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

A kérdoivre agy valaszol, mint...?

9 591

A valaszadashoz hasznalt eszkdz A kérdéiv kitdltésére fordithato A kérdéiv kitoltésére forditott percek
percek atlagos szama atlagos szama
@® PC O Tablet Smartphone
P 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

A kérdoivre gy valaszol, mint...?

N
I Ritka betegséggel é16 személy maga is 6136 IS
I Korabbi beteg, vagy gydgyuléfélben |évé beteg (pl. raktuléld) 123 Korabbi bete,g,"vagy gyégyt{léfg’:ltl)(?,n l 1%
Iévo beteg (pl. raktuléld)
E itk 5 | él6 3| (16j 281 , i .
I gy ritka betegséggel éI6 személy sziléje 816 Egy ritka betegséggel 618 személy _ .
sy ore (o)
[ Ritka betegséggel é16 gyermek nagysziiléje 43 szuloje
I Ritka betegséggel él6 személy hazastarsa 240 Ritka betegséggel €l6 gyer__m”efk 0%
nagyszuloje
I Ritka betegséggel él6 személy nagybatyja/nagynénje 19 ) B . ,
Ritka betegséggel él6 személy . 3%
I Eqy ritka betegséggel é16 személy testvére 82 hazastarsa
I Egyéb, pontosabban 132 Ritka betegséggel éI6 személy 0%
nagybatyja/nagynénje
TOTAL 9 591 . , v .
Egy ritka betegseggel €16 szemely
. 1%
testvere
Egyéb, pontosabban l 1%
Ha ,Egyéb”, nevezze meg... On betegképviseld, vagyis részt vesz olyan politikai tevékenységekben, amelyek a ritka
betegségek ligyeit tamogatjak?
N %
N
I Ritka betegséggel 6 260 6 Ritka I 23
5% ; 45 Igen 2210 Igen %
€él6 személy maga is betegseggel eI.o J
szemely maga is I Nem 6 643
I Family member 333 3
1 5%
(parent, SDOUSE) 0 I e tUdom 738 Nem _
TOTAL 9 591 100% Family member UL 2 ok
(parent, 35%
spouse...) Nem tudom . 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

On: Hany éves koraban fejezte be On a nappali iskolait?
N N
5 . e 15 éves vagy 6%
I NS 5807 NG 75% l 15 éves vagy annal fiatalabb 450 annal fiatalabb o
I Ferfi 1 864 I 16 és 19 év kozstti 1817
4 4 A LB At 16 és 19 év
Egyéb 72 20 és 23 év kozotti 2291
TOTAL 7 743 F&r 24% | 24 éves vagy annal idésebb 2 142
| még tanul 848 20 és 23 év 309%
kozotti °
TOTAL 7 548
Egyéb | 1% 24 éves vagy 289%
annal idésebb ’
még tanul - 11%
Hany éves On? Hany éves a ritka betegséggel érintett személy?
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 1537 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 %
Franciaorszag 1168 14% Szerbia 69 17%
Olaszorszag 946 12% Luxemburg 50 13%
Spanyolorszag 858 11% Lettorszag 46 12%
Németorszag 762 9% Poljska 44 11%
Belgium 465 6% Ukrajna 33 8% 197
Hollandia 429 5% Litvania 32 8% 273
21
Dania 427 5% Szlovénia 27 7% 95
Romania 368 5% Ciprus 24 6% 3
Térokorszag 368 5% Mélta 24 6% 35
Egyesilt Oroszorszag 21 5%
o 367 5% .
Kiralysag Bosznia és
13 3%
Finnorszag 338 4% Hercegovina P
Portugal 274 3% Maceddnia 4 1%
Svédorszag 228 3% Esztorszag 3 1% .
Cseh Montenegré 3 1% 232
o 154 2%
Koztarsasag Izland 2 1%
. 42
Gorogorszag 150 2% Andorra 1 0%
s 211 218
Szlovakia 127 2% Fehéroroszorszag 1 0% 858 o5
Norvégia 123 2% Liechtenstein 1 0%
Magyarorszag 114 1% Moldova 1 0% 24
Horvatorszag 104 1% Monaco 1 0% o
frorszag 91 1%
Svajc 87 1%
Ausztria 77 1%
y 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

Melyik orszag a lakohelye?
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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

Kérjiik, valassza ki azt a mondatot, amely a legjobban leirja az On helyzetét vagy az On altal gondozott személy helyzetét:

N

I Tudom a ritka betegség, szindréma vagy fejlédési rendellenesség NEVET, és ez az &llapot MEG LETT
EROSITVE megfeleld genetikai, klinikai, orvosi képalkotd, molekuldris vagy biokémiai tesztekkel (pl. 8 624
biopszia, vér- vagy vizeletteszt).
ITudom a ritka betegség, szindréma vagy fejlédési rendellenesség NEVET, de ez az &llapot NEM lett
még megerositve megfelelé genetikai, klinikai, orvosi képalkotd, molekularis vagy biokémiai 456
tesztekkel
I Csak RESZLEGES informéaciém van a ritka betegség nevérdl, a szerepet jatszé génrdl vagy a 184
betegségtipusrol
I . . T it e — - @ Tudom a ritka betegség, szindroma vagy fejlédési rendellenesség NEVET, és ez az allapot MEG L...

udom, hogy a betegség ritka, de a nevét vagy az oka @® Tudom a ritka betegség, szindroma vagy fejlédési rendellenesség NEVET, de ez az allapot NEM le...
I Egyéb, pontosabban 84 ® Csak RESZLEGES informaciém van a ritka betegség nevérél, a szerepet jatszé génrol vagy a bete...
TOTAL 9 590 o Tudc’)m, hogy a betegség ritka, de a nevét vagy az okat NEM AZONOSITOTTAK

® Egyéb, pontosabban
This question was only asked to people with an INITIAL diagnosis. This question was only asked to people with confirmed diagnosis.
Amennyire emlékszik, mennyi id6 telt el az6ta, hogy el6sz6r megtudta a ritka betegség, szindroma Amennyire emlékszik, mennyi idé telt el azéta, hogy megfelelé genetikai, klinikai, orvosi
vagy fejlodési rendellenesség NEVET? képalkot6, molekularis vagy biokémiai vizsgalatokkal (pl. biopszia, vér- vagy vizeletvizsgalat)
IGAZOLTAK a ritka betegség, szindroma vagy fejlodési rendellenesség nevét?
N
Kevesebb mint 6 79 N
I Kevesebb mint 6 honapja 43 honapja ° Kevesebb mint 6 . 9%
, | Kevesebb mint 6 hénapja 739 hoénapja
I 6-23 honapja 76
6-23 honapja . 12% 6-23 honapja 1001 —
l 2-4 éve 140 P) I 2L 6-23 hdnapja . 12%
| 2-4 éve 1502
| Legaldbb 5 éve 362 ) 530,
2-4 eve 0 | Legalabb 5 éve 5 366 2-4 éve - 17%
TOTAL 621
TOTAL 8 608

Legalabb 5 éve
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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
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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
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
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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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11%
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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

six activities: seeing, hearing, walking or climbing steps,

. . S months or more due to a health problem.
remembering or concentrating, self-care, communication.

