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1. Sample information
Sociodemographic characteristics,
diagnostic information
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Įrenginys naudojamas atsakymui

25% 5% 70%

PC Tablet Smartphone

Ar klausimyną pildo...

9 591
Vidutinis minučių skaičius užpildyti

anketą

21
Mean

Vidutinis minučių skaičius užpildyti
anketą

15
Median
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Ar klausimyną pildo...

N
64%

1%

29%

0%

3%

0%

1%

1%

Asmuo, pats sergantis reta liga

Buvęs ar sveikstantis pacientas
 (pvz., vėžį išgyvenęs asmuo)

Reta liga sergančio asmens tėvas
 arba mama

Reta liga sergančio asmens senelis
 ar senelė

Reta liga sergančio asmens
 sutuoktinis (-ė)

Reta liga sergančio asmens dėdė ar
 teta

Reta liga sergančio asmens brolis
 arba sesuo

kita (nurodykite)

Asmuo, pats sergantis reta liga 6 136

Buvęs ar sveikstantis pacientas (pvz., vėžį išgyvenęs asmuo) 123

Reta liga sergančio asmens tėvas arba mama 2 816

Reta liga sergančio asmens senelis ar senelė 43

Reta liga sergančio asmens sutuoktinis (-ė) 240

Reta liga sergančio asmens dėdė ar teta 19

Reta liga sergančio asmens brolis arba sesuo 82

kita (nurodykite) 132

TOTAL 9 591

Jei pasirinkote „Kita“, nurodykite...

N %

65%

35%

Asmuo, pats
 sergantis reta

 liga

Family member
(parent,

 spouse...)

Asmuo, pats

sergantis reta liga
6 260 65%

Family member

(parent, spouse...)
3 331 35%

TOTAL 9 591 100%

Ar esate sergančiojo atstovas, t. y., asmuo, dalyvaujantis politinėje veikloje, palaikančioje
sergančiuosius retomis ligomis?

N

23%

69%

8%

Taip

Ne

Nežinau

Taip 2 210

Ne 6 643

Nežinau 738

TOTAL 9 591
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Kiek Jums buvo metų, kai Jūs baigėte mokslus?

N

6%

24%

30%

28%

11%

15 m. ar
 jaunesni

16–19 m.

20–23 m.

24 m. ar vyresni

vis dar
 studijuojantys

15 m. ar jaunesni 450

16–19 m. 1 817

20–23 m. 2 291

24 m. ar vyresni 2 142

vis dar studijuojantys 848

TOTAL 7 548

Kiek jums metų?

N %

Less than 18 31 0%

From 18 to 23 138 2%

From 24 to 29 333 5%

From 30 to 39 1 114 16%

From 40 to 49 1 833 26%

From 50 to 59 1 847 26%

60 and over 1 733 25%

TOTAL 7 029 100%

Koks yra reta liga sergančio žmogaus amžius?

N %

Less than 18 1 611 21%

From 18 to 23 455 6%

From 24 to 29 431 6%

From 30 to 39 904 12%

From 40 to 49 1 277 17%

From 50 to 59 1 475 19%

60 and over 1 537 20%

TOTAL 7 690 100%

Jūsų lytis:

N

75%

24%

1%

mot.

vyr.

kita

mot. 5 807

vyr. 1 864

kita 72

TOTAL 7 743
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Countries with languages

N %

Prancūzija 1 168 14%

Italija 946 12%

Ispanija 858 11%

Vokietija 762 9%

Belgija 465 6%

Nyderlandai 429 5%

Danija 427 5%

Rumunija 368 5%

Turkija 368 5%

Jungtinė

Karalystė
367 5%

Suomija 338 4%

Portugalija 274 3%

Švedija 228 3%

Čekijos

Respublika
154 2%

Graikija 150 2%

Slovakija 127 2%

Norvegija 123 2%

Vengrija 114 1%

Kroatija 104 1%

Airija 91 1%

Šveicarija 87 1%

Austrija 77 1%

Countries with languages

N %

Serbija 69 17%

Liuksemburgas 50 13%

Latvija 46 12%

Lenkija 44 11%

Ukraina 33 8%

Lietuva 32 8%

Slovėnija 27 7%

Kipras 24 6%

Malta 24 6%

Rusija 21 5%

Bosnija ir

Hercegovina
13 3%

Makedonija 4 1%

Estija 3 1%

Juodkalnija 3 1%

Islandija 2 1%

Andora 1 0%

Baltarusija 1 0%

Lichtenšteinas 1 0%

Moldova 1 0%

Monakas 1 0%

38
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Kokioje valstybėje gyvenate?

38762429
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Pasirinkite vieną teiginį, kuris tinka jūsų ar asmens, kurį prižiūrite, situacijai apibendrinti:

N

90% 5% 2%3%1%

Žinau retos ligos, sindromo ar sutrikimo PAVADINIMĄ ir diagnozė buvo PATVIRTINTA atlikus ati…
Žinau retos ligos, sindromo ar sutrikimo PAVADINIMĄ, bet diagnozė dar NEBUVO patvirtinta atli…
Esu tik IŠ DALIES informuotas apie retos ligos pavadinimą, su ja susijusį geną ar ligos rūšį
Žinau, kad liga yra reta, tačiau jos sukėlėjas ar pavadinimas DAR NEBUVO NUSTATYTAS
kita (nurodykite)

Žinau retos ligos, sindromo ar sutrikimo PAVADINIMĄ ir diagnozė buvo PATVIRTINTA atlikus

atitinkamus genetinius, klinikinius, medicinos vaizdinius, molekulinius ar biocheminius tyrimus (pvz.,

biopsiją, kraujo ar šlapimo tyrimus)

8 624

Žinau retos ligos, sindromo ar sutrikimo PAVADINIMĄ, bet diagnozė dar NEBUVO patvirtinta atlikus

atitinkamus genetinius, klinikinius, medicinos vaizdinius, molekulinius ar biocheminius tyrimus (pvz.,

biopsiją, kraujo ar šlapimo tyrimus)

456

Esu tik IŠ DALIES informuotas apie retos ligos pavadinimą, su ja susijusį geną ar ligos rūšį 184

Žinau, kad liga yra reta, tačiau jos sukėlėjas ar pavadinimas DAR NEBUVO NUSTATYTAS 242

kita (nurodykite) 84

TOTAL 9 590

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

Kiek patys prisimenate, prieš kiek laiko pirmą kartą sužinojote šios retos ligos, sindromo arba
apsigimimo PAVADINIMĄ?

