanssa elavana

I Entinen tai toipuva potilas (esim. sydvasta selvinnyt)

I Harvinaista sairautta sairastavan henkilon vanhempi

I Harvinaisen sairauden kanssa eldvan potilaan isovanhempi

I Harvinaisen sairauden kanssa eldvan potilaan puoliso

I Harvinaisen sairauden kanssa eldavan potilaan setd/eno/tati

I Harvinaista sairautta sairastavan henkilén sisarus

I Muu, maarita

TOTAL

N

I Itse harvinaisen
sairauden kanssa 6 260
elavana
I Family member

3331
(parent, spouse...)
TOTAL 9 591

Jos "Muu", maarita...

%

Itse harvinaisen
65% sairauden kanssa
elavana

35%
Family member
o (parent,
100% spouse...)

Missa ominaisuudessa vastaat tahan kyselyyn?

6 136

123

2 816

43

240

82

132

9 591

35%

Itse harvinaisen sairauden kanssa
elavana

Entinen tai toipuva potilas (esim.
syOvasta selvinnyt)

Harvinaista sairautta sairastavan
henkilén vanhempi

Harvinaisen sairauden kanssa elavan
potilaan isovanhempi

Harvinaisen sairauden kanssa elavan
potilaan puoliso

Harvinaisen sairauden kanssa elavan
potilaan setd/eno/tati

Harvinaista sairautta sairastavan
henkilon sisarus

Muu, maarita

Oletko potilasedustaja eli mukana toiminnassa, jolla tuetaan harvinaisia sairauksia?

I kyla
fEi
J En tieds

TOTAL

2210

6 643

738

9 591

En tieda . 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

Sukupuolesi: Minka ikdisena lopetitte taysipadivdisen opiskelun?
N N
I Nainen 5 807 I 15 v. tai nuorempi 450 1> V. tal . 6%
Nainen 75% ' P nuorempi
I Mies 1864 | 16-19v. 1817
I Muu 72 | 20-23v. 2291 16-19 v. - 24%
TOTAL 7 743 Mies 24% I Yli 24 v. 2142
TOTAL 7 548
Muu | 1% vir24v. _ 26%
opiskelen yha - 11%
Minka ikdinen olet? Kuinka vanha harvinaista sairautta sairastava henkilo on?
N % N %
Less than 18 31 0% Less than 18 1611 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 1114 16% From 30 to 39 904 12%
From 40 to 49 1 833 26% From 40 to 49 1277 17%
From 50 to 59 1847 26% From 50 to 59 1475 19%
60 and over 1733 25% 60 and over 1 537 20%
TOTAL 7 029 100% TOTAL 7 690 100%
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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

Countries with languages Countries with languages
N % N %

Ranska 1168 14% Serbia 69 17%
Italia 946 12% Luxemburg 50 13%
Espanja 858 11% Latvia 46 12%
Saksa 762 9% Puola 44 11% 2
Belgia 465 6% Ukraina 33 8% 197
Alankomaat 429 5% Liettua 32 8% 273
Tanska 427 5% Slovenia 27 7% 95 21
Romania 368 5% Kypros 24 6% 3
Turkki 368 5% Malta 24 6% 35
Iso-Britannia 367 5% Venaja 21 5% - i 23
Suomi 338 4% Bosnia ja !

13 3%
Portugali 274 3% Hertsegovina 59
Ruotsi 228 3% Makedonia 4 1%
TSekin tasavalta 154 2% Viro 3 1% \
Kreikka 150 2% montenegro 3 1% 232
slovakia 127 2% Islanti 2 1% s
Norja 123 2% Andorra 1 0%

211 218
Unkari 114 1% Valko-Venaja 1 0% 858 125
Kroatia 104 1% Liechtenstein 1 0%
Irlanti 91 1% Moldova 1 0% 24
Sveitsi 87 1% Monaco 1 0% >
Itavalta 77 1%
Bulgaria 71 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

Missad maassa asut?

21
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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

Valitse lause, joka kuvaa parhaiten sinun tilannettasi tai hoitamasi henkilon tilannetta:

ITiedz‘a‘n harvinaisen sairauden, oireyhtyman tai epdmuodostuman NIMEN ja se on VAHVISTETTU
asianmukaisilla geneettisilld, kliinisilla, ladketieteellisilla kuvantamis-, molekyyli- tai biokemiallisilla

testeilla (esim. koepala, veri- tai virtsakoe)

ITied'an harvinaisen sairauden, oireyhtyman tai epamuodostuman NIMEN, mutta sitd EI ole viela
vahvistettu asianmukaisilla geneettisilla, kliinisilla, 1adketieteellisilla kuvantamis-, molekyyli- tai

biokemiallisilla testeilla

ITiedén vain OSITTAIN harvinaisen sairauden nimen tai siihen liittyvan geenin tai sairauden tyypin
I Tiedan, ettd sairaus on harvinainen, mutta nimea tai syyta EI OLE TUNNISTETTU

I Muu, méaarita

TOTAL

8 624

456

184

242

84

9 590

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

Sikali kuin muistat, kauanko on siitd kun sait tietdad harvinaisen sairauden, oireyhtyman tai

epamuodostuman NIMEN?

N
0]
|A|Ie 6 kuukautta 43 Alle 6 kuukautta . 7%
I 6-23 kuukautta 76
6-23 kuukautta . 12%
I 2-4 vuotta 140
5 vuotta tai pidempaan 362
I P P 2-4 vuotta 23%
TOTAL 621
5 vuotta tai
pidempaan

58%

@ Tiedin harvinaisen sairauden, oireyhtymén tai epimuodostuman NIMEN ja se on VAHVISTETTU ...

@ Tiedin harvinaisen sairauden, oireyhtymin tai epimuodostuman NIMEN, mutta sité EI ole vieli ...
® Tiedin vain OSITTAIN harvinaisen sairauden nimen tai siihen liittyvin geenin tai sairauden tyyp...
@ Tiedin, ettéd sairaus on harvinainen, mutta nimei tai syytd EI OLE TUNNISTETTU

® Muu, maarita

This question was only asked to people with confirmed diagnosis.

Sikali kuin muistat, kauanko on siitda kun harvinainen sairaus, oireyhtyma tai epamuodostuma
VAHVISTETTIIN asianmukaisella geneettiselld, kliiniselld, kuvantamis-, molekyyli- tai
biokemiallisella testauksella (esim. koepalalla tai veri- tai virtsakokeella)?