Az elmlt 6 vagy tobb honap soran korlatozta-e Ont valamilyen
egészségi probléma az emberek altal altalaban végzett
tevékenységek végzésében? Mondana-e azt, hogy...

WG-SS2
N %
N %
v With disability 7 790 83%
With disability 8 351 87%
Igen, sulyosan korlatozza 2 964 31%
Without disability 1 240 13%
Igen, korlatozza, de nem sul... 4 826 51%
TOTAL 9 591 100%
v Without disability 1652 17%
Nem korlatozza 1652 17%
TOTAL 9 442 100%
WG-SS2

Az elmilt 6 vagy tébb hénap soran korlatozta-e Ont valamilyen
egészségi probléma az emberek altal altalaban végzett
tevékenységek végzésében? Mondana-e azt, hogy...

Without disability - 17%

@® Igen, silyosan korlatozza
® Igen, korlatozza, de nem sGlyosan @ Nem korlatozza

Without disability . 13%

through activity limitations that an individual experienced in the last 6

People living with rare diseases were asked if they
perceive themselves as living with a disability, be it
invisible, visible or both.

Sajat véleménye szerint On olyan személy, aki...

N %

v With disability 8 030 88%
Lathatdan fogyatékos 1626 18%
Nem lathatéan fogyatékos 4107 45%
Mind lathatdéan, mind nem ... 2 297 25%

v Without disability 1 068 12%
Nem fogyatékos 1068 12%
TOTAL 9 098 100%

Sajat véleménye szerint On olyan személy, aki...

Without disability . 12%

@ Lathatéan fogyatékos

@® Nem lathatéan fogyatékos
Mind lathatéan, mind nem lathatéan fogyatékos
@® Nem fogyatékos
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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/

Nehezen LAT, még akkor is, ha szemiiveget visel? Mondana-e azt, hogy... Van-e HALLASI nehézsége, még hall6késziilék(ek) viselése esetén is? Mondana-e azt, hogy...
N % . N %
Egyaltalan nem o Egyaltalan nem
o o 1% - 0%
I Egyéitalan nem vagyok ra képes | Egyaltalan nem vagyok ra képes
., 98 1% 38 0%
vagyok ra képes Sok nehézséget . 89, vagyok ra képes Sok nehézséget I 39
. okoz ¢ o okoz ¢
I sok nehézséget | sok nehézséget okoz 326 3%
’ 758 8% Val . Val i
okoz alamennyi o : alamennyi 16%
nehézséget okoz 33% I Valamennyi 1 544 16% nehézséget okoz ¢
I Valamennyi 3 200 339 nehézséget okoz ‘
o s ° Nem okoz o Nem okoz o
P A s . s
nehezseget okoz nehézséget >8% Nem okoz nehézséget 7 683 80% nehézséget 80%
These questions were only asked to people with difficulty.
A nehézség vajon...? A nehézség vajon...?
N N %
; . Allandé . A 5
| Atmeneti (akut epizédok, id8szakos I Romlik 498 26%
i ; 4 . Atmeneti (aku... - 29% ) Romlik - 26%
krizisek vagy visszaesesek soran 1196 I Atmeneti (akut epizédok, o
JEIEiE G idGszakos krizisek vagy o8 269
. 4 % ‘ .
I Romiik 1036 Romlik - 25% visszaesések soran ° Atmeneti (akut... - 26%
I Javul 108 jelentkezik)
TOTAL 4100 Javul l 3% I Javul 34 204 Javul I 2%
) ’ ') 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/

Nehézséget okoz Onnek a JARAS vagy LEPCSON FELMENNI? Mondana-e azt, hogy... Vannak-e nehézségei az EMLEKEZESSEL vagy a KONCENTRALASSAL? Mondana-e azt, hogy...
N - N
Egyaltaldn nem - 9% Egyaltaldn nem l 39
I Egyaitaldn nem vagyok ra vagyok ra képes I Egyaitalan nem vagyok ra képes ?
827 246
képes oy, 5 Ké fcd
I sok nehézséget okoz 2 151 | sok nehézséget oko
. 1652 .
[ valamennyi nehézséget  Valamennyi 36% okoz Valamennyi 41%
3447 nehézseget okoz nehézséget okoz
okoz l Valamennyi
Nem okoz 339 o 3910 Nem okoz 399
Nem okoz nehézséget 3166 nehézséget ° nehezseget okoz nehézséget °

These questions were only asked to people with difficulty.

A nehézség vajon...? A nehézség vajon...?
N N
I Atmeneti (akut epizédok, I Atmeneti (akut
1 580
visszaesések soran krizisek vagy 2133
jelentkezik) Romlik _ 31% visszaesések soran Romlik - 21%
I Romlik 1976 jelentkezik)
I Javul 361 Javul 6% I Romlik 1210 Javul
AT Al ~ Am~ I Tlavul 254

Ba) > f.*";
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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/

Vannak-e nehézségei vannak az ONELLATASSAL, példaul a teljes mosakodassal vagy az 6ltézkodéssel? A megszokott nyelvet hasznalva nehézséget okoz-e Onnek a KOMMUNIKACIO, példaul a
Mondana-e azt, hogy... megértés vagy a megértetés? Mondana-e azt, hogy...
N ; , N
Egyéltalan nem . 8% Egyaltaldn nem l 3%

I Egyaitalén nem vagyok ra 266 vagyok ra kepes | Egyéitalan nem vagyok ré képes 287 vagyok ra képes

. Sok nehézséget - 275¢
kepes okne ezselc_(;e - 10% | sok nehézséget okoz 814 Sok nehezseget . 8%
IS k nehézséget okoz 989 e okez

ok ne ) o
Valamennyi 59% I Valamennyi nehézséget okoz 2 093 Valamennyi -
. ’ 3 h 3 A t k , ’ S 5
I Valamennyi nehézséget 5 783 nenezseget okoz Nem okoz nehézséget 6 397 nehézséget okoz
okoz Nem okoz o Nem okoz o
o nehézséget >3% Ll A nehézséget 67%
Nem okoz nehézséaet 5053

These questions were only asked to people with difficulty.

A nehézség vajon...? A nehézség vajon...?
N N

IAIIandé 1926 Allandé 42% IAIIandé 1294 Allandé _ 40%
I Atmeneti (akut I Atmeneti (akut epizédok,
epizddok, idészakos 08 Atmeneti (akut ... - 24% id6szakos krizisek vagy o Atmeneti (aku... - 30%

11 45
krizisek vagy visszaesések visszaesések soran
soran jelentkezik) Romlik - 25% jelentkezik) Javul . 12%
I Romlik 1142 f Javul 380
I Javul 366 Javl . 890 I Romlik 580 Romlik 8%
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

Az elmlt 3 hénapban milyen gyakran volt FAJDALMA? Mondana-e azt, hogy...