N

7%

12%

23%

58%

Mažiau nei prieš
 6 mėnesius

Prieš 6–23
 mėnesių

Prieš 2–4 metus

Prieš 5 metus ar
 seniau

Mažiau nei prieš 6 mėnesius 43

Prieš 6–23 mėnesių 76

Prieš 2–4 metus 140

Prieš 5 metus ar seniau 362

TOTAL 621

Kiek patys prisimenate, prieš kiek laiko šios retos ligos, sindromo arba apsigimimo pavadinimas
buvo PATVIRTINTAS atitinkamais genetiniais, klinikiniais, medicininio vaizdinimo, molekuliniais

arba biocheminiais tyrimais (pvz., biopsijos, kraujo arba šlapimo tyrimais)?

N
9%

12%

17%

62%

Mažiau nei prieš
 6 mėnesius

Prieš 6–23
 mėnesių

Prieš 2–4 metus

Prieš 5 metus ar
 seniau

Mažiau nei prieš 6 mėnesius 739

Prieš 6–23 mėnesių 1 001

Prieš 2–4 metus 1 502

Prieš 5 metus ar seniau 5 366

TOTAL 8 608
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Orphacode associated nomenclature (english)

N

Hypermobile Ehlers-Danlos syndrome 243

Hereditary hemorrhagic telangiectasia 241

Addison disease 127

Myasthenia gravis 112

Sarcoidosis 107

Neurofibromatosis type 1 106

Primary sclerosing cholangitis 96

22q11.2 deletion syndrome 68

Autoimmune hepatitis 67

Cystic fibrosis 67

Phenylketonuria 65

Williams syndrome 60

Systemic sclerosis 52

Marfan syndrome 51

Friedreich ataxia 50

Tuberous sclerosis complex 50

Classical Ehlers-Danlos syndrome 49

Common variable immunodeficiency 48

Hereditary spastic paraplegia 48

Facioscapulohumeral dystrophy 46

BehÃ§et disease 45

Primary lymphedema 45

orphacode

1 643
Orphacode associated nomenclature (english)

N

Alpha-1-antitrypsin deficiency 44

Wilson disease 43

Arnold-Chiari malformation type I 41

Diffuse cutaneous systemic sclerosis 40

Primary biliary cholangitis 39

Duchenne muscular dystrophy 38

Idiopathic achalasia 38

Monosomy 5p 38

Amyotrophic lateral sclerosis 37

Chronic primary adrenal insufficiency 36

Fabry disease 35

Idiopathic pulmonary arterial

hypertension
35

Pulmonary arterial hypertension 35

Autoimmune polyendocrinopathy type 1 34

Familial Mediterranean fever 33

Chronic inflammatory demyelinating

polyneuropathy
32

Granulomatosis with polyangiitis 32

Angelman syndrome 31

Perineural cyst 30

Orphacode associated nomenclature (english)

N

Gaucher disease 29

Osteogenesis imperfecta 28

Acromegaly 27

Huntington disease 27

Large congenital melanocytic nevus 27

Neuromyelitis optica spectrum disorder 27

Prader-Willi syndrome 27

Ataxia-telangiectasia 26

Cushing disease 26

Non-acquired panhypopituitarism 26

Systemic lupus erythematosus 26

Lupus erythematosus panniculitis 25
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Orphanet classification of rare diseases (one disease can be classified in several categories)

2 993

2 372

1 359

1 323

913

837

653

625

616

615

602

501

490

366

320

284

274

229

224

192

161

108

99

89

85

69

6

3

Neurological diseases
Developmental anomalies during

 embryogenesis
Skin diseases

Ophthalmic diseases

Endocrine diseases

Circulatory system diseases

Inborn errors of metabolism

Bone diseases

Neoplastic diseases

Renal diseases

Hepatic diseases

Respiratory diseases

Cardiac diseases

Infertility

Systemic or rheumatologic diseases

Immunological diseases

Hematological diseases

Gastroenterological diseases

Gynecologic/obstetric diseases

Cardiac malformations

Otorhinolaryngologic diseases

Abdominal surgical diseases

Urogenital diseases

Surgical maxillo-facial diseases

Odontological diseases
Systemic or rheumatologic diseases

 of childhood
Teratologic disorders

Ophthalmic disorders

tableexterne("ERNs_2024.txt",orphacode,"ePAG")

1 779

990

727

531

434

373

335

324

321

301

157

147

133

131

124

114

95

89

85

73

15

EYE

ERKnet

MetabERN

VASCERN

RITA

NMD

EpiCARE

ITHACA

Lung

Liver

Endo

eUROGEN

GENTURIS

ReCONNET

BOND

Heart

ERNICA

RND

EuroBloodNet

Skin

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

241

135

133

126

123

114

113

97

96

75

74

74

68

67

60

54

50

49

46

38

38

37

37

30

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

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

N %

HHT Europe 241 15%

NF Patients United 135 8%

Federation of European

Scleroderma Associations
133 8%

European Myasthenia Gravis

Association
126 8%

PHA Europe (Pulmonary Arterial

Hypertension)
123 8%

Albi France 114 7%

Sarcoidosis 113 7%

Lupus Europe 97 6%

Sclerosing Cholangitis 96 6%

Marfan Europe Network 75 5%

22Q11 Europe 74 5%

European Society for

Phenylketonuria
74 5%

OIFE - Osteogenesis Imperfecta

Federation Europe
68 4%

CF Europe 67 4%

European Federation of Williams

Syndrome
60 4%

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

N %

European Federation of Williams

Syndrome
60 14%

European Federation for Hereditary

Spastic Paraplegia
54 12%

European Tuberous Sclerosis

Complex Association
50 11%

SMA Europe 49 11%

FSHD Europe 46 10%

Duchenne Muscular Dystrophy 38 9%

European Huntington Association 38 9%

Gaucher 37 8%

MPS Europe 37 8%

Perineural cyst 30 7%
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2. Disabilities
Disability rates; diversity, complexity
and severity of disabilities
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WG-SS2

N %

With disability 8 351 87%

Without disability 1 240 13%

TOTAL 9 591 100%

Ar per pastaruosius 6 ir daugiau mėnesių jums dėl sveikatos
problemos teko riboti veiklą, kuria paprastai užsiima žmonės? Ar

sakytumėte, kad...

N %

With disability 7 790 83%

Labai apribota 2 964 31%

Šiek tiek apribota 4 826 51%

Without disability 1 652 17%

Visiškai neapribota 1 652 17%

TOTAL 9 442 100%

Ar laikote save asmeniu...

18% 45%25%

12%

Su pastebima negalia
Su nepastebima negalia
Ir su pastebima, ir su nepastebima negalia
Be negalios

With disability

Without disability

WG-SS2

87%

13%

With disability

Without disability

Ar laikote save asmeniu...