N
Alle 6 kuukautta . 9%

| Alle 6 kuukautta 739

6-23 kuukautt 1001
I Hukaute 6-23 kuukautta . 12%
J 2-4 vuotta 1502
l 5 vuotta tai pidempaan 5 366 2-4 vuotta - 17%
TOTAL 8 608 _

pidempaan
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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

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

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

B e ol
- (]
‘UBl Rare ‘
{
e EURORDIS

oE ¥ RARE DISEASES EURDPE




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
2 I - 572
skin diseases [ N MR : 5o
Ophthaimic diseases NN : 323 metabern [ >
Endocrine diseases |GGG o3 VASCERN _ 531

Circulatory system diseases _ 837

rira [ /-
Inborn errors of metabolism _ 653
Bone diseases _ 625 NMD _ 373
Neoplastic diseases [ RN 616 EpiCARE _ 335
Renal diseases _ 615
ITHACA _ 324
Hepatic diseases _ 602
Respiratory diseases | D 501 Lung _ 321
cardiac diseases | D 490 Liver _ 301
Infertility [ D 366
endo [ 157
Systemic or rheumatologic diseases | 320
Immunological diseases - 284 eUROGEN - 147
Hematological diseases [ D 274 GENTURIS - 133
Gastroenterological diseases - 229
reconNeT [ 131
Gynecologic/obstetric diseases - 224
Cardiac malformations - 192 BOND - 124
Otorhinolaryngologic diseases [ 161 Heart - 114
Abdominal surgical diseases ' 108
ernica [ o5
Urogenital diseases ' 99
Surgical maxillo-facial diseases . 89 RND . 89
Odontological diseases [ 85 EuroBloodNet . 85
Systemic or rheumatologic diseases ' 69
of childhood Skin . 73
Teratologic disorders ' 6
Ophthalmic disorders 3 CRANIO l 15

B e ol
- (]
‘UBl Rare ‘
{
arometer EIRORDIS

OiS'¥ 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

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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14%
12%

11%

11%
10%
9%
9%
8%
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

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.

Oletko edellisten 6 kuukauden aikana tai pidempaéan joutunut Pidatko itseasi ihmisend, jolla on seuraavia?

terveysongelmien vuoksi rajoittamaan sellaisia tekemisia, joita

ihmiset tavallisesti tekevit? Onko se... N %
WG-SS2
N % v With disability 8 030 88%
N % - N ®
v With disability 7 790 83% Nakyva vamma 1626 LS
With disability 8 351 87% N - o
rajoittaa vakavasti 2 964 31% Nakymaton vamma 4107 45%
Without disability 1 240 13% R R - @
rajoittaa, muttei vakavasti 4 826 51% Seka nakyvia ettd nakyma... 2297 25%
TOTAL 9 591 100% . . -
v Without disability 1652 17% v Without disability 1068 12%
ei rajoita lainkaan 1652 17% Ei vammoja 1068 L2
TOTAL 9 442 100% TOTAL 9098 L
WG-SS2
Oletko edellisten 6 kuukauden aikana tai pidempaan joutunut Pidadtko itsedsi ihmisend, jolla on seuraavia?

terveysongelmien vuoksi rajoittamaan sellaisia tekemisid, joita
With disability _ 87% ihmiset tavallisesti tekevit? Onko se...
With disability _ 45% 25%
. With disability — 51%
Without disability 13%
Without disability . 12%
Without disability - 17%

@ Nikyvia vamma @ NikymiEton vamma
@ rajoittaa vakavasti ® rajoittaa, muttei vakavasti Sekid nikyvia ettd ndkymattomia vammoja
@ ei rajoita lainkaan @® Ei vammoja
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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/

onko sinulla vaikeuksia NAHDA, vaikka kéyttdisit silmélaseja? Onko se... Onko sinulla vaikeuksia KUULLA, vaikka kiayttiisit kuulolaitteita? Onko se...
N % N %
Mahdotonta I 1% o
| Mahdotonta 28 1% ’ | Mahdotonta 38 0% Mahdotonta | 0%
| Erittain vaikeaa 758 8% Erittain vaikeaa . 8% | Erittsin vaikeaa 326 3% Erittain vaikeaa l 39,
I Jonkin verran . I Jonkin verran vaikeaa 1544 16%
vaikeaa 3 200 33% Jonkin verran 339 Jonkin verran 16%
vaikeaa ° Ei lainkaan vaikeaa 7 683 80% vaikeaa °
Ei lainkaan vaikeaa 5 535 58%
° Ei lainkaan TOTAL 9 591 100% Ei lainkaan
. 58% . 80%
TOTAL 9 591 100% vaikeaa vaikeaa
These questions were only asked to people with difficulty.
Onko vaikeus... Onko vaikeus...
N N %

I Pysyva 1760 Pysyvs _ e I pysyva 887 46% Pysyva _ 46%
I Ohimeneva (ilmenee akuuttien I Pahenemassa 498 26%

uusiutumisten aikana)

akuuttien vaiheiden,
| Pahenemassa 1036 Pahenemassa - 25% ajoittaisten kriisien tai 498 26% Ohimeneva (il... 26%
I Paranemassa 108 uusiutumisten aikana)
TOTAL 4 100 Paranemassa I 3% | Paranemassa 34 2% Paranemassa I 2%

Ba) > f.*";
W—. I

Baromet
e EURORDIS

OF ¥ INTIA RARE DISEASES EUROPE



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/

Onko sinulla vaikeuksia KAVELLA tai NOUSTA PORTAITA? Onko se... Onko sinulla vaikeuksia MUISTAA tai KESKITTYA? Onko se...
N N
Mahdotonta - 9% Mahdotonta l 3%
I Mahdotonta 827 I Mahdotonta 246
I Erittdin vaikeaa 2 151 Erittain vaikeaa _ 22% I Erittéin vaikeaa 1652 Erittdin vaikeaa - 17%
I Jonkin verran vaikeaa 3447 I Jonkin verran
Jonkin verran 3910 Jonkin verran
Ei lainkaan vaikeaa 3166 vaikeaa 36% vaikeaa vaikeaa 1%
TOTAL 9 591 S Ei lainkaan -
Ei Ialqkaan 33% . 3783 Ei Ialqkaan 39%
vaikeaa vaikeaa vaikeaa
These questions were only asked to people with difficulty.
Onko vaikeus... Onko vaikeus...
N N
I Ohimeneva (ilmenee I Ohimeneva (ilmenee
akuuttien vaiheiden, Ohimeneva (il... - 25% akuuttien vaiheiden, Ohimeneva (il... _ 37%
1 580 2133
ajoittaisten kriisien tai ajoittaisten kriisien tai
uusiutumisten aikana) Pahenemassa _ 31% uusiutumisten aikana) Pahenemassa
I Pahenemassa 1976 I Pahenemassa 1210
l Paranemassa 361 Paranemassa 6% | Paranemassa 254 Paranemassa
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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/

Onko sinulla vaikeuksia ITSESTASI HUOLEHTIMISESSA, kuten kokonaan peseytymisessa tai Onko sinulla tavallisesti kidyttiamallisi kielelld vaikeuksia VIESTIA, esimerkiksi ymmartaa tai
pukeutumisessa? Onko se... tulla ymmarretyksi? Onko se...
N N
Mahdotonta . 8% Mahdotonta l 3%
I Mahdotonta 766 | Manhdotonta 287
| Erittain vaikeaa 989 Erittain vaikeaa - 10% | Erittain vaikeaa 814 Erittdin vaikeaa . 8%
l Jonkin verran vaikeaa 2783 Jonkin verran 29% I Jonkin verran vaikeaa 2093 Jonkin verran 220
. . (o]
Ei lainkaan vaikeaa 5053 vaikeaa Ei lainkaan vaikeaa 6 397 vaikeaa
Ei lainkaan Ei lainkaan
TOTAL 9 591 9 0
vaikeaa 53% TOTAL 9 591 b 67%

These questions were only asked to people with difficulty.