I Minden nap
I A legtébb nap
I Néhany nap
I Soha
Nem akarok valaszolni

TOTAL

2 391

1589

3639

1573

59

9 251

l Pain or fatigue

I No pain nor fatigue

TOTAL

Washington Group Extended Set (WG-ES)

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

Minden nap

A legtobb nap

Néhany nap

Soha

Nem akarok
valaszolni

Az elmult 3 honapban

1%

17%

17%

Az elmQlt 3 hénapban milyen gyakran érezte magat nagyon FARADTNAK vagy KIMERULTNEK?
Mondana-e azt, hogy...

26% N
l Minden nap 2 499
I A legtobb nap 2 668 A legtébb nap _ 28%
Néhany na 3 564
39% I y nap 4t 4
Néhany nap
| soha 628
Nem akarok 0
40 Soha 7%
valaszolni
Nem akarok o
TOTAL 9 399 vélaszolni 0%

milyen gyakran érezte magat nagyon FARADTNAK vagy KIMERULTNEK? Mondanéa-e azt, hogy...

7 693

1

Pain or fatigue 80%

898

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

Atesett-e mar fogyatékossagértékelésen, amelynek célja a fogyatékossagok értékelése és elismerése?

N
I NEM, de sziikség van
i i i 1435
ra/szikség volt ra
| NEM, de NINCS sziikség
] o 1878
ra/NEM volt szikség ra
I NEM, gy dontottem, nem
655

veszek részt

%

15%

20%

7%

NEM, de sziikség van
ra/szikség volt ra

NEM, de NINCS szlikség
ré/NEM volt sziikség ra

NEM, ugy dontéttem, nem
veszek részt

Igen

3
ES

15%

20%

57%

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

N

I Csak orvosok 2 164
I Egészségligyi szakemberek (orvosok, apoldk, terapeutak) és nem

egészséglgyi szakemberek (szocialis munkasok...) L4z
I Tobb egészségligyi szakember (orvosok, apoldk, terapeutak...) 979
I Maganvallalkozasok altal alkalmazott nem egészségligyi személyzet 168
I Egyéb, pontosabban 106
TOTAL 5159

Milyen szakemberek vettek részt az értékelésben?

%

42%

34%

19%
3%
2%

100%

Csak orvosok

Egészségligyi szakemberek (orvosok,
apoldk, terapeutak) és nem
egészségligyi szakemberek (szocialis
munkasok...)

T6bb egészségligyi szakember
(orvosok, apolok, terapeutak...)

Maganvallalkozasok altal alkalmazott
nem egészségligyi személyzet

Egyéb, pontosabban

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.

I Fogyatékossagi statusz, ,fogyatékossagi igazolas” vagy

fogyatékossaggal él6 személyként vald nyilvantartasba

vétel

I Egyéb pénzbeli ellatasok fogyatékossaggal élok
szamara

I Mobilitasi segédeszkdzok, segité technoldgia vagy
segédeszkdzok

I Rokkantsagi nyugdij

I Foglalkoztatasi vagy oktatasi akadalymentesités
lTartés keres6képtelenség miatti nyugdij

| személyi asszisztens

I Tamogatas az otthonhoz val6é adaptacidhoz vagy a

lakhatéshoz valé hozzaféréshez

I Beutalds egyéb k6z6sségi szolgaltatasokra

I Egyéb, pontosabban

I Nem tudom

l Nyugdij a gondozasi feladatokat ellaté csaladtagok
szamara

TOTAL

A fogyatékossagértékelés(ek) célja(i) a kovetkez6(k) megszerzése volt(ak)?

1157

565

533

476

364

307

271

234

180

140

149

1651

%

70%

34%

32%

29%

22%

19%

16%

14%

11%

8%

0%

9%

Fogyatékossagi statusz,
.fogyatékossagi igazolas” vagy
fogyatékossaggal él6 személyként
valé nyilvantartasba vétel

Egyéb pénzbeli ellatasok
fogyatékossaggal él6k szamara

Mobilitasi segédeszkdzok, segitd
technoldgia vagy segédeszkozok

Rokkantsagi nyugdij

Foglalkoztatasi vagy oktatasi
akadalymentesités

Tartds keresGképtelenség miatti
nyugdij

Személyi asszisztens

Tamogatas az otthonhoz vald
adaptaciohoz vagy a lakhatashoz
valé hozzaféréshez

Beutalas egyéb kozosségi
szolgaltatasokra

Egyéb, pontosabban

Nem tudom

Nyugdij a gondozasi feladatokat
ellatd csaldadtagok szamara

0%

(0] .

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.

Az értékelés soran kellett-e Onnek informaciét szolgaltatnia a kovetkezékrél...?

N %

[ Egészségi allapot (orvosi vizsgalat vagy leletek) 5128 97% vagy leletek)
. L , o

I Gondozasi és tamogatasi igények 2 834 53%
I Egyéb, pontosabban 155 3%
TOTAL 5 306
Egyéb, pontosabban l 3%
Hany fogyatékossagértékelésen esett at? A fogyatékossagértékelés végén hozzajutott-e az elvart jogokhoz és tamogatasokhoz?
N N
- C s 41+ . . Egyaltald 16%
[ Egynél tobb értékelésen 3268 E,gy,nel t,Obb 61% I Egyaltaldn nem 872 dyaftalan nem - °
ertékelésen
I Egy értékelésen 2 089 I Részlegesen 2 553

47%

Részlegesen

TOTAL 5 357 | Teljesen 1955
Egy 0

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

i . Az értékelés eredménye megfelelte-e a varakozasainak?
underwent a disability assessment

N %
l 1gen 3512 69%

This question was only asked to people who answer NO.

On szerint ez azért tortént, mert...?