N %

With disability 8 030 88%

Su pastebima negalia 1 626 18%

Su nepastebima negalia 4 107 45%

Ir su pastebima, ir su nepa… 2 297 25%

Without disability 1 068 12%

Be negalios 1 068 12%

TOTAL 9 098 100%

The Washington Group Short Set on func�oning assesses the
difficulty experienced by people living with rare diseases in doing

six ac�vi�es: seeing, hearing, walking or climbing steps,
remembering or concentra�ng, self-care, communica�on.

Ar per pastaruosius 6 ir daugiau mėnesių jums dėl sveikatos
problemos teko riboti veiklą, kuria paprastai užsiima žmonės? Ar

sakytumėte, kad...

31% 51%

17%

Labai apribota Šiek tiek apribota
Visiškai neapribota

With disability

Without disability

The Global Ac�vity Limita�on Index (GALI) measures disability
through ac�vity limita�ons that an individual experienced in the last 6

months or more due to a health problem.

People living with rare diseases were asked if they
perceive themselves as living with a disability, be it

invisible, visible or both.
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Washington Group Short Set (WG-SS)
https://www.washingtongroup-disability.com/question-sets/wg-short-set-on-functioning-wg-ss/

Ar jums kyla REGĖJIMO sunkumų, net ir su akiniais? Ar sakytumėte, kad...

N %
1%

8%

33%

58%

Visiškai to
 nesugebu

Dideli sunkumai

Nedideli
 sunkumai

Sunkumų nekyla

Visiškai to

nesugebu
98 1%

Dideli sunkumai 758 8%

Nedideli sunkumai 3 200 33%

Sunkumų nekyla 5 535 58%

TOTAL 9 591 100%

Ar jums kyla KLAUSOS sunkumų, net ir naudojantis klausos aparatu? Ar sakytumėte, kad...

N %
0%

3%

16%

80%

Visiškai to
 nesugebu

Dideli sunkumai

Nedideli
 sunkumai

Sunkumų nekyla

Visiškai to nesugebu 38 0%

Dideli sunkumai 326 3%

Nedideli sunkumai 1 544 16%

Sunkumų nekyla 7 683 80%

TOTAL 9 591 100%

Ar sunkumas...

N

43%

29%

25%

3%

Nuolatinis

Laikinas (pasir…

Blogėjantis

Gerėjantis

Nuolatinis 1 760

Laikinas (pasireiškia ūminiais

epizodais, periodinėmis krizėmis arba

atkryčiais)

1 196

Blogėjantis 1 036

Gerėjantis 108

TOTAL 4 100

These questions were only asked to people with difficulty.

Ar sunkumas...

N %

46%

26%

26%

2%

Nuolatinis

Blogėjantis

Laikinas (pasir…

Gerėjantis

Nuolatinis 887 46%

Blogėjantis 498 26%

Laikinas (pasireiškia

ūminiais epizodais,

periodinėmis krizėmis arba

atkryčiais)

498 26%

Gerėjantis 34 2%

O 1 91 100%

https://www.washingtongroup-disability.com/question-sets/wg-short-set-on-functioning-wg-ss/
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Sample size 9591 responses

Washington Group Short Set (WG-SS)
https://www.washingtongroup-disability.com/question-sets/wg-short-set-on-functioning-wg-ss/

Ar jums kyla ATMINTIES arba SUSIKAUPIMO sunkumų? Ar sakytumėte, kad...

N
3%

17%

41%

39%

Visiškai to
 nesugebu

Dideli sunkumai

Nedideli
 sunkumai

Sunkumų nekyla

Visiškai to

nesugebu
246

Dideli sunkumai 1 652

Nedideli

sunkumai
3 910

Sunkumų nekyla 3 783

Ar jums kyla sunkumų VAIKŠTANT arba LIPANT LAIPTAIS? Ar sakytumėte, kad...

N
9%

22%

36%

33%

Visiškai to
 nesugebu

Dideli sunkumai

Nedideli
 sunkumai

Sunkumų nekyla

Visiškai to nesugebu 827

Dideli sunkumai 2 151

Nedideli sunkumai 3 447

Sunkumų nekyla 3 166

TOTAL 9 591

Ar sunkumas...

N

38%

37%

21%

4%

Nuolatinis

Laikinas (pasir…

Blogėjantis

Gerėjantis

Nuolatinis 2 216

Laikinas (pasireiškia

ūminiais epizodais,

periodinėmis krizėmis

arba atkryčiais)

2 133

Blogėjantis 1 210

Gerėjantis 254

TOTAL 5 813

Ar sunkumas...

N

39%

25%

31%

6%

Nuolatinis

Laikinas (pasire…

Blogėjantis

Gerėjantis

Nuolatinis 2 515

Laikinas (pasireiškia

ūminiais epizodais,

periodinėmis krizėmis arba

atkryčiais)

1 580

Blogėjantis 1 976

Gerėjantis 361

TOTAL 6 432

These questions were only asked to people with difficulty.

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


Sample information : (([PATIENT_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/

Ar jums kyla sunkumų RŪPINANTIS SAVIMI, pavyzdžiui, kai reikia praustis arba apsirengti? Ar
sakytumėte, kad...

N
8%

10%

29%

53%

Visiškai to
 nesugebu

Dideli sunkumai

Nedideli sunkumai

Sunkumų nekyla

Visiškai to nesugebu 766

Dideli sunkumai 989

Nedideli sunkumai 2 783

Sunkumų nekyla 5 053

TOTAL 9 591

Ar kalbėdami kaip visada BENDRAUJATE be sunkumų, pavyzdžiui, kiti jus lengvai supranta, o
jūs suprantate kitus? Ar sakytumėte, kad...

N
3%

8%

22%

67%

Visiškai to
 nesugebu

Dideli sunkumai

Nedideli
 sunkumai

Sunkumų nekyla

Visiškai to nesugebu 287

Dideli sunkumai 814

Nedideli sunkumai 2 093

Sunkumų nekyla 6 397

TOTAL 9 591

Ar sunkumas...

N

42%

24%

25%

8%

Nuolatinis

Laikinas (pasirei…

Blogėjantis

Gerėjantis

Nuolatinis 1 926

Laikinas (pasireiškia

ūminiais epizodais,

periodinėmis krizėmis

arba atkryčiais)

1 108

Blogėjantis 1 142

Gerėjantis 366

TOTAL 4 542

These questions were only asked to people with difficulty.

Ar sunkumas...