Onko vaikeus... Onko vaikeus...
N N

I Pysyvé 1 926 Pysyva 42% I Pysyvéa 1294 Pysyva _ 40%
I Ohimeneva (ilmenee I Ohimeneva (ilmenee
akuuttien vaiheiden, 08 Ohimeneva (ilm... - 24% akuuttien vaiheiden, 5 Ohimeneva (il... - 30%

11 45
ajoittaisten kriisien tai ajoittaisten kriisien tai
uusiutumisten aikana) Pahenemassa - 25% uusiutumisten aikana) Paranemassa - 12%
I Pahenemassa 1142 I Paranemassa 380
| Paranemassa 366 Paranemassa . 8%  Pahenemassa >80 Pahenemassa 18%
TOTAL 4 542 TOTAL 3199
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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 1 0/
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

Washington Group Extended Set (WG-ES)

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

Kuinka usein edellisten 3 kuukauden aikana sinulla oli KIPUA? Onko se... Kuinka usein edellisten 3 kuukauden olet ollut erittdin VASYNYT tai UUPUNUT? Onko se...
N N
I Joka paiva 2 391 I Joka paiva 2 499
[ Useimpina paivina 1589 Useimpina - 17% | useimpina ) e6s Useimpina _ 8%
paivina i paivina
I Joinakin paivina 3639 Pk A
En halua vastata 59 | Ei koskaan 628
Ei koskaan 17% Ei koskaan 7%
TOTAL 9 251 En halua 20
vastata
En halua vastata 1% En halua vastata 0%
TOTAL 9 399
Kuinka usein edellisten 3 kuukauden olet ollut erittdin VASYNYT tai UUPUNUT? Onko se...
N
I Pain or fatigue 7 693
. ) Pain or fatigue 80%
I No pain nor fatigue 1898
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

TR

’
Vo ] * o . =
‘UBl Rare ‘
{
arometer ERORDIS

RARE DISEASES EURDPE



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

Onko sinulle tehty vamman vaikeusasteen arviointi, jonka tavoite on arvioida ja tunnistaa vammaisuus?

%

15%

20%

7%

57%

EI, mutta tarvitsen/tarvitsin
sita

EI, mutta EN
tarvitse/tarvinnut sita

EI, en halunnut sita

Kylla

3
X

15%

20%

57%

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

N
I EI, mutta tarvitsen/tarvitsin
1435
sita
I EI, mutta EN tarvitse/tarvinnut
1878
sita
J E1, en halunnut sita 655
[ IE 5 364
N
[ vain 15akareita 2 164
ITerveydenhuoIIon ammattilaisia (laakareita, hoitajia, terapeutteja jne.)
ja muun kuin terveydenhuollon ammattilaisia (sosiaalitydntekijéita jne.) Lraz
I Useita terveydenhuollon ammattilaisia (ladakareita, hoitajia,
terapeutteja jne.) 379
I Yksityisten yritysten palkkaamia muun kuin terveydenhuollon
tyontekijoita 108
I Muu, maarits 106
TOTAI 5 15Q

Mita ammattilaisia arviointiin osallistui?

%

42%

34%

19%

3%

2%

1N0N0/n

Vain laakareita

Terveydenhuollon ammattilaisia
(laakareita, hoitajia, terapeutteja
jne.) ja muun kuin terveydenhuollon
ammattilaisia (sosiaalityontekijoita
Useita terveydenhuollon ammatti#8id
(laakareita, hoitajia, terapeutteja
jne.)

Yksityisten yritysten palkkaamia
muun kuin terveydenhuollon
tyontekijoita

Muu, maarita

m-
2%
17y AR
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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.

Onko (tai oliko) vamman vaikeusasteen arvioinnin tavoite saada jokin seuraavista?

N %
Vammaisuuden status, todistus tai 20%
I Vammaisuuden status, todistus tai rekisterdityminen rekisterdityminen vammaiseksi °
1157 70%
vammaiseksi
Muut rahalliset etuudet 349%
I Muut rahalliset etuudet vammaisille 565 34% vammaisille ¢
Liikkumi ali ali knologi i-
I iikkumisen apuvalineet, apuvalineteknologia tai 533 3904 Liikkumisen apuvalineet, _ 0%
laitteet apuvalineteknologia tai -laitteet
| vammaiseldke 476 29%
l Ty6- tai koulutuspaikan mukautukset 364 22%
I Pysyva tyskyvyttomyyselake 307 19% Tyd- tai koulutuspaikan
22%
e . . mukautukset
I Henkilékohtainen avustaja 271 16%
. . . . . o
ITUkI kodin mukauttamiseen tai asunnon saaminen 234 14% Pysyva tydkyvyttomyyseldke - 19%
l Lahete muihin julkisiin palveluihin 180 11%
I Muu, maarita 140 8% Henkilékohtainen avustaja - 16%
| En tieds 6 0%
. L o o Tuki kodin mukauttamiseen tai o
I Eléke hoitajina toimiville perheenjasenille 149 9% asunnon saaminen 14%
TOTAL 1651
Lahete muihin julkisiin palveluihin - 11%
Muu, maarita - 8%
En tieda 0%
Eldke hoitajina toimiville o
. 9%
perheenjasenille
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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.

Pitikd sinun antaa arvioinnissa seuraavia tietoja?

N %
[l Terveydentila (la&karintarkastus tai -lausunnot) 5128 97% lausunnot)
I Hoidon ja tuen tarpeet 2 834 53%
I Muu, méaarita 155 3%
Taloudelliset resurssit _ 29%
TOTAL 5 306
Muu, maarita l 3%
Montako vamman vaikeusasteen arviointia sinulle on tehty? Saitko vamman vaikeusasteen arvioinnin jdlkeen odotetut oikeudet ja tuen?
N N
= ; En laink 16%
| Enemmaén kuin yksi Enemman kuin 61% I En lainkaan 872 N lainkaan - ’
o 3 268 yksi arviointi
arviointi | osittain 2553
I Yksi arviointi 2 089

I Taysin 1955
. - o
TOTAL 5 357 Yksi arviointi - 39% TOTAL 5 380 Taysin

36%
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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
underwent a disability assessment

Oliko arvioinnin tulos odotustesi mukainen?

N %
| RYE 3512 69%

This question was only asked to people who answer NO.

Mista se mielestdsi johtui?