N % A fogyatékossagnak a vartnal
I A fogyatékossagnak a vartnal alacsonyabb szazalékat vagy fokozatat 5 610 fokozatat itélték meg
77 Yo
I Alabecsulték a szikségleteket 832 52% Alébecsiilték a munkavégzéssel vagy
) - . . o
I Alabecsulték a munkavégzéssel vagy a mindennapi tevékenységek , @ mindennapi tevek,(enylsegek — 47%
748 47% végzesevel kapcsolatos nehézseégeket
végzésével kapcsolatos nehézségeket Alabecsultek a munkakepességet
vagy a mindennapi tevékenységek _ 34%
I Aladbecsuilték a munkaképességet vagy a mindennapi tevékenységek 349 végzésére vald képességet
541 4%

A ritka betegség nem szerepelt az

végzésére valo képességet . ) , o
ellatasra jogosult betegségek listajan

32%

I A ritka betegség nem szerepelt az ellatasra jogosult betegségek listajan 513 32%
. . , A fogyatékossagot nem ismerték el _ 25%
I A fogyatékossagot nem ismerték el 406 25%
I A sziikséges tamogatashoz valé hozzaférést megtagadtak 342 21% A szlikséges tamogatashoz val6 _ 21%
hozzaférést megtagadtak
I Egyéb, pontosabban 149 9%
Egyéb, pontosabban - 9%
I Nem tudom 13 1% Iyen. p °
TOTAL 1 607

Nem tudom 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 %
Az értékelést végzo személyek

I Az értékelést végzd személyek ismeretei és megértd hozzaallasa a ritka ismeretei és megért6 hozzaallasa a 53%

1 665 53% ; 7
betegséggel kapcsolatban ritka betegséggel kapcsolatban
| Ahogy az On sziikségleteit értékelték 1 345 43%
I Ahogy az értékelést végz6é személyek bantak Onnel 1073 34% Ahogy az On sziksegleteit ertekeltek 43%
I Ahogy a folyamat soran kikérték és figyelembe vették az On véleményét 1 002 32%
I Nem volt nehézség, sem elégedetlenség 837 27% Ahogy az értékelést végzo szem_g’:lyek 349
bantak Onnel °

I A sziikséges informaciok és dokumentumok 658 21%
I A kérelmezési eljaras egyszerlisége 626 20%

Ahogy a folyamat soran kikérték és 320
TOTAL 3 150 figyelembe vették az On véleményét °

Nem volt nehézség, sem

0,
elégedetlenség 27%

21%

A sziikséges informaciok és
dokumentumok

A kérelmezési eljaras egyszerlisége 20%

]

Y Sample information : PATIENTvsCARER among "Ritka betegséggel €l6 személy maga is
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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

Jelenleg részesiil-e a kovetkezokben...?

N %
- .. o
I Rokkantsagi nyugdij 1082 17% Rokkantsagi nyugdij _ 17%
I Mobilitasi segédeszkozok, segité technoldgia vagy
. o 1024 17% Mobilitasi segédeszk6zok, segitd 179%
segedeszkozok technoldgia vagy segédeszkdzok 0
I Egyéb pénzbeli elldtdsok fogyatékossaggal él6k szamara 855 14%
) o ; ’ Egyéb pénzbeli ellatasok 14%
ITartos keresOképtelenseg miatti nyugdij 719 12% fogyatékossaggal él6k szamara °
I Foglalkoztatdsi vagy oktatasi akadalymentesités 443 7%
Tartds keres6képtelenség miatti 129
I Adaptalt lakhatas vagy lakhatdsi tdmogatas 395 6% nyugdij °
I Személyi asszisztens 303 5% ] )
Foglalkoztatasi vagy oktatasi 7%
I Nyugdij a gondozasi feladatokat ellaté csaladtagok szamara 120 2% akadalymentesités
I Nincs semmilyen juttatdsom 3 205 52% , , o
Adaptalt lakhatas vagy lakhatasi - 6%
I Egyéb, pontosabban 347 6% témogatas
TOTAL 6 194

Személyi asszisztens

3
ES

Nyugdij a gondozasi feladatokat ellato
csaladtagok szamara

Egyéb, pontosabban - 6%

Y Sample information : PATIENTvsCARER among 'Ritka betegséggel €l6 személy maga is"
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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

Mennyire talalja nehéznek az olyan allami tamogatas megszerzését, mint a kiséré gondozas, a hazi
segitségnyujtas, a pénziigyi tamogatas, a segitoé technoldgia, a mozgast segit6 eszk6zok stb.?

l Nagyon nehéz

I Nehéz

I Semleges

| konnyii
Nagyon kénny(
Nem alkalmazhaté

TOTAL

2 358

2 598

1744

431

89

2 088

9 308

%

25%

28%

19%

5%

1%

22%

100%

Nagyon nehéz

Nehéz

Semleges

Konnyd

Nagyon konnyd

Nem alkalmazhato

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

Milyen akadalyokba iitkozik olyan tdmogatas megszerzése soran, mint pl. a kisér6é gondozas, a hazi segitségnyujtas, a pénziigyi tamogatas, a segité technologia, a mozgast segité6 eszk6zok stb.?

N
I . o era . A kérelmezési eljaras Gsszetett és e
A kérelmezési eljaras 0sszetett és hosszadalmas 2923 hosszadalmas 0
I A fogyatékossagot nem tekintették elég sulyosnak 2421
I Az eljarasra vonatkozé informéciok hianya 2038 A fogyatekossagot nem tekintettek 349
elég sulyosnak
I Ritka betegség nem szerepelt az ellatasra jogosult betegségek listajan 1977
I A tdmogatds vagy a szolgaltatdsok Iéteznek az orszagban, de hidnyoznak a személyi/emberi 970 Az eljérasra vonatkozé informaciok 29%
197 hianya
er6forrasok Y
I A szlikséges tamogatas vagy szolgaltatasok nem allnak rendelkezésre a régidban/orszagban 1079 Ritka betegség nem szerepelt az _ .
I A jogosultsagi feltételek (életkor, lakdhely, allampolgdrsag, tarsadalombiztositasi jarulékfizetési ellatasra jogosult betegsegek listajan
982
el6zmények, jovedelemhatar tullépése) nem teljesultek . . et
z YeK, Jov rtullepese) Jesu A tdmogatas vagy a szolgaltatasok
I Nehézségek a kért orvosi bizonyitékok (orvosi dokumentacid, diagnézis) benyujtasaban 945 leteznek az ors,zagban, d(? hiényoz’nak 28%
a szemelyi/emberi erdforrasok
I Az esetleges diszkriminacidval kapcsolatos aggodalom 930
A szlkséges tamogatas vagy
I Nem diagnosztizalt és ezért nem jogosult ellatasra 305 szolgaltatasok nem allnak 15%
. rendelkezésre a régidban/orszagban
I Egyéb, pontosabban 613 A jogosultsagi feltételek (életkor,
lakdhely, allampolgarsag,
TOTAL 7 042 tarsadalombiztositasi jarulékfizetési 14%
el6zmények, jovedelemhatar

tullépése) nem teljesliltek

Nehézségek a kért orvosi

bizonyitékok (orvosi dokumentacid, 13%
diagndzis) benyujtasaban

This question was only asked to people who didn't find it very easy Az esetleges diszkriminacioval 13%
kapcsolatos aggodalom

to obtain state support.

Nem diagnosztizalt és ezért nem
jogosult ellatasra

Egyéb, pontosabban
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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

Van-e személyi segitdje, aki segit az 6nallo életvitelében?