N

40%

30%

12%

18%

Nuolatinis

Laikinas (pasir…

Gerėjantis

Blogėjantis

Nuolatinis 1 294

Laikinas (pasireiškia

ūminiais epizodais,

periodinėmis krizėmis arba

atkryčiais)

945

Gerėjantis 380

Blogėjantis 580

TOTAL 3 199

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


Sample information : (([PATIENT_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_

6 918
Sample information : Number_di�culties_WGSS >= 2

Percentage of respondents who have difficulty in at least 2
activities

72%

v="WGSS2_0_1"+"Hearing_1_0"+"Walking_1_0"+"Cognition_

5 086
Sample information : Number_di�culties_WGSS >= 3

com_prog

6 134
Sample information : Index_prog >= 1

Percentage of respondents who have difficulty in at least 3
activities

53%
v="WGSS2_0_1"+"Hearing_1_0"+"Walking_1_0"+"Cognition_

3 367
Sample information : Number_di�culties_WGSS >= 4

progressive_dynamic

64%Percentage of respondents who have difficulties in at least
4 activities

35%

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


Sample information : (([PATIENT_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

Ar per pastaruosius 3 mėnesius jus dažnai vargino SKAUSMAS? Ar sakytumėte, kad...

N
26%

17%

39%

17%

1%

Kasdien

Dažnai

Kai kada

Niekada

Nenoriu atsakyti

Kasdien 2 391

Dažnai 1 589

Kai kada 3 639

Niekada 1 573

Nenoriu atsakyti 59

TOTAL 9 251

Ar per pastaruosius 3 mėnesius dažnai jautėtės PAVARGĘ arba IŠSEKĘ? Ar sakytumėte, kad…

N
27%

28%

38%

7%

0%

Kasdien

Dažnai

Kai kada

Niekada

Nenoriu atsakyti

Kasdien 2 499

Dažnai 2 668

Kai kada 3 564

Niekada 628

Nenoriu

atsakyti
40

TOTAL 9 399

Washington Group Extended Set (WG-ES)
https://www.washingtongroup-disability.com/question-sets/wg-extended-set-on-functioning-wg-es/

Ar per pastaruosius 3 mėnesius dažnai jautėtės PAVARGĘ arba IŠSEKĘ? Ar sakytumėte, kad…

N

80%

20%

Pain or fatigue

No pain nor fatigue

Pain or fatigue 7 693

No pain nor fatigue 1 898

TOTAL 9 591

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


Sample information : (([PATIENT_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



Sample information : (([PATIENT_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

Ar jums buvo atliktas negalios vertinimas, siekiant įvertinti ir pripažinti negalią?

N %
15%

20%

7%

57%

NE, bet ji buvo / yra
 reikalinga

NE, bet ji nebuvo reikalinga

No, nusprendžiau
 nedalyvauti

Taip

NE, bet ji buvo / yra reikalinga 1 435 15%

NE, bet ji nebuvo reikalinga 1 878 20%

No, nusprendžiau nedalyvauti 655 7%

Taip 5 364 57%

TOTAL 9 332 100%

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

Kokie specialistai dalyvavo vertinime?

N %
42%

34%

19%

3%

2%

Tik gydytojai

Sveikatos priežiūros specialistai
 (gydytojai, slaugytojai, terapeutai) ir

 kiti specialistai (socialiniai darbuotojai
 ir kt.)

Įvairūs sveikatos priežiūros
 specialistai (gydytojai, slaugytojai,

 terapeutai)

Privačių įmonių samdomi ne
 medicinos darbuotojai

kita (nurodykite)

Tik gydytojai 2 164 42%

Sveikatos priežiūros specialistai (gydytojai, slaugytojai, terapeutai) ir

kiti specialistai (socialiniai darbuotojai ir kt.)
1 742 34%

Įvairūs sveikatos priežiūros specialistai (gydytojai, slaugytojai,

terapeutai)
979 19%

Privačių įmonių samdomi ne medicinos darbuotojai 168 3%

kita (nurodykite) 106 2%

TOTAL 5 159 100%



Sample information : (([PATIENT_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.

Ar atliekant negalios vertinimą (-us) buvo siekiama...

N %

70%

34%

32%

29%

22%

19%

16%

14%

11%

8%

0%

9%

Nustatyti negalios būseną
 (negalios faktą) arba būti

 užregistruotam kaip asmeniui su
 negalia

Skirti kitas išmokas asmenims su
 negalia

Skirti pagalbines judėjimo
 priemones, pagalbines

 technologijas arba įrangą

Skirti neįgalumo (negalios)
 pensiją

Pritaikyti darbo arba mokymosi
 vietą

Skirti nuolatinio nedarbingumo
 išmoką

Skirti asmeninį padėjėją

Padėti pritaikyti būstą arba
 pasirūpinti būstu

Siuntimui kitoms bendruomenės
 paslaugoms gauti

kita (nurodykite)

Nežinau

Skirti išmoką šeimos nariams,
 atliekantiems slaugytojų pareigas

Nustatyti negalios būseną (negalios faktą) arba būti

užregistruotam kaip asmeniui su negalia
1 157 70%

Skirti kitas išmokas asmenims su negalia 565 34%

Skirti pagalbines judėjimo priemones, pagalbines

technologijas arba įrangą
533 32%

Skirti neįgalumo (negalios) pensiją 476 29%

Pritaikyti darbo arba mokymosi vietą 364 22%

Skirti nuolatinio nedarbingumo išmoką 307 19%

Skirti asmeninį padėjėją 271 16%

Padėti pritaikyti būstą arba pasirūpinti būstu 234 14%

Siuntimui kitoms bendruomenės paslaugoms gauti 180 11%

kita (nurodykite) 140 8%

Nežinau 6 0%

Skirti išmoką šeimos nariams, atliekantiems slaugytojų

pareigas
149 9%

TOTAL 1 651



Sample information : (([PATIENT_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

Kiek kartų buvo vertinama jūsų negalia?

N

61%

39%

Kelis kartus

Vieną kartą

Kelis kartus 3 268

Vieną kartą 2 089

TOTAL 5 357

Ar pasibaigus negalios vertinimui jums buvo užtikrintos tokios teisės ir skirta tokia parama,
kokios ir tikėjotės?

N
16%

47%

36%

Nebuvo

Iš dalies

Visiškai

Nebuvo 872

Iš dalies 2 553

Visiškai 1 955

TOTAL 5 380

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

Ar vertinimo metu turėjote pateikti informaciją apie...