N % o
sartetin odotettua pienemmaicsi NN
| Vamman prosentti tai vaikeusaste maéritettiin odotettua pienemmaéksi 977 61% madritettiin odotettua pienemmaksi
I Vaikeudet tydnteossa tai paivittaisissa toimissa aliarvioitiin 748 47% . . o
I Kyky tyontekoon ja paivittaisiin toimiin aliarvioitiin 541 34% toimissa aliarvioitiin
I Harvinainen sairaus ei ollut etuuksiin oikeuttavien sairauksien luettelossa 513 32% Kyky tyontekoon ja paivittaisiin _ 34%
toimiin aliarvioitiin
I Vammaisuutta ei tunnustettu 406 25%
Harvinainen sairaus ei ollut etuuksiin
. L . . - . 32%
ITuen saaminen evattiin 342 21% oikeuttavien sairauksien luettelossa
I Muu, maarita 149 9% Vammaisuutta ei tunnustettu _ 25%
I En tieds 13 1%
Tuen saaminen evattiin _ 21%
TOTAL 1 607 . inen evatt °

Muu, maarita 9%

En tieda 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 %
Arvioinnin tekijoiden osoittama
I Arvioinnin tekijoiden osoittama tietdmys ja ymmarrys harvinaisesta tietdmys ja ymmarrys harvinaisesta 53%
0,
. 1 665 53% sairaudesta
sairaudesta
ITapa, jolla tarpeesi arvioitiin 1 345 43%
i . N o
I Tapa, jolla arvioinnin tekijat kohtelivat sinua 1073 34% Tapa, jolla tarpeesi arvioitiin 43%
ITapa, jolla mielipiteesi selvitettiin ja huomioitiin menettelyn aikana 1 002 32%
I Ei vaikeuksia eikd tyytymattomyytta 837 27% Tapa, jolla arvioinnin tekijat kohtelivat 34%
sinua
[ Vaaditut tiedot ja asiakirjat 658 21%
I Hakumenettelyn helppous 626 20%
Tapa, jolla mielipiteesi selvitettiin ja 329
TOTAL 3 150 huomioitiin menettelyn aikana ?

Ei vaikeuksia eika tyytymattomyytta 27%

21%

Vaaditut tiedot ja asiakirjat

Hakumenettelyn helppous 20%

Y Sample information : PATIENTvsCARER among 'Itse harvinaisen sairauden kanssa eldvana”
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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

Saatko tdlla hetkelld seuraavia etuuksia?

N %
icali [¢)
| Vammaiselske 1082 17% Vammaiselake _ 17%
I Lilkkumisen apuvalineet, apuvaélineteknologia tai -laitteet 1024 17%
Liikkumisen apuvalineet, 17%
I Muut rahalliset etuudet vammaisille 855 14% apuvalineteknologia tai -laitteet °
I Pysyva tyokyvyttomyyselake 719 12%
Muut rahalliset etuudet vammaisille 14%
ITyt')— tai koulutuspaikan mukautukset 443 7% uuEr ! uu v st - ’
I Mukautettu tai tuettu asuminen 395 6%
Pysyva tyokyvyttomyyselake - 12%
I Henkilékohtainen avustaja 303 5%
I Eléke hoitajina toimiville perheenjasenille 120 2%
Tyo- tai koulutuspaikan mukautukset - 7%
I En saa mitaan etuuksia 3205 52%
I Muu, méaarita 347 6%
Mukautettu tai tuettu asuminen 6%
TOTAL 6 194

Henkilokohtainen avustaja

3
X

Elake hoitajina toimiville
perheenjasenille

6%

2
BN

Muu, maarita

Y Sample information : PATIENTvsCARER among 'Itse harvinaisen sairauden kanssa eldvana”
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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

Kuinka vaikeaa mielestdsi on saada valtion tukea, kuten hoiva-avustaja, kotiapua, taloudellista tukea,
apuvalineteknologiaa tai liikkumisen apuvalineita?

l Erittdin vaikeaa

I Vaikeaa

l Ei kumpaakaan

l Helppoa
Erittdin helppoa
Ei oleellinen

TOTAL

2 358

2 598

1744

431

89

2 088

9 308

%

25%

28%

19%

5%

1%

22%

100%

Erittain vaikeaa

Vaikeaa

Ei kumpaakaan

Helppoa

Erittain helppoa

Ei oleellinen

25%

19%

;-

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

Mita esteita kohtaat tuen, kuten hoiva-avustajan, kotiavun, taloudellisen tuen, apuvdlineteknologian tai liikkumisen apuvélineiden, saamisessa?

N
. . . o Hakumenettely on monimutkainen ja 429
I Hakumenettely on monimutkainen ja kestaa kauan 2923 kestaa kauan 0
I Vammaa ei pidetty tarpeeksi vaikeana 2421
I Harvinainen sairaus ei ollut etuuksiin oikeuttavien sairauksien luettelossa 1977
I Maassa on tukea tai palveluja, mutta henkilostoa ei ole tarpeeksi 1970 Ei tarpeeksi tietoa menettelysts _ 29%
I Tarvittavaa tukea tai palveluja ei ole saatavana alueella tai maassa 1079
I Kelpoisuuskriteerit (ikd, asuinpaikka, kansallisuus, sosiaalivakuutusmaksuhistoria, Harvinainen sairaus ei ollut etuuksiin _ -89
982 . . ; . o
enimmaistulorajan ylittdminen) eivat tayttyneet oikeuttavien sairauksien luettelossa
I Vaikeudet toimittaa vaadittu ladketieteellinen nayttéa (potilastiedot, diagnoosi) 945
Maassa on tukea tai palveluja, mutta 28%
I Huoli mahdollisesta syrjinnasta 930 henkiléstoa ei ole tarpeeksi
I Ei diagnoosia eika siksi oikeutettu etuuksiin 305
o Tarvittavaa tukea tai palveluja ei ole 159%
I Muu, méaarita 613 saatavana alueella tai maassa °
TOTAL 7 042 Kelpoisuuskriteerit (ika, asuinpaikka,
kansallisuus,
sosiaalivakuutusmaksuhistoria, 14%
enimmaistulorajan ylittaminen) eivat
tayttyneet
Vaikeudet toimittaa vaadittu
lddketieteellinen nayttoa 13%
(potilastiedot, diagnoosi)
This question was only asked to people who didn't find it very easy Huoli mahdollisesta syrjinnasta - 13%

to obtain state support.

Ei diagnoosia eika siksi oikeutettu
etuuksiin

Muu, maarita
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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

Onko sinulla itsendisessd asumisessa auttava henkilokohtainen avustaja?

N
I Kylla 1112 Kylla . 12%
I E1, mutta tarvitsen/tarvitsin sité 1845
EI, mutta 20%
I EI, mutta EN tarvitse/tarvinnut sita 5483 tarvitsen/tarvitsin sita 0%
I EI, en halunnut sita 818

EI, mutta EN 599
TOTAL 9 258 tarvitse/tarvinnut sité °
EI, en halunnut sita . 9%

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

Oliko sinulla mahdollisuus seuraaviin?