I Igen
I NEM, de sziikség van ra/szikség volt ra

| NEM, de NINCS sziikség ra/NEM volt

szlikség ra
I NEM, Ugy dontéttem, nem veszek részt

TOTAL

1112

1 845

5483

818

9 258

Igen 12%

NEM, de sziikség van
ra/sziikség volt ra

NEM, de NINCS

szlikség ra/NEM volt
szlikség ra

NEM, ugy dontottem,
. 9%
nem veszek részt

N
3
>

59%

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

I Valamelyik csaladtagja jart el személyi segitéként

I On lehetett a személyi segité munkaltatdja a hatdsagok altal

nyUjtott finanszirozasbdl

I Kivalaszthatta a személyi segitot

I Kozszolgaltatasok altal alkalmazott személyi segitbje volt
I Kijeloltek egy személyi segit6t

I Egyéb, pontosabban

TOTAL

755

315

244
137
92
55

1138

Melyek igazak Onre?

%

66%

28%

21%

12%

8%

5%

Valamelyik csaladtagja jart el
személyi segitéként

On lehetett a személyi segit6
munkaltatéja a hatdsagok altal
nyujtott finanszirozasbal

Kivalaszthatta a személyi segitot

Kozszolgaltatasok altal
alkalmazott személyi segitéje volt

Kijeltltek egy személyi segit6t

Egyéb, pontosabban
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Sample information : (PATIENT_CARER] In "1;2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR (IPATIENT_CARER] In "

Sample size 9591 responses

4,5,6,7:8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")

These questions were only asked to people who have a personal

assistant.

0 jelenleg hany 6ranyi személyi segitséget vesz igénybe naponta?

4

Mean

0 jelenleg hany 6ranyi személyi segitséget vesz igénybe naponta?

How many days of personal assistance do they currently have per week?

4

Mean

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.
Elégedett a személyi segitségnyijtas 6raszamaval? Milyen feladatokban segit jelenleg a személyi segit6?
N % N %
. Nagyon 129 . . B Haztartasi 0
[ Nagyon elégedetien 108 12% elégedetlen ° [ Héztartasi teendék 424 76% teendbk 76%
I Elégedetien 92 10% | személyi gondozas 309 56%
. ) , o i Személyi o
I Nem elégedett, de nem is Elégedetlen 10% I Tarsas programok 308 55% gondozés 56%
195 21%
elegedetlen [l Transportation from or to
; Nem elégedett, 274 49% T4
I Elégedett 324 35% de nem is 21% your house arsas 55%
A programok
, elegedetlen . . .
Nagyon elégedett 205 22% I Mozgékonysag otthonaban
P , , Transportation
. - k Il l, 204 7%
TOTAL 924 100% Elégedett 35% (be- es kiszallas az agybo 0 37% from or to your - 49%
helyzetvaltoztatds) house
Naavon [ orvosi ellatas 193 35%
& gg/ 22% Mozgékonysag ... 37%
elegedett I Munkahelyen 25 5%
I 1skoladban 23 4%
Orvosi ellatas - 35%
I Iskolan kivli tevékenységek 14 3%
I Egyéb, pontosabban 70 13%
Munkahelyen l 5%
TOTAL 555
Iskoldban l 4%
Iskolan kivli o
tevékenységek I 3%
Egyéb, o
pontosabban 13%
1y 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

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

Mennyire talalja nehéznek a személyi segité6 menedzselését (felvétel, iranyitas, fizetés)?

N %
I Nagyon nehéz 62 14%
Semleges 179 39%
I xonnyd 64 14%
I Nagyon koénnyu 58 13% onnyd ?
I Nem tudom 0 0% Nagyon kénny( _ 13%
TOTAL 457 100%

Nem tudom 0%

Milyen kihivasokkal jar a személyi segit6?

N %
I Egyik sem 456 45% A személyi segité gyakran nem tud
e i o
I A személyi segité gyakran nem tud dolgozni, és nem helyettesitik, ha nincs dolgozni, €s nem helyett.e5|tlll<, ha _ 17%
167 17% nincs jelen
jelen A személyi segitd nincs megfeleléen
2 16%
kikepezve
I A személyi segité nincs megfelel6en kiképezve 163 16%
A személyi segit6 gyakran cserélédik _ 14%
I A személyi segité gyakran cserélédik 144 14%
Nehéz a személyi segité motivacidjat _ 149
I Nehéz a személyi segité motivacidjat fenntartani 140 14% fenntartani ¢
I A személyi segité nem vallalja el az 6sszes feladatot 107 11% A személyi segito nem vallalja el az _ 11%
Osszes feladatot
I Kihivast jelent a személyi segitével vald kapcsolat hatdrainak betartatésa 107 11% Kihivast jelent a személyi segit6vel _ 119%
i L . val6 kapcsolat hatdrainak betartatésa ’
I A szemelyi segité nem mindig tartja tiszteletben a dontéseket 82 8% L o o .
A személyi segitdé nem mindig tartja - 89
I Eayéb, pontosabban 168 17% tiszteletben a dontéseket ?
TOTAL 1 006 Egyéb, pontosabban _ 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

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

Milyen feladatokban lenne sziiksége segitségre?

[ Haztartasi teendék
I Tarsas programok

I Transportation from or to

your house

I Személyi gondozas

I Orvosi ellatas

J 1skoldban

I Iskolan kivli tevékenységek
I Mozgékonysag otthonaban
(be- és kiszallas az agybdl,
helyzetvaltoztatas)

I Munkahelyen

I Egyéb, pontosabban

TOTAL

1219

919

904

858
693
419

418

379

239

175

1789

%

68%

51%

51%

48%
39%
23%

23%

21%

13%

10%

Haztartasi
teend6k

Térsas
programok

Transportation
from or to your
house

Személyi

gondozas

Orvosi ellatas

Iskolaban

Iskolan kivdli
tevékenységek

Mozgékonysag ...

Munkahelyen

Egyéb,
pontosabban

51%

51%

48%

39%

23%

23%

21%

-
3
B3

10%

I A személyi segité
igénybevételéhez sziikséges

feltételek nem teljesiltek

I A kérelmezési eljaras nem
egyértelmd

I Az orszagban/régidban nincs
személyi segitségnyujtas

[ Kértem, de elutasitottak

I Kértem, de még mindig
vardlistan van

I Egyéb, pontosabban

TOTAL

349

274

175

115

81

301

1119

%

31%

24%

16%

10%

7%

27%

A személyi segitd
igénybevételéhez
szlikséges
feltételek nem
teljesultek

A kérelmezési
eljards nem
egyértelm(

Az

orszagban/régioban

nincs személyi
segitségnyujtas

Kértem, de
elutasitottak

Kértem, de még
mindig varolistan
van

Egyéb,
pontosabban

Mi az oka annak, hogy nincs személyi segitéje?