N %
97%

60%

53%

29%

3%

Sveikatos būklę (medicininės patikros
 ar išvados)

Kasdienę veiklą

Slaugos ir paramos poreikius

Finansinius išteklius

kita (nurodykite)

Sveikatos būklę (medicininės patikros ar išvados) 5 128 97%

Kasdienę veiklą 3 176 60%

Slaugos ir paramos poreikius 2 834 53%

Finansinius išteklius 1 524 29%

kita (nurodykite) 155 3%

TOTAL 5 306



Sample information : (([PATIENT_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

Ar, jūsų nuomone, jis buvo toks dėl to, kad...

N %
61%

52%

47%

34%

32%

25%

21%

9%

1%

Buvo nustatyta mažesnė negalia
 procentine verte arba žemesnis lygis,

 nei tikėtasi

Poreikiai nebuvo pakankamai įvertinti

Sunkumai dirbant arba užsiimant
 kasdiene veikla nebuvo pakankamai

 įvertinti
Gebėjimas dirbti arba užsiimti

 kasdiene veikla nebuvo pakankamai
 įvertintas

Reta liga nebuvo įtraukta į ligų sąrašą
 socialinei paramai gauti

Negalia nebuvo pripažinta

Nebuvo skirta reikalinga parama

kita (nurodykite)

Nežinau

Buvo nustatyta mažesnė negalia procentine verte arba žemesnis lygis, nei

tikėtasi
977 61%

Poreikiai nebuvo pakankamai įvertinti 832 52%

Sunkumai dirbant arba užsiimant kasdiene veikla nebuvo pakankamai

įvertinti
748 47%

Gebėjimas dirbti arba užsiimti kasdiene veikla nebuvo pakankamai

įvertintas
541 34%

Reta liga nebuvo įtraukta į ligų sąrašą socialinei paramai gauti 513 32%

Negalia nebuvo pripažinta 406 25%

Nebuvo skirta reikalinga parama 342 21%

kita (nurodykite) 149 9%

Nežinau 13 1%

TOTAL 1 607

This question was only asked to people who
underwent a disability assessment

Ar vertinimo rezultatas buvo toks, kokio tikėjotės?

N %

31%

69%

Ne

Taip

Ne 1 608 31%

Taip 3 512 69%

TOTAL 5 120 100%

This question was only asked to people who answer NO.



Sample information : (([PATIENT_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 %

53%

43%

34%

32%

27%

21%

20%

Vertinimą atlikusių žmonių parodytų
 žinių apie retą ligą ir jos supratimo

To, kaip buvo įvertinti jūsų poreikiai

Vertinimą atlikusių žmonių elgesio su
 jumis

To, kaip buvo teiraujamasi jūsų
 nuomonės ir kiek į ją buvo atsižvelgta

 proceso metu

Sunkumų ar nepasitenkinimo nebuvo

Reikalaujamos informacijos ir
 dokumentų

Prašymo teikimo proceso paprastumo

Vertinimą atlikusių žmonių parodytų žinių apie retą ligą ir jos supratimo 1 665 53%

To, kaip buvo įvertinti jūsų poreikiai 1 345 43%

Vertinimą atlikusių žmonių elgesio su jumis 1 073 34%

To, kaip buvo teiraujamasi jūsų nuomonės ir kiek į ją buvo atsižvelgta

proceso metu
1 002 32%

Sunkumų ar nepasitenkinimo nebuvo 837 27%

Reikalaujamos informacijos ir dokumentų 658 21%

Prašymo teikimo proceso paprastumo 626 20%

TOTAL 3 150

Sample information : PATIENTvsCARER among "Asmuo, pats sergantis reta liga"



Sample information : (([PATIENT_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



Sample information : (([PATIENT_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

Ar šiuo metu naudojatės...

N %

17%

17%

14%

12%

7%

6%

5%

2%

52%

6%

Skirti neįgalumo (negalios) pensiją

Skirti pagalbines judėjimo priemones,
 pagalbines technologijas arba įrangą

Skirti kitas išmokas asmenims su
 negalia

Skirti nuolatinio nedarbingumo
 išmoką

Pritaikyti darbo arba mokymosi vietą

Pritaikytomis gyvenamosiomis
 sąlygomis arba būstu

Skirti asmeninį padėjėją

Skirti išmoką šeimos nariams,
 atliekantiems slaugytojų pareigas

Negaunu jokios socialinės paramos

kita (nurodykite)

Skirti neįgalumo (negalios) pensiją 1 082 17%

Skirti pagalbines judėjimo priemones, pagalbines technologijas

arba įrangą
1 024 17%

Skirti kitas išmokas asmenims su negalia 855 14%

Skirti nuolatinio nedarbingumo išmoką 719 12%

Pritaikyti darbo arba mokymosi vietą 443 7%

Pritaikytomis gyvenamosiomis sąlygomis arba būstu 395 6%

Skirti asmeninį padėjėją 303 5%

Skirti išmoką šeimos nariams, atliekantiems slaugytojų pareigas 120 2%

Negaunu jokios socialinės paramos 3 205 52%

kita (nurodykite) 347 6%

TOTAL 6 194

Sample information : PATIENTvsCARER among "Asmuo, pats sergantis reta liga"



Sample information : (([PATIENT_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

Ar jums sunku gauti valstybinę paramą, tokią kaip asmeninė pagalba, parama namuose, finansinė parama,
pagalbinės technologijos, pagalbinės judėjimo priemonės ir pan.?

N %
25%

28%

19%

5%

1%

22%

Labai sunku

Sunku

Nei sunku, nei
 nesunku

Lengva

Labai lengva

Neaktualu

Labai sunku 2 358 25%

Sunku 2 598 28%

Nei sunku, nei nesunku 1 744 19%

Lengva 431 5%

Labai lengva 89 1%

Neaktualu 2 088 22%

TOTAL 9 308 100%



Sample information : (([PATIENT_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

Su kokiomis kliūtimis susiduriate siekdami paramos, tokios kaip asmeninė pagalba, parama namuose, finansinė parama, pagalbinės technologijos, pagalbinės judėjimo priemonės ir pan.?