N %
Perheenjasen toimi
[l Perheenjasen toimi henkilokohtaisena avustajana 755 66% henkilokohtaisena avustajana
| Henkilokohtaisen avustajan tyénantajana toiminen julkisista Henkilokohtaisen avustajan
315 28% tydnantajana toiminen julkisista
varoista varoista
I Henkilokohtaisen avustajani valitseminen 244 21% Henkil6kohtaisen avustajani
valitseminen
I Henkilokohtainen avustaja oli julkisen palvelun tydntekija 137 12%
L . . . Henkil6kohtainen avustaja oli
I Henkilékohtainen avustaja osoitettiin 92 8% julkisen palvelun tyéntekija
I Muu, maarita 55 5% L . .
Henkilokohtainen avustaja
TOTAL 1138 osoitettiin

Muu, maarita
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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.
Montako tuntia pdivdssa hanella talla hetkelld on henkilokohtainen avustaja? How many days of personal assistance do they currently have per week?
Mean Mean
Montako tuntia paivassa hanellad tdlla hetkella on henkilokohtainen avustaja? How many days of personal assistance do they currently have per week?

’ 4

Median Median

B e ol
- (]
‘UBl Rare ‘
{
e EURORDIS

oE ¥ RARE DISEASES EURDPE




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.
Oletko tyytyvdinen henkilokohtaisen avustamisen tuntimaaraan? Missa tehtdvissa henkilokohtainen avustaja talla hetkelld auttaa?
N % N %
Erittdin 20 iask 9
| Erittsin tyytymaton 108 12% tyytymaton 12% I Kotiaskareet 424 76% Kotiaskareet 76%
ITyytymétbn 92 10% I Henkilokohtaisesta . .
309 56% Henkilokohtaisesta
I Ei tyytyvainen eika Tyytymaton - 10% hygieniasta huolehtiminen hygieniasta - 56%
195 21% huolehtiminen
tyytymaton I Sosiaaliset tapahtumat 308 55%
Tyytyvéinen 324 35% Ei tyytyvainen 9 Transportation from or to Sosiaaliset 0
l eikd tyytymatson 21% 1 274 49% tapahtumat 5%
Erittain tyytyvainen 205 22% your house
- . Transportation
Liikk kot
TOTAL 924 100% Tyytyvainen 35% I ikuminen kotona from or to your - 49%
(sankyyn ja pois sangysta, 204 37% house
. asennosta toiseen)
Erittain 22% o _ Liikkuminen ko... - 37%
tyytyvainen I Laakinnallinen hoito 193 35%
I Tyspaikalla 25 5% P
aakinnallinen
(o)
I Koulussa 23 4% hoito - 35%

I Koulupaivan jalkeinen

14 3% .
toiminta ’ TyOpaikalla |5%
I Muu, méaarita 70 13%
TOTAL 555 Koulussa I4%

Koulupaivan
jalkeinen I 3%
toiminta

Muu, maarita 13%
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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.

Kuinka vaikeaa mielestdsi henkilokohtaisen avustajan jarjestaminen (palkkaaminen, hallinto, palkanmaksu) on?

N %
I Erittsin vaikeaa 62 14%
Ei k k 17 %
I Helppoa 64 14%
I Erittain helppoa 58 13% eppoa °
I En tieda 0 0% Erittain helppoa _ 13%
TOTAL 457 100%

En tieda 0%

Mita haasteita henkilokohtaiseen avustajaan liittyy?

N %
o o
I Ei mitaan 456 45% Henkilokohtainen avustaja ei usein
| Henkilokohtainen avustaja ei usein paase téihin, eiké poissaoloille ole sijaista 167 17% paase toihin, eika p0|ssaoIoS|iIJ!:i<S)tI: _ 17%
I Henkilokohtaisella avustajalla ei ole riittdvaa koulutusta 163 16% Henkilékohtaisellg_ ayuﬂajalla ei ole _ 16%
riittédvaa koulutusta
I Henkilékohtainen avustaja vaihtuu usein 144 14% Henkildkohtainen avustaja vaihtuu _ 14%
. 0
usein
I Henkilékohtainen avustaja on vaikea pitéa motivoituneena 140 14% . . . .
Henkilokohtainen avustaja on vaikea _ 14%
| Henkilokohtainen avustaja ei suostu kaikkiin tehtéviinsa 107 11% pitaa motivoituneena
Henkilokohtainen avustaja ei suostu o
I on vaikea pitas kiinni rajoistaan henkilokohtaisen avustajan kanssa 107 11% Kaikkiin tehtaviinss 11%
I Henkilokohtainen avustaja ei aina noudata valintoja 82 8% On vaikea pitaa kiinni rajoistaan _ 11%
henkilékohtaisen avustajan kanssa
I Muu, masrita 168 17% Henkildkohtainen avustaja ei aina - 8%
TOTAL 1 006 noudata valintoja
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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 Kotiaskareet
I Sosiaaliset tapahtumat

I Transportation from or to

your house

I Henkil6kohtaisesta

hygieniasta huolehtiminen
I Lagkinnallinen hoito
I Koulussa

I Koulupaivan jalkeinen

toiminta

I Lilkkuminen kotona (sankyyn
ja pois sangysta, asennosta

toiseen)
I Tybpaikalla
I Muu, méaarita

TOTAL

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

Missa tehtdvissa tarvitsisit apua?

1219

919

904

858

693

419

418

379

239
175

1789

%

68%

51%

51%

48%

39%

23%

23%

21%

13%

10%

Kotiaskareet

Sosiaaliset
tapahtumat

Transportation
from or to your
house

Henkilokohtaisesta
hygieniasta
huolehtiminen

Laakinnallinen
hoito

Koulussa

Koulupaivan
jalkeinen
toiminta

Liikkuminen ko...

Tybpaikalla

Muu, maarita

51%

51%

48%

w
3
>

23%

23%

21%

— . l
o [
X w

o

>

Mista syista sinulla ei ole henkilokohtaista avustajaa?

I Vaatimukset henkilékohtaisen
avustajan saamiseen eivat

tayttyneet
I Hakumenettely on epdselva

I Maassa tai alueella ei ole
henkilokohtaisen avustajan
jarjestelmaa

I Sita haettiin mutta ei myonnetty

I Sita haettiin mutta olen edelleen

jonotuslistalla
I Muu, méaarita

TOTAL

349

274

175

115

81

301

1119

%

31%

24%

16%

10%

7%

27%

Vaatimukset
henkilokohtaisen
avustajan
saamiseen eivat
tayttyneet

Hakumenettely
on epaselva

Maassa tai
alueella ei ole
henkilokohtaisen
avustajan
jarjestelmaa

Sita haettiin
mutta ei
mydnnetty

Sita haettiin
mutta olen
edelleen
jonotuslistalla

Muu, maarita

7%

16%

10%
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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

Miten asut?