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

Hol éI? Elégedett a jelenlegi lakhatasi koriilményeivel?
N N

I csaladdal 7 614 I Nagyon elégedetien 1134 elégedetlen
I Egyedul 1624 Egyediil - 17% I Elégedetien 569 Elégedetlen . 6%
I Residential institution 143 Residential I Nem elégedett, de nem is elégedetlen 1342 Nem elégedett, de
I Lakésban, témogat institution | 1% | Elégedett 3 020 nemis [ 14%

akasban, tamogatd o3 égede elégedetlen
szolgaltatasokkal .

g Lakasban, tam... 1% Nagyon elégedett 3221 Elégedett 33%
l Egyéb, pontosabban 147 TOTAL 9 286

Egyéb, o .

TOTAL 9 591 pontosabban 2% Nagyon elégedett 35%

This question were only asked to people that consider themselves as living with This question were only asked to people that are not very satisfied of their current
disabilities. living arrangements.

A napja nagy részét a kovetkezokkel tolti? Hol szeretne élni?

l Egyéb csaladtagok 4 143 csaladtagok _ 57% l Csaladdal 3904
I Egyediil 1614 I Egyediil 1225

Egyedl - 20%
I Kilonbozo fogyatékkal elo és Egyediil - 220 I Lakasban, tamogato

384 ,
nem fogyatékkal él8 emberek a 1262 szolgaltatasokkal Lakasban,
em foc tamogatd l 6%
kozosségben | Kisebb lakéotthonban, sajat szolgaltatasokkal
e 98 .
I Mas fogyatékos személyek 197 Kalénbozo fog... - 17% halészobaval Kisebb
lakdotthonban, 2%
TOTAL 7 216 I Bentlakasos intézményben, k6zos sajat halészobaval
) ) N ) 18 Bentlakasos
Mas fogyat,ekos 3% halészobaval intézményben, 0
személyek k6zos °
I Egyéb, pontosabban 427 haldszobaval
TOTAL 6 056 Egyeb, 29,
pontosabban
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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

Tapasztalt-e valaha megkiilonboztetést a ritka betegséggel vagy fogyatékossaggal kapcsolatban?

b _ o
- _42%

N

v || Yes 5270
I Egészséguligyi ellatasban 2234

I Mas nyilvanos helyeken (szalloda, étterem, kozlekedési eszk6zok, mizeum... 2 158

[ oktatasban 1 850

I Munkavallalasban 1822

I Lakhatasban 506

I Egyéb, pontosabban 454

I In the social environment (family, friends...) 83

I soha 3860
TOTAL 9126

%

58%

24%

24%

20%

20%

6%

5%

1%

42%

® Yes @ Soha

Tapasztalt-e valaha megkiilonboztetést a ritka betegséggel vagy fogyatékossaggal kapcsolatban?

sona |

N

I soha 3 860
I Egészséguigyi ellatasban 2234
I Mas nyilvanos helyeken (szalloda, étterem, kozlekedési eszk6z6k, muzeumok

stb...) 2158
[ oktatasban 1 850
I Munkavallalasban 1822
I Lakhatasban 506
I Egyéb, pontosabban 454
I In the social environment (family, friends...) 83
I Nem tudom 25

TOTAL

%

42%

24%

24%

20%
20%
6%
5%
1%

0%

Egészségligyi ellatasban

Mas nyilvanos helyeken (szalloda,
étterem, kozlekedési eszk6zok,
muzeumok stb...)

Oktatasban
Munkavallaldsban
Lakhatasban

Egyéb, pontosabban

In the social environment (family,
friends...)

Nem tudom

6%

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

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

Jelenleg milyen a helyzete?

N %
I Foglalkoztatott (vagy részlegesen alkalmazott) 2 329 44%
Unemployed or cannot work because
I Egyéni vallalkozo 238 4% of a disease _ 9%
VI Unemployed or cannot work because of a disease 1216 23%

I Munkanéikiili 716 13% Haztartasbeli . 3%

I Cannot work because of the disease 500 9%
| Haztartasbeli 177 3% Nyugdijas - 13%
I Nyugdijas 714 13%
| Hallgato/tanulé 500 9% Hallgat6/tanulé - 9%

Még nem iskolas koru 4 0%
I Egyéb, pontosabban 154 3% Még nem iskolds kord 0%
TOTAL 5332 100%

Egyéb, pontosabban . 3%

@ Foglalkoztatott (vagy részlegesen alkalmazott) @ Egyéni vallalkozé @ Munkanélkiili
@ cannot work because of the disease = @ Haztartasbeli @ Nyugdijas @ Hallgaté/tanulé
Még nem iskolas kora ® Egyéb, pontosabban

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.

Milyen tipusi munkaszerz6dést részesitene eléonyben, ha munkaba allna?

N
I Teljes munkaid8s szerzédés 185
I Részmunkaidds szerzddés 431
l Semmilyet, nem keresek munkat 290
TOTAL 906

I Nehézségek a tlinetek / orvosi vizitek kezelésében

| Munkaerépiaci nehézség

I Munkavégzést érintd alkalmazkodas, mint példaul megfeleld
munkakérilmények, rugalmas idébeosztas, kdzlekedési tdmogatas vagy
személyi segit6 hianya

I Egyéb, pontosabban

I A potencidlis vagy korabbi munkaltatok negativ hozzaallasa és az altaluk
valé megbélyegzés

I Medfeleld képzés, karrier-tanacsadas vagy munkahelyi irdnymutatds hianya
I A pénzlgyi juttatasok elvesztésétdl valo félelem

I Gondozdi kotelezettségek

I Elbatortalanitds a csaldd részérdl

TOTAL

503

271

263

159

158

116

75

64

26

916

Teljes
munkaidGs
szerzG6dés

Részmunkaidds
szerzddés

Semmilyet, nem
keresek munkat

Mi az oka annak, hogy jelenleg munkanélkiili?

%

55%

30%

29%

17%

17%

13%

8%

7%

3%

Nehézségek a tlinetek / orvosi vizitek
kezelésében

Munkaerdpiaci nehézség
Munkavégzést érinté alkalmazkodas,

mint példaul megfeleld
munkakérilmények, rugalmas
idébeosztas, kozlekedési tamogatds

vagy szemel i segit6 hianya
Egyéb, pontosabban

A potencidlis vagy korabbi
munkaltatdk negativ hozzaallasa és

az altaluk valé megbélyegzés
Megfeleld képzés, karrier-tanacsadas

vagy munkahelyi irdnymutatas
hianya

A pénzlgyi juttatasok elvesztésétdl
valo félelem

Gondozdi kotelezettségek

Elbatortalanitas a csalad részérdl

48%

|| S
| }

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.

On szerint milyen foglalkoztatasi tamogatasokkal és munkahelyi alkalmazkodassal javithaté a munkahelyi élete?