N

42%

34%

29%

28%

28%

15%

14%

13%

13%

4%

9%

Pateikti prašymą sudėtinga ir ilgai
 trunka

Negalia laikoma nepakankamai sunki

Trūksta informacijos apie paramos
 procesą

Reta liga neįtraukta į ligų sąrašą
 paramai gauti

Parama ar paslaugos šalyje
 teikiamos, tačiau trūksta darbuotojų

Šalyje reikalinga parama ar paslaugos
 neteikiamos

Netenkinami tinkamumo kriterijai
 (amžius, gyvenamoji vieta, pilietybė,

 socialinio draudimo įmokų istorija, per
 didelės pajamos)

Sunkumai pateikti prašomus
 patvirtinančius medicininius
 dokumentus (ligos istorijos

 dokumentai, diagnozė)

Nerimas dėl galimos diskriminacijos

Liga nediagnozuota or SWAN, todėl
 netenkinami kriterijai paramai gauti

kita (nurodykite)

Pateikti prašymą sudėtinga ir ilgai trunka 2 923

Negalia laikoma nepakankamai sunki 2 421

Trūksta informacijos apie paramos procesą 2 038

Reta liga neįtraukta į ligų sąrašą paramai gauti 1 977

Parama ar paslaugos šalyje teikiamos, tačiau trūksta darbuotojų 1 970

Šalyje reikalinga parama ar paslaugos neteikiamos 1 079

Netenkinami tinkamumo kriterijai (amžius, gyvenamoji vieta, pilietybė, socialinio draudimo

įmokų istorija, per didelės pajamos)
982

Sunkumai pateikti prašomus patvirtinančius medicininius dokumentus (ligos istorijos

dokumentai, diagnozė)
945

Nerimas dėl galimos diskriminacijos 930

Liga nediagnozuota or SWAN, todėl netenkinami kriterijai paramai gauti 305

kita (nurodykite) 613

TOTAL 7 042

This question was only asked to people who didn't find it very easy
to obtain state support.



Sample information : (([PATIENT_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

Ar turite asmeninį padėjėją, kuris padeda jums gyventi savarankiškai?

N

12%

20%

59%

9%

Taip

NE, bet ji buvo / yra
 reikalinga

NE, bet ji nebuvo
 reikalinga

No, nusprendžiau
 nedalyvauti

Taip 1 112

NE, bet ji buvo / yra reikalinga 1 845

NE, bet ji nebuvo reikalinga 5 483

No, nusprendžiau nedalyvauti 818

TOTAL 9 258

Ar...

N %
66%

28%

21%

12%

8%

5%

Jūsų šeimos narys yra jūsų
 asmeninis padėjėjas

Galite patys pasisamdyti asmeninį
 padėjėją už socialinių paslaugų

 įstaigos skirtas lėšas.

Galėjote pasirinkti asmeninį
 padėjėją

Asmeninį padėjėją jums pasamdė
 socialinių paslaugų įstaiga

Jums buvo paskirtas asmeninis
 padėjėjas

kita (nurodykite)

Jūsų šeimos narys yra jūsų asmeninis padėjėjas 755 66%

Galite patys pasisamdyti asmeninį padėjėją už socialinių paslaugų

įstaigos skirtas lėšas.
315 28%

Galėjote pasirinkti asmeninį padėjėją 244 21%

Asmeninį padėjėją jums pasamdė socialinių paslaugų įstaiga 137 12%

Jums buvo paskirtas asmeninis padėjėjas 92 8%

kita (nurodykite) 55 5%

TOTAL 1 138

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



Sample information : (([PATIENT_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.

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

7,0
Median

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

5,4
Mean

Kiek valandų per dieną šiuo metu jam teikiama asmeninė pagalba?

7,0
Median

Kiek valandų per dieną šiuo metu jam teikiama asmeninė pagalba?

10,9
Mean



Sample information : (([PATIENT_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

Ar jus tenkina jums teikiamos asmeninės pagalbos valandų skaičius?

N %

12%

10%

21%

35%

22%

Labai
 nepatenkinta(s)

Nepatenkinta(s)

Nei
 patenkinta(s),

 nei
 nepatenkinta(s)

Patenkinta(s)

Labai
 patenkinta(s)

Labai nepatenkinta(s) 108 12%

Nepatenkinta(s) 92 10%

Nei patenkinta(s), nei

nepatenkinta(s)
195 21%

Patenkinta(s) 324 35%

Labai patenkinta(s) 205 22%

TOTAL 924 100%

These questions were only asked to people who have a personal
assistant.

Kuo jums padeda asmeninis padėjėjas?

N %

76%

56%

55%

49%

37%

35%

5%

4%

3%

13%

Namų ruošos
 darbai

Asmeninė
priežiūra

Asmeninės
 išvykos

Transportation
 from or to your

 house

Judėti būste (a…

Medicininė
priežiūra

Darbovietėje

Mokykloje

Po pamokų
 (paskaitų)

kita (nurodykite)

Namų ruošos darbai 424 76%

Asmeninė priežiūra 309 56%

Asmeninės išvykos 308 55%

Transportation from or to

your house
274 49%

Judėti būste (atsigulti į lovą,

atsikelti, pakeisti padėtį)
204 37%

Medicininė priežiūra 193 35%

Darbovietėje 25 5%

Mokykloje 23 4%

Po pamokų (paskaitų) 14 3%

kita (nurodykite) 70 13%

TOTAL 555



Sample information : (([PATIENT_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.

Ar jums sunku tvarkyti asmeninio padėjėjo klausimus (pasamdyti, tvarkyti jo reikalus, mokėti jam)?

N %
14%

21%

39%

14%

13%

0%

Labai sunku

Sunku

Nei sunku, nei nesunku

Lengva

Labai lengva

Nežinau

Labai sunku 62 14%

Sunku 94 21%

Nei sunku, nei

nesunku
179 39%

Lengva 64 14%

Labai lengva 58 13%

Nežinau 0 0%

TOTAL 457 100%

Kokių sunkumų kyla dėl asmeninio padėjėjo?

N %
45%

17%

16%

14%

14%

11%

11%

8%

17%

Jokių

Asmeninis padėjėjas dažnai negali
 dirbti ir niekas jo nepakeičia

Asmeninis padėjėjas neturi reikiamo
 pasirengimo

Asmeninis padėjėjas dažnai keičiasi

Sunku išlaikyti asmeninį padėjėją
 motyvuotą

Asmeninis padėjėjas nesutinka atlikti
 visų užduočių

Sunku užtikrinti, kad asmeninis
 padėjėjas neperžengs ribų

Asmeninis asistentas ne visada
 atsižvelgia į pageidavimus

kita (nurodykite)

Jokių 456 45%

Asmeninis padėjėjas dažnai negali dirbti ir niekas jo nepakeičia 167 17%

Asmeninis padėjėjas neturi reikiamo pasirengimo 163 16%

Asmeninis padėjėjas dažnai keičiasi 144 14%

Sunku išlaikyti asmeninį padėjėją motyvuotą 140 14%

Asmeninis padėjėjas nesutinka atlikti visų užduočių 107 11%

Sunku užtikrinti, kad asmeninis padėjėjas neperžengs ribų 107 11%

Asmeninis asistentas ne visada atsižvelgia į pageidavimus 82 8%

kita (nurodykite) 168 17%

TOTAL 1 006



Sample information : (([PATIENT_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.