I Perheen kanssa 7 614
I Yksin 1624 Yksin - 17%

I Residential institution 143
R_esi<_jen_tial I 1%
I Asunnossa, jossa on tukipalveluja 63 institution
e Asunnossa,
I Muu, maarita 147 jossaon 1%
TOTAL 9591 tukipalveluja

Muu, maarita I 2%

Oletko tyytyvainen nykyisiin asumisjarjestelyihisi?

Erittain
2 12%
| Erittsin tyytymaton 1134 tyytymaton
I Tyytymaton 569 Tyytymatén - 6%
| Ei tyytyvainen eika tyytyméaton 1342
Ei tyytyvéinen - 14%
I Tyytyvéinen 3 020 eikd tyytymaton
Erittain tyytyvainen 3221 Tyytyvéinen 33%

TOTAL 9 286

Erittain 350

tyytyvainen

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.

Kenen kanssa vietat suurimman osan ajastasi?

N
Muiden
l Muiden perheenjasenten kanssa 4 143 perheenjasenten 57%
kanssa
I Yksin 1614
I Erilaisten vammaisten ja Yksin - 22%
vammattomien ihmisten kanssa 1262
yhteisdssa
| Muiden vammaisten henkilsiden Erilaisten vam... - 17%
197
kanssa
Muiden
TOTAL 7 216 vammaisten
- 3%
henkildiden
kanssa

Miten mieluiten asuisit?

N
I Yksin 1225
Yksin - 20%
I Asunnossa, jossa on tukipalveluja 384
I Asumispalveluyksikdssa omassa Asunnossa, jossa o
. o8 on tukipalveluja 6%
asunnossani
I Asumispalveluyksikdssa, jossa Asumispalveluyksikossa o
18 omassa 2%
jaetut asuintilat asunnossani
I n i Asumispalveluyksikdssa,
Muu, maarita 427 jossa jaetut 0%
TOTAL 6 056 asuintilat

Muu, maarita

l 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

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

Oletko kokenut harvinaiseen sairauteen tai vammaan liittyvada syrjintaa?

N %
v || Yes 5270 58%

I Terveydenhuollossa 2234 24% Yes 58%
I Muissa julkisissa tiloissa (hotellit, ravintolat, liikenne, museot tms.) 2 158 24%
I Koulutuksessa 1 850 20%
[ Tyossa 1822 20%
I Asumisessa 506 6%
I Muu, maarits 454 5% Ei koskaan 42%
I In the social environment (family, friends...) 83 1%

I Ei koskaan 3860 42%

TOTAL 9126 ® Yes @ Eikoskaan

Oletko kokenut harvinaiseen sairauteen tai vammaan liittyvada syrjintaa?

=i voskean |
I Ei koskaan 3 860 42%
I Terveydenhuollossa 2234 24% erveydenhuollossa 24%
IM . :Ulkisissa tiloi hotellit intolat. liik tt 2 158 >49% Muissa julkisissa tiloissa (hotellit, _ 249,
uissa julkisissa tiloissa (hotellit, ravintolat, liikenne, museot tms.) o ravintolat, liikenne, museot tms.) o

N %

I TyOssa 1822 20%
I Asumisessa 506 6%
i (o)

I Muu, maarita 454 50, Asumisessa 6%
I In the social environment (family, friends...) 83 1% Muu, maarita 5%
l En tieda 25 0% In the social environment (family,

friends...)
TOTAL 9 150

En tieda
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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 TyOssa (tai osa-aikatydssa)
I Itsendinen yrittaja
vl Unemployed or cannot work because of a disease
I Tyston
I Cannot work because of the disease
I Hoidan kotitaloutta
| Elékkeells
I Opiskelija / oppilas
Ei vield kouluikainen

I Muu, méaarita

TOTAL

2 567

2 329

238

1216

716

500

177

714

500

154

5332

Mika on tilanteesi télla hetkella?

%

48%

44%

4%

23%

13%

9%

3%

13%

9%

0%

3%

100%

Employed 4%

Unemployed or cannot work because

0,
of a disease 9%

Hoidan kotitaloutta 3%

Elakkeella 13%

Opiskelija / oppilas 9%

Ei viela kouluikainen 0%

Muu, maarita . 3%

@ Tyodssé (tai osa-aikatydssd) @ Itsenidinen yrittija @ Tyoton
@ cannot work because of the disease @® Hoidan kotitaloutta ©® Elikkeella
® opiskelija / oppilas Ei vield kouluikdinen @ Muu, méirita

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.

I Kokoaikaisen sopimuksen

I Osa-aikaisen sopimuksen

| En mitaan, en etsi tyota

TOTAL

I Vaikeudet hallita oireita tai vastaanottokaynteja
I Vaikeat tyomarkkinat

ITyépaikan mukautusten puute, kuten sopivan tydympariston, joustavien

aikataulujen, kulkemisen tuen tai henkilokohtaisen avustajan
I Muu, maarita

I Kielteiset asenteet ja leimaaminen mahdollisten tai edellisten tydnantajien

taholta

I Riittavan koulutuksen, uraneuvonnan tai tyénohjauksen puute
I Pelkdan menettavani etuuksia

I Velvollisuudet toimia hoitajana

I Perhe vastustaa

TOTAL

503

271

263

159

158

116
75
64
26

916

185

431

290

906

Millaisen tydsopimuksen haluaisit, jos aloittaisit tyonteon?

Kokoaikaisen
sopimuksen

20%

Osa-aikaisen
sopimuksen

En mitaan, en
etsi tyo6ta

Mistad syista et tdlla hetkelld ole tydssa?

%

55%

30%

29%

17%

17%

13%
8%
7%

3%

Vaikeudet hallita oireita tai
vastaanottokdynteja

Vaikeat tydmarkkinat

TyOpaikan mukautusten puute, kuten
sopivan tydymparistdn, joustavien
aikataulujen, kulkemisen tuen tai
henkilokohtaisen avustajan

Muu, maarita

Kielteiset asenteet ja leimaaminen
mahdollisten tai edellisten
tyonantajien taholta

Riittdvan koulutuksen, uraneuvonnan
tai tyonohjauksen puute

Pelkaan menettavani etuuksia

Velvollisuudet toimia hoitajana

Perhe vastustaa

48%

32%

17%

17%

13%

8%

7%

30%

29%
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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.

Millainen tyodllistymisen tukeminen ja tyopaikan mukautukset mielestdsi edistdisivat tyoskentelyasi?