N
Munkavégzést érint6 alkalmazkodas,
I Munkavégzést érinté alkalmazkodas, mint példaul megfeleld mint példaul megfeleld
munkakérilmények, rugalmas

munkakériulmények, rugalmas idébeosztas, tdvmunka, lehet6ség a 2 463 o L s Y 82%
idobeosztas, tavmunka, lehetbség a
munkabdl valo tavollétre kezelések vagy terapiak miatt munkabol valo tavollétre kezelések
vagy terdpiak miatt
I Befogadas és pozitiv hozzaallas a kollégak és/vagy a munkaltatok L 211
részérél
e . . . S . Befogadas és pozitiv hozzaallas a
Megfelel6 kepzés, karrier-tanacsadas vagy munkahelyi iranymutatas 459 AR , .
I g P2&S, oy 4 Y kollégak és/vagy a munkaltatok 40%
| K6zlekedéshez adott tAmogatés 432 reszerol
I Személyi segit6 151
TOTAL 3 005
Megfelelé képzés, karrier-
tanacsadas vagy munkahelyi 15%
iranymutatas
Ko6zlekedéshez adott tamogatas 14%
Személyi segito 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

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

Milyen tipusi munkaszerzédése van? Milyen szinten vesz részt jelenleg munkaban?
N % N %
I Teljes munkaidére, Teljes munkaid... _ | Teljes részvétel 1942 64%
) L o
hatarozatlan idétartamra sz6l6 1561 56% I Valamelyest korlétozott 892 29% Teljes reszvetel 64%
munkaszerzdés .
Részmunkaiddr... - 22% I Nagyon korlatozott 220 7%

Részmunkaiddre, hatarozatlan
I TOTAL 3 054 100%
idétartamra sz6ld 621 22%

. . Valamelyest
munkaszerzddés TeIJeS munkaid... . 11% korlétozott 29%
ITtees munkaid6re, hatarozott
idétartamra szo6lo 300 11% Részmunkaidér.. l 6%
munkaszerz6dés
z ” ’ Nagyon 70/0

I Részmunkaiddre, hatarozott Egyéb korlatozott

= ana ! 5%
idétartamra sz416 158 6% pontosabban °
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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.

I Rendszeres munkaviszonyban (fogyatékossaggal éI6 és nem fogyatékossaggal él6
embereket foglalkoztatd szervezetnél dolgozik, tdmogatas vagy munkahelyi 2199

akadalymentesités nélkul)

I Rendszeres munkaviszonyban, tdmogatassal vagy munkahelyi akadalymentesitéssel
(fogyatékossaggal él6 és nem fogyatékossaggal él6 embereket foglalkoztatd szervezetnél

735
dolgozik, a személyes helyzete szerinti tdmogatassal vagy munkahelyi

akadalymentesitéssel).

I Védett foglalkoztatasban (tébbnyire fogyatékkal éloket foglalkoztatd szervezeteknél) 75

I Rendszeres munkaviszonyban (fogyatékossaggal éI6 és nem fogyatékossaggal él6
embereket foglalkoztatd szervezetnél dolgozik, tdmogatas vagy munkahelyi 990

akadalymentesités nélkl)

I Rendszeres munkaviszonyban, tdmogatassal vagy munkahelyi akadalymentesitéssel

(fogyatékossaggal él6 és nem fogyatékossaggal él6 embereket foglalkoztatd szervezetnél 1175

dolgozik, a személyes helyzete szerinti tdmogatassal vagy munkahelyi akadalymentesitéssel).
I Védett foglalkoztatdsban (tobbnyire fogyatékkal éléket foglalkoztatd szervezeteknél) 120

I Nincs preferencia 732

TOTAL

3017

Dolgozik?

%

73%

24%

2%

%

33%

39%

4%
24%

100%

Rendszeres munkaviszonyban
(fogyatékossaggal él6 és nem
fogyatékossaggal élé embereket
fogla&ozéato szervez?(tnel r&%mk
amo, I
tamogl?t%an ’_a mun Hg.ﬁ
ntasitess
(fogyatékossaggal él6 és nem
fogyatékossaggal él6 embereket
foglalkoztato szervezetnél dolgozik, a
személyes helyzete szerinti
tdmogatassal vagy munkahelyi
Védett foglalkbaidiabsbanté<sibbssghe
fogyatékkal él6ket foglalkoztatd
szervezeteknél)

Milyen munkat szeretne?

Rendszeres munkaviszonyban
(fogyatékossaggal él6 és nem
fogyatékossaggal él6 embereket
foglahkeatisté sz rmerdtndbdotgbzik,
tarbdyagsad vagy munkahelyl
akadakadéhteritde gitiksd)
(fogyatékossaggal él6 és nem
fogyatékossaggal él6 embereket
foglalkoztato szervezetnél dolgozik, a
személyes helyzete szerinti

. E?’PO assal v ahel
Ved?ogyc;te kE oket%F‘{_{%EESEogz]s't\(?aI

szervezeteknél)

Nincs preferencia

24%

I 2%

Y Sample information : Situation_m among "Foglalkoztatott (vagy részlegesen alkalmazott);Egyéni Va'llalkozé"

24%

33%

"'
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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
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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

Hova jar?

Hagyomanyos iskola
akadalymentesités vagy adaptacio
nélkul

I Hagyomanyos iskola akadalymentesitéssel vagy bentlakdassal 504 Hagyomanyos iskola
290

I Specialis iskola fogyatékos gyermekek szamara bentlakassal

gyermekek szamara

35%

I Hagyomanyos iskola akadalymentesités vagy adaptacio nélkdl 662

I Még nem iskolds koru 67

I Magantanuld 62 Egyetem _ 12%
I A normal iskola, specialis iskola és a magantanulas kombinacidja 54

I Eqyéb, pontosabban 14 Még nem iskolas koru - 4%

A normal iskola, specialis iskola és a
magantanulas kombinacidja

TOTAL 1877
Magantanuld 3%

Egyéb, pontosabban I 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 %
v Limited oss s imiced | TS o
v | Limited 1250 72%
o . o . o
Jmesls > o el resavete _ e | Részvételre képtelen 134 8% Teljes részvétel - 26%
[l Valamelyest korlatozott 547 32%
Nen? l 3% I Nagyon korlatozott 494 28% Nem l 2%
[l Nagyon korlatozott 312 18% alkalmazhato alkalmazhaté
[ valamelyest korlatozott 622 36%
Teljes részvétel 732 42% < < £
e ’ ® Részvételre képtelen | Teljes részvétel 454 26% @ Részvételre képtelen
J Nem alkalmazhato 46 3% @ Valamelyest korlatozott @ Nagyon korlatozott
z 4 o)
— B B — @ Nagyon korlatozott I Nem alkalmazhato 36 2% ©® valamelyest korlatozott
@ Teljes részvétel TOTAL 1748 100% @ Teljes részvétel
® Nem alkalmazhaté ® Nem alkalmazhaté
Compared to other people the same age, what is your current level of participation in moving Hasznalni azokat az oktatasi anyagokat és eszkozoket, amelyek a tobbi tanul6 rendelkezésére
around at school/university (e.g., to get to and use the bathroom, playground, cafeteria, library allnak az osztalyteremben/osztalytermekben, vagy amelyeket az On szamara atalakitottak (pl.
or other rooms and things that are available to other students the same age)? konyvek, szamitégépek, székek és asztalok)?
N % o N %
v [l Limited 834 48% v | Limited 698 41%
e rele Teljes részvétel (RN 5 Teljes reszvétel (MMM
I Részvételre képte.. 116 7% [ Részvételre képtelen 68 4%
Nem o Nem 0
I Nagyon korlatozott 237 14% alkalmazhaté . 3% | Nagyon korlatozott 197 11% alkalmazhaté . 6%
Valamelyest korla... 481 28% 4 ) . . .
I y @ Részvételre képtelen I Valamelyest korlato... 433 25% @ Részvételre képtelen
I Teljes részvétel 855 49% @® Nagyon korlatozott l Teljes részvétel 922 549, @ Nagyon korlatozott
) 4 Valamelyest korlatozott
I Nem alkalmazhaté 54 3% ¢ Vallamellyestlkorlatozott I Nem alkalmazhaté 103 6% ° . ’y ,
@ Teljes részvétel @ Teljes részvétel
TOTAL 1743 100% ® Nem alkalmazhaté TOTAL 1723 100% ® Nem alkalmazhaté
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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