Ką darant jums reikia pagalbos?

N %

68%

51%

51%

48%

39%

23%

23%

21%

13%

10%

Namų ruošos
 darbai

Asmeninės
 išvykos

Transportation
 from or to your

 house

Asmeninė
priežiūra

Medicininė
priežiūra

Mokykloje

Po pamokų
 (paskaitų)

Judėti būste (a…

Darbovietėje

kita (nurodykite)

Namų ruošos darbai 1 219 68%

Asmeninės išvykos 919 51%

Transportation from or to

your house
904 51%

Asmeninė priežiūra 858 48%

Medicininė priežiūra 693 39%

Mokykloje 419 23%

Po pamokų (paskaitų) 418 23%

Judėti būste (atsigulti į lovą,

atsikelti, pakeisti padėtį)
379 21%

Darbovietėje 239 13%

kita (nurodykite) 175 10%

TOTAL 1 789

Dėl kokių priežasčių neturite asmeninio padėjėjo?

N %

31%

24%

16%

10%

7%

27%

Netenkinamos
 asmeninio

 padėjėjo skyrimo
 sąlygos

Neaiškus
 prašymo teikimo

 procesas

Šalyje asmeninio
 padėjėjo
 paslauga

 neteikiama

Buvo prašoma jį
 skirti, bet

 prašymas nebuvo
 patenkintas

Buvo prašoma jį
 skirti ir dabar

 laukiama eilėje

kita (nurodykite)

Netenkinamos asmeninio

padėjėjo skyrimo sąlygos
349 31%

Neaiškus prašymo teikimo

procesas
274 24%

Šalyje asmeninio padėjėjo

paslauga neteikiama
175 16%

Buvo prašoma jį skirti, bet

prašymas nebuvo patenkintas
115 10%

Buvo prašoma jį skirti ir dabar

laukiama eilėje
81 7%

kita (nurodykite) 301 27%

TOTAL 1 119



Sample information : (([PATIENT_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

Ar gyvenate...

N
79%

17%

1%

1%

2%

Su šeima

Vieni

Residential
 institution

Bute, kuriame …

kita (nurodykite)

Su šeima 7 614

Vieni 1 624

Residential institution 143

Bute, kuriame teikiamos paramos

paslaugos
63

kita (nurodykite) 147

TOTAL 9 591

Ar esate patenkinti dabartinėmis gyvenamosiomis sąlygomis?

N
12%

6%

14%

33%

35%

Labai
 nepatenkinta(s)

Nepatenkinta(s)

Nei patenkinta(s),
 nei

 nepatenkinta(s)

Patenkinta(s)

Labai
 patenkinta(s)

Labai nepatenkinta(s) 1 134

Nepatenkinta(s) 569

Nei patenkinta(s), nei nepatenkinta(s) 1 342

Patenkinta(s) 3 020

Labai patenkinta(s) 3 221

TOTAL 9 286

Ar norėtumėte gyventi...

N

64%

20%

6%

2%

0%

7%

Su šeima

Vieni

Bute, kuriame
 teikiamos
 paramos

 paslaugos

Mažesnėje gyve…

Gyvenamojoje į…

kita (nurodykite)

Su šeima 3 904

Vieni 1 225

Bute, kuriame teikiamos paramos

paslaugos
384

Mažesnėje gyvenamojoje įstaigoje

vienviečiame kambaryje
98

Gyvenamojoje įstaigoje

daugiaviečiame kambaryje
18

kita (nurodykite) 427

TOTAL 6 056

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

Ar didžiąją dienos dalį praleidžiate su...

N

57%

22%

17%

3%

Kitais šeimos
 nariais

Vieni

Įvairiais bendr…

Kitais žmonėmis
 su negalia

Kitais šeimos nariais 4 143

Vieni 1 614

Įvairiais bendruomenės nariais,

tiek su negalia, tiek be jos
1 262

Kitais žmonėmis su negalia 197

TOTAL 7 216

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



Sample information : (([PATIENT_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

5. Social participation
Discrimination, employment, school
participation, community
participation, social environment



Sample information : (([PATIENT_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

Ar kada nors patyrėte diskriminaciją dėl retos ligos arba negalios?

N %

58%

42%

Yes Niekada

Yes

Niekada

Yes 5 270 58%

Sveikatos priežiūros įstaigoje 2 234 24%

Mieste (viešbutis, restoranai, transportas, muziejai ir pan.) 2 158 24%

Švietimo įstaigoje 1 850 20%

Darbe 1 822 20%

Gyvenamojoje vietoje 506 6%

kita (nurodykite) 454 5%

In the social environment (family, friends...) 83 1%

Niekada 3 860 42%

TOTAL 9 126

Ar kada nors patyrėte diskriminaciją dėl retos ligos arba negalios?

N %
42%

24%

24%

20%

20%

6%

5%

1%

0%

Niekada

Sveikatos priežiūros įstaigoje

Mieste (viešbutis, restoranai,
 transportas, muziejai ir pan.)

Švietimo įstaigoje

Darbe

Gyvenamojoje vietoje

kita (nurodykite)

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

Nežinau

Niekada 3 860 42%

Sveikatos priežiūros įstaigoje 2 234 24%

Mieste (viešbutis, restoranai, transportas, muziejai ir pan.) 2 158 24%

Švietimo įstaigoje 1 850 20%

Darbe 1 822 20%

Gyvenamojoje vietoje 506 6%

kita (nurodykite) 454 5%

In the social environment (family, friends...) 83 1%

Nežinau 25 0%

TOTAL 9 150



Sample information : (([PATIENT_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

5.2. Employment
Employment and unemployment



Sample information : (([PATIENT_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

Kokia jūsų dabartinė situacija?

N %

44% 4%

13% 9%

3%

13%

9%

0%

3%

Samdomas (-a) darbuotojas (-a) (arba dirbantis ne visu etatu)
Užsiimantis (-i) verslu, individualia veikla Nedirbantis (-i)
Cannot work because of the disease Namų šeimininkas (-ė) Pensininkas (-ė)
Studentas (-ė)/mokinys Dar ne mokyklinio amžiaus kita (nurodykite)

Employed

Unemployed or cannot work because
 of a disease

Namų šeimininkas (-ė)

Pensininkas (-ė)

Studentas (-ė)/mokinys

Dar ne mokyklinio amžiaus

kita (nurodykite)

Employed 2 567 48%

Samdomas (-a) darbuotojas (-a) (arba dirbant… 2 329 44%

Užsiimantis (-i) verslu, individualia veikla 238 4%

Unemployed or cannot work because of a disease 1 216 23%

Nedirbantis (-i) 716 13%

Cannot work because of the disease 500 9%

Namų šeimininkas (-ė) 177 3%

Pensininkas (-ė) 714 13%

Studentas (-ė)/mokinys 500 9%

Dar ne mokyklinio amžiaus 4 0%

kita (nurodykite) 154 3%

TOTAL 5 332 100%

Sample information : Age_patient between 16 and 64



Sample information : (([PATIENT_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

Dėl kokių priežasčių šiuo metu nedirbate?