N
ITyijpaikan mukautukset, kuten sopiva ty0ymparistd, joustavat 5 463 Tydpaikan mukautukset, kuten
) e . . . L s . sopiva tydymparistd, joustavat 829
aikataulut, etdtyd, mahdollisuus poissaoloihin tydsta hoitojen ajaksi aikataulut, etatys, mahdollisuus o
| Osallistaminen seka tystoverien ja tydnantajien myénteiset asenteet 1211 poissaoloihin tydsta hoitojen ajaksi
I Riittava koulutus, uraneuvonta tai tyénohjaus 459
I Tyématkojen tukeminen 432
I Henkilékohtainen avustaja 151 Osallllstam_l_nen se_l_<a tyotoverlen Ja 40%
tydnantajien myonteiset asenteet
TOTAL 3 005
Riittava koulutus, uraneuvonta tai 15%
tyénohjaus
Tyomatkojen tukeminen 14%
Henkilékohtainen avustaja 5%
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

I Kokoaikainen vakituinen

tyosuhde

I Osa-aikainen vakituinen

tyosuhde

I Kokoaikainen maaraaikainen

tyosuhde

I Osa-aikainen maaraaikainen

tyosuhde
I Muu, méaarita

TOTAL

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

Minkalainen tydosuhde sinulla on?

1561

621

300

158

142

2782

%

56%

22%

11%

6%

5%

100%

Kokoaikainen
vakituinen
tydsuhde

Osa-aikainen
vakituinen
tydsuhde

Kokoaikainen
maaraaikainen
ty6suhde

Osa-aikainen
maaraaikainen
ty6suhde

Muu, maarita

22%

l Taysipainoisesti
I Jonkin verran

rajoitetusti
I Erittdin rajoitetusti

TOTAL

Missa maarin talla hetkella osallistut tyohon?

1942

892

220

3 054

%

64%

29%

7%

100%

Taysipainoisesti

Jonkin verran
rajoitetusti

Erittain
rajoitetusti

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.

Kaytko toissa?

N %
Tavallisessa ty0ssa (vammaisia ja
[ Tavallisessa tysssa (vammaisia ja vammattomia ihmisia tyéllistévésséa organisaatiossa vammattomia ihmisia tyollistavéassa 73%
. o ) 2199 73% organisaatiossa ilman tukea tai
ilman tukea tai tyopaikan mukautuksia) tydpaikan mukautuksia)
. R ) R . T ) Tavallisessa tydssa tuettuna ja
ITavalllsessa tyOssa tuettuna ja tydpaikan mukautuksilla (vammaisia ja vammattomia tyépaikan mukautuksilla (vammaisia
ihmisia tyollistdvassé organisaatiossa tuettuna tai tydpaikan mukautuksilla 735 24% ja vammattomia ihmisia 24%
L . . tyollistavassa organisaatiossa
henkilokohtaisen tilanteen mukaan) tuettuna tai tydpaikan mukautuksilla
e e L . ) henkilékohtaisen tilanteen mukaan)
ITuetussa tydssa (padasiassa vammaisia ihmisia tyollistavassa organisaatiossa) 75 2%

Tuetussa tyossa (paaasiassa
TOTAL 3 009 100% vammaisia ihmisia tyollistavassa
organisaatiossa)

Miten mieluiten tyoskentelisit?

N % . - L
Tavallisessa ty0ssa (vammaisia ja

vammattomia ihmisia tyoéllistavassa
990 33% organisaatiossa ilman tukea tai

aik ka tuks
Tavalllsgsg tyaor]ségl'ltue tllilnal?g

I Tavallisessa ty0ssé (vammaisia ja vammattomia ihmisia tyollistavassa organisaatiossa ilman 33%

tukea tai ty6paikan mukautuksia)

[ Tavallisessa tysssa tuettuna ja tydpaikan mukautuksilla (vammaisia ja vammattomia ihmisia tyopaikan mukautuksilla (vammaisia

ja vammattomia ihmisia 390,
tyollistavassa organisaatiossa tuettuna tai tyépaikan mukautuksilla henkildkohtaisen tilanteen 1175 39% tyéllistavassa organisaatiossa o
mukaan) tuettuna tai tyopaikan mukautuksilla

henkilokohtaisen tilanteen mukaan)

J Tuetussa tysssa (paaasiassa vammaisia ihmisié tyllistavéssa organisaatiossa) 120 4% Tuetussa ty6ssa (paaasiassa
vammaisia ihmisia tyollistavassa 4%
I Ei valia 732 24% organisaatiossa)
TOTAL 3017 100%
Ei valia 24%

Y Sample information : Situation_m among "Tydssa (tai osa-aikatyc')'ssé')'Itsené'inen yrittdjd"
' | 4 ] ﬁ - "
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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

Kaytko jotain seuraavista?

N
I Tavallisessa koulussa ilman mukautuksia tai sopeutuksia 662 mukautuksia tai sopeutuksia
ITavaIIisessa koulussa mukautuksilla tai sopeutuksilla 504 Tavallisessa koulussa mukautuksilla _ 7%
I Erityiskoulu vammaisille lapsille 290 tai sopeutuksilla
[ viiopisto 224 Erityiskoulu vammaisille lapsille _ 15%
I Ei vield kouluikainen 67
I Kotikoulussa 62 Yliopisto _ 12%
ITavaIIisen ja erityiskoulun seka kotiopetuksen yhdistelma 54

Ei viela kouluikainen 4%
IMuu, maarita 14 a kouluika - o

TOTAL 1877
Kotikoulussa 3%

Tavallisen ja erityiskoulun seka
kotiopetuksen yhdistelma

Muu, maarita ' 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

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 educational Compared to other people the same age, what is your current level of participation in social, play
(academic) activities with other students in the classroom? and recreational activities with other students (e.g., “hanging out”, sports, clubs, hobbies, creative
arts, lunchtime or recess activities)?
N %
L N %
Limited
0 v | Limited 1250 72%
Ei pysty osallistumaan 99 6%
Taysipainoisesti 42% I Ei pysty osallistumaan 134 8% R
I Jonkin verran rajoitet 547 32% Taysipainoisesti 26%
I Erittain rajoitetusti 494 28%
I Erittdin rajoitetusti 312 18% Ei oleellinen l 3% I S . 2600 Ei oleellinen I 2%
(o]
| Taysipainoisesti 732 42%
. . l Taysipainoisesti 454 26%
| Ei oleellinen 46 3% @ Ei pysty osallistumaan . . @ Ei pysty osallistumaan
TOTAL Bp— — @ Jonkin verran rajoitetusti I Ei oleellinen 36 2% @ Erittiin rajoitetusti
@ Erittdin rajoitetusti TOTAL 1 748 100% @ Jonkin verran rajoitetusti
@ Téysipainoisesti @ Ei oleellinen @ Tiysipainoisesti @ Ei oleellinen
Compared to other people the same age, what is your current level of participation in moving Sellaisten koulutusmateriaalien ja -laitteiden kiyttidminen, jotka ovat muiden opiskelijoiden
around at school/university (e.g., to get to and use the bathroom, playground, cafeteria, library saatavilla luokkahuoneessa tai jotka on mukautettu sinulle (esim. kirjat, tietokoneet, tuolit ja
or other rooms and things that are available to other students the same age)? tyopoydat)
N % N %
v [ Limited 834 48% v || Limited 698 41%
Erittain rajoitetusti 237 14% ittai i0i i o
I ! Ei oleellinen ' 3% I Erittain rajoitetusti 197 11% Ei oleellinen . 6%
I Jonkin verran rajo.. 481 28% I Jonkin verran rajoit... 433 25%
I Taysipainoisesti 855 49% @ Ei pysty osallistumaan I Taysipainoisesti 922 54%, @ Ei pysty osallistumaan
ittEi i0i i Erittdin rajoitetusti
I Ei oleellinen 54 3% ® Erittain rajoitetusti | Ei oleellinen 103 6% ¢ . ! . .
@ Jonkin verran rajoitetusti @ Jonkin verran rajoitetusti
TOTAL 1743 100% @ Tiaysipainoisesti @ Ei oleellinen TOTAL 1723 100% @ Tiysipainoisesti @ Ei oleellinen
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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