Kommunikacié mas diakokkal és felnéttekkel az iskolaban/egyetemen?

N %
[ Részvételre képtelen 82 5%
I Nagyon korlatozott 291 17%
. Teljes részvétel 50%

I Valamelyest korlato... 440 25%
I Teljes részvétel 880 50%
I Nem alkalmazhaté 54 3% Nem alkalmazhaté . 3%
TOTAL 1747 100%

@ Részvételre képtelen @® Nagyon korlatozott @ valamelyest korlatozott
@ Teljes részvétel @ Nem alkalmazhaté
Sc_ScP_cat
N %
vl Limited participation 1229 79% o o
Limited participation 23%

I Valamelyest korlatoz... 484 31%

I very limited particip... 386 25%

l Limited participation 359 23%

Teljes részvétel 21%

I Teljes részvétel 319 21%
TOTAL 1548 100%

@ Valamelyest korlatozott @ Very limited participation
© Limited participation @ Teljes részvétel
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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:

Tarsas, jatékos vagy szabadidos tevékenységek a kornyéken és a kozosségben él6 baratokkal

(pl. alkalmi jatékok, ,16gas”, nyilvanos helyekre, példaul moziba, parkba vagy étterembe Strukturalt események és tevékenységek a kérnyéken és a kézésségben (pl. csapatsportok, klubok,
jaras)? iinnepi vagy vallasi rendezvények, koncertek, felvonulasok és vasarok)?
N % o,
v | Limited participation 7 008 73% participation v | Limited participation 7 280 76% participation
I Részvételre képtelen 838 9% Teljes részvétel - 24% I Részvételre képte... 1339 14% Teljes részvétel - 18%
I Nagyon korlatozott 2 608 27% Nem I Nagyon korlatozott 2677 28%
, 3% Nem l
a alkalmazhatdé I a 9

I Valamelyest korlatozott 3 562 37% z l Valamelyest korla... 3 264 34% alkalmazhaté %

I Teljes részvétel 2283 24% @ Részvételre képtelen | Teljes részvétel 1760 18%

@ Részvételre képtelen

I Nem alkalmazhato 270 3% @ Nagyon korlatozott I Nem alkalmazhato 504 5% @ Nagyon korlatozott

© valamelyest korlatozott

TOTAL 9 561 100% ® Teljes részvétel TOTAL 9 544 100% @ valamelyest korlatozott
® Nem alkalmazhaté @ Teljes részvétel @ Nem alkalmazhaté
Mozgas a kornyéken és kozosségben (pl. kozépiiletek, parkok, éttermek, mozi)? Kommunikacio a szomszédsagban és a kozosségben élokkel?
N % N % o
. Limited
articLim;Ittigg _ 35% participation _-
v | Limited participation 6 085 64% particip v | Limited participation 8 648 91%
o Részvételre . 50,
[ Részvételre képte... 711 7% Teljes reszvetel - 33% [ Teljes részvétel 4523 47% képtelen °
I Nagyon korlatozott 2 066 22% Nem I Nagyon korlatozott 1448 15% Nem l 4%
. l 3% alkalmazhato
. alkalmazhato q
I Valamelyest korla... 3308 35% I Valamelyest korla... 2677 28%
@ Teljes részvétel
I Teljes részvétel 3178 33% @ Részvételre képtelen I Részvételre képtelen 512 5% : .
® Naayon korlatozott @ Nagyon korlatozott
I Nem alkalmazhaté 303 3% 9y I Nem alkalmazhat6 395 4% @ Vvalamelyest korlatozott

©® valamelyest korlatozott
TOTAL 9 566 100% @ Teljes részvétel TOTAL 9 555 100%

® Nem alkalmazhaté

@ Részvételre képtelen
® Nem alkalmazhaté

Ba) > f.*";
W—. I

Baromet
e EURORDIS

OF ¥ INTIA 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

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 Valamelyest korlatozott 2312 27%
I Teljes részvétel 1411 16%
TOTAL 8 692 100% Teljes részvétel 16%

@ Very limited participation @ Limited participation
@ valamelyest korlatozott @ Teljes részvétel
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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

Hogyan mindsitené az emberektol kapott szocialis tamogatast (kozeli emberek, akikre Végzett-e az elmilt 12 honapban valamilyen nem fizetett, nem kotelez6 munkat vagy informalis
szamithat, masok altal tanusitott torédés, a szomszédok gyakorlati segitsége sziikség esetén)? tevékenységet (pl. masok segitése, allatok segitése) egy szervezet szamara?
N N
I Gyenge 2 080 | Nem 6 570 Nem 0%
I k6zepes 3693 I 1gen 2 865
J Erss 3 454 TOTAL 9 435
TOTAL 9 227 Igen 30%

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

Miért nem? Kérjiik, csak a legfontosabb indokot adja meg.

N %

o . .
I 1d6hiany 1108 27%
| Erdekiédés hianya 433 10%

l Tul fiatal még onkénteskedni 242 6% , Lo
Erdekl6dés hianya 10%
I Megkozelithetetlen épitett kornyezet 115 3%
| Félelem fogyatékossaagi ellatasok Tul fiatal meég 6%
87 2% onkeénteskedni
elvesztésétdl, ha 6nkéntesnek jelentkezik
TOTAL 4 149 100% Megkozelithetetlen 3%
épitett kOERNSZRL
fogyatékossagi
ellatasok o
elvesztésétdl, ha l 2%
onkéntesnek
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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

Koszonom!

Kérdéseivel forduljon a Rare Barometer csapatahoz a
rare.barometer@eurordis.org cimen

Kérdéseivel forduljon a Rare Barometer csapatahoz a
rare.barometer@eurordis.org cimen
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