Viestintda muiden opiskelijoiden ja aikuisten kanssa koululla tai yliopistolla

N %
I Ei pysty osallistuma... 82 5%
I Erittsin rajoitetusti 291 17%
Taysipainoisesti 50%
I Jonkin verran rajoit... 440 25%
I Taysipainoisesti 880 50%
I Ei oleellinen 54 3% Ei oleellinen l 3%
TOTAL 1747 100%
@ Ei pysty osallistumaan @ Erittiin rajoitetusti @ Jonkin verran rajoitetusti
@ Tiysipainoisesti @ Ei oleellinen
Sc_ScP_cat
N %
vl Limited participation 1229 79% o o
Limited participation 23%
I Jonkin verran rajoite... 484 31%
I very limited particip... 386 25%
l Limited participation 359 23%
Taysipainoisesti 21%
I Taysipainoisesti 319 21%
TOTAL 1 548 100%
@ Jonkin verran rajoitetusti @® Very limited participation

@ Limited participation @ Tiysipainoisesti
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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:

Sosiaalinen kanssakdyminen, pelit tai vapaa-ajan toiminta kaverien kanssa naapurustossa ja

yhteisGssa (esim. vapaamuotoiset pelit, hengailu, julkisissa paikoissa, kuten Jirjestetyt tapahtumat ja toiminta naapurustossa ja yhteisossa (esim. joukkueurheilu, kerhot,
elokuvateattereissa, puistoissa tai ravintoloissa, kdyminen) juhlapéivien tai uskonnolliset tapahtumat, konsertit, paraatit ja myyjiiset)
N % o N % o
VI Limited participation 7 008 73% participation vI Limited participation 7 280 76% participation
: : o ) )
I Bl pysty osallistumaan 838 9% Taysipainoisesti - 24%, I Ei pysty osallistu... 1339 14% Taysipainoisesti - 18%
I Erittain rajoitetusti 2 608 27% I Erittain rajoitetusti 2677 28%
I Jonkin verran rajoitetu.. 3 562 37% Ei oleellinen I 3% I Jonkin verran rajo... 3264 34% Ei oleellinen l 5%
I Taysipainoisesti 2283 24% | Taysipainoisesti 1 760 18%
@ Ei pysty osallistumaan
- ; 9 @ Ei pysty osallistumaan . .
I Ei oleellinen 270 3% I Ei oleellinen 504 5% @ Erittdin rajoitetusti

@ Erittiin rajoitetusti

TOTAL 9 561 100% @ Jonkin verran rajoitetusti TOTAL 9 544 100% @ Jonkin verran rajoitetusti
@ Tiysipainoisesti @ Ei oleellinen ® Taysipainoisesti @ Ei oleellinen
Liikkuminen naapurustossa ja yhteisossa (esim. julkiset rakennukset, puistot, ravintolat, Viestinta muiden kanssa naapurustossa ja yhteisossa
elokuvat)
N % o
Limited _ v | Limited participation 8 648 91% participation
v ]| Limited participation 6 085 64% participation ,
[ Taysipainoisesti 4523 47% _Ei pysty l 5%
I Ei pysty osallistu... 711 7% Taysipainoisesti - 33% osallistumaan
I Erittain rajoitetusti 1448 15%
I Erittdin rajoitetusti 2 066 22% Ei oleellinen l 4%
Ei oleellinen l 3% I Jonkin verran raj... 2677 28%
I Jonkin verran rajo... 3 308 35% I
Ei pysty osallistumaan 512 5% e . . .
Hei i : Taysipainoisesti
ITayS|pa|n0|sest| 3178 33% Ei t llist ®
o |.py"s. Y os-a- ' um-aan I Ei oleellinen 395 4% @ Erittdin rajoitetusti
I Ei oleellinen 5 e ® Erittéin rajoitetusti @ Jonkin verran rajoitetusti
@ Jonkin verran rajoitetusti TOTAL 9 555 100% . . . .
TOTAL 9 566 100% ® Taysipainoisesti ® Ei oleellinen @ Ei pysty osallistumaan @ Ei oleellinen
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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

Sc_CoP_cat
N %
vl Limited participation 7 281 84%
I very limited participation 3110 36% Limited participation 27%
l Limited participation 1 859 21%
l Jonkin verran rajoitetusti 2312 27%
| Tsysipainoisesti 1411 16%
TOTAL 8 692 100% Taysipainoisesti 16%

@ Very limited participation @ Limited participation
@ Jonkin verran rajoitetusti @ Tiysipainoisesti
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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

Millaiseksi maarittelet sosiaalisen tuen, jota saat ihmisilta (luotettavat ldheiset, ihmisten

I Heikko
I Kohtalainen
I Vahva

TOTAL

osoittama huoli, ongelmatilanteissa kdytannén apu naapureilta)?

2 080

3693

3454

9 227

I kyna
TOTAL

auttanut ihmisia tai eldimiad) edellisten 12 kuukauden aikana?

N
6 570 Ei
2 865
9 435

Kylla

30%

Oletko tehnyt palkatonta omaehtoista tyota tai epavirallista toimintaa jarjestolle (esim.

70%

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

I Terveysongelmat

I Ajan puute

l Kiinnostuksen puute

l Liian nuori vapaaehtoisty6hon

I Saavuttamaton rakennettu ymparisto

l Pelko etuuksien menettamisesta

vapaaehtoistyon takia

TOTAL

Miksi et? Kerro vain tarkein syy.

2 164

1108

433

242

115

87

4 149

%

52%

27%

10%

6%

3%

2%

100%

Terveysongelmat

Ajan puute

Kiinnostuksen puute

Liian nuori
vapaaehtoistyohon

Saavuttamaton
rakennettu ympéaristd

Pelko etuuksien
menettamisesta
vapaaehtoistyon takia
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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

Kiitos!

Jos sinulla on kysyttavaa, ota yhteytta Rare Barometer -
tiimiin osoitteessa rare.barometer@eurordis.org

Jos sinulla on kysyttavaa, ota yhteytta Rare Barometer -
tiimiin osoitteessa rare.barometer@eurordis.org
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