N %
55%

30%

29%

17%

17%

13%

8%

7%

3%

Sunku kontroliuoti simptomus ar
 spėti į priėmimus pas gydytojus

Sudėtinga darbo rinka
Tokių patogumų darbe kaip pritaikyta

 darbo aplinka, lankstus darbo
 grafikas, parama su transportu ar

 asmeninis padėjėjas trūkumas
kita (nurodykite)

Potencialių arba buvusių darbdavių
 neigiamas požiūris ir stigma

Tinkamo mokymo trūkumas ar
 nepakankamas konsultavimas

 karjeros ir užimtumo klausimais

Baimė netekti finansinės paramos

Kito asmens priežiūra

Nepritaria šeima

Sunku kontroliuoti simptomus ar spėti į priėmimus pas gydytojus 503 55%

Sudėtinga darbo rinka 271 30%

Tokių patogumų darbe kaip pritaikyta darbo aplinka, lankstus darbo grafikas,

parama su transportu ar asmeninis padėjėjas trūkumas
263 29%

kita (nurodykite) 159 17%

Potencialių arba buvusių darbdavių neigiamas požiūris ir stigma 158 17%

Tinkamo mokymo trūkumas ar nepakankamas konsultavimas karjeros ir

užimtumo klausimais
116 13%

Baimė netekti finansinės paramos 75 8%

Kito asmens priežiūra 64 7%

Nepritaria šeima 26 3%

TOTAL 916

These questions were only asked to unemployed respondents.

Jeigu rastumėte darbą, kaip norėtumėte dirbti?

N
20%

48%

32%

Visu etatu

Ne visu etatu

Neieškau darbo

Visu etatu 185

Ne visu etatu 431

Neieškau darbo 290

TOTAL 906



Sample information : (([PATIENT_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.

Kokia parama ir patogumai darbe, jūsų nuomone, pagerintų jūsų darbo sąlygas?

N

82%

40%

15%

14%

5%

Tokie patogumai darbe kaip
 pritaikyta darbo aplinka, lankstus
 darbo grafikas, nuotolinis darbas,

 galimybė atsiprašyti iš darbo
gydymo ar procedūrų tikslais

Kolegų ir darbdavio įtraukus,
 teigiamas požiūris

Tinkamas mokymas, konsultavimas
 karjeros ir užimtumo klausimais

Pagalba su transportu

Asmeninis padėjėjas

Tokie patogumai darbe kaip pritaikyta darbo aplinka, lankstus darbo

grafikas, nuotolinis darbas, galimybė atsiprašyti iš darbo gydymo ar

procedūrų tikslais

2 463

Kolegų ir darbdavio įtraukus, teigiamas požiūris 1 211

Tinkamas mokymas, konsultavimas karjeros ir užimtumo klausimais 459

Pagalba su transportu 432

Asmeninis padėjėjas 151

TOTAL 3 005



Sample information : (([PATIENT_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.

Kāds ir Jūsu darba līguma veids?

N %

56%

22%

11%

6%

5%

Pilna laika līgums
 uz pastāvīgu

 laiku

Nepilna laika
 līgums uz

 pastāvīgu laiku

Pilna laika līgums
 uz noteiktu laiku

Nepilna laika
 līgums uz

 noteiktu laiku

kita (nurodykite)

Pilna laika līgums uz pastāvīgu

laiku
1 561 56%

Nepilna laika līgums uz

pastāvīgu laiku
621 22%

Pilna laika līgums uz noteiktu

laiku
300 11%

Nepilna laika līgums uz

noteiktu laiku
158 6%

kita (nurodykite) 142 5%

TOTAL 2 782 100%

Koks dabartinis jūsų dalyvavimo darbo veikloje lygis?

N %

64%

29%

7%

Dalyvavimas be
 apibojimų

Šiek tiek ribotas

Labai ribotas

Dalyvavimas be

apibojimų
1 942 64%

Šiek tiek ribotas 892 29%

Labai ribotas 220 7%

TOTAL 3 054 100%



Sample information : (([PATIENT_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

Ar dirbate?

N %

73%

24%

2%

Įprastoje darbovietėje
(organizacijoje, kurioje dirba tiek

 žmonės su negalia, tiek be jos, be
 specialios paramos ar patogumų)Įprastoje darbovietėje su specialia

 parama ar patogumais
(organizacijoje, kurioje dirba tiek

 žmonės su negalia, tiek be jos, su
specialia paramos ar patogumais,

priklausomai nuo asmeninės
situacijos)

Specialioje darbovietėje
 (organizacijose, kuriose daugiausiai

 dirba žmonės su negalia)

Įprastoje darbovietėje (organizacijoje, kurioje dirba tiek žmonės su negalia, tiek be jos,

be specialios paramos ar patogumų)
2 199 73%

Įprastoje darbovietėje su specialia parama ar patogumais (organizacijoje, kurioje dirba

tiek žmonės su negalia, tiek be jos, su specialia paramos ar patogumais, priklausomai

nuo asmeninės situacijos)

735 24%

Specialioje darbovietėje (organizacijose, kuriose daugiausiai dirba žmonės su negalia) 75 2%

TOTAL 3 009 100%

Ar norėtumėte dirbti...

N %

33%

39%

4%

24%

Įprastoje darbovietėje
(organizacijoje, kurioje dirba tiek

 žmonės su negalia, tiek be jos, be
 specialios paramos ar patogumų)Įprastoje darbovietėje su specialia

 parama ar patogumais
(organizacijoje, kurioje dirba tiek

 žmonės su negalia, tiek be jos, su
specialia paramos ar patogumais,

priklausomai nuo asmeninės
situacijos)

Specialioje darbovietėje
 (organizacijose, kuriose daugiausiai

 dirba žmonės su negalia)

Nesvarbu

Įprastoje darbovietėje (organizacijoje, kurioje dirba tiek žmonės su negalia, tiek be jos, be

specialios paramos ar patogumų)
990 33%

Įprastoje darbovietėje su specialia parama ar patogumais (organizacijoje, kurioje dirba tiek

žmonės su negalia, tiek be jos, su specialia paramos ar patogumais, priklausomai nuo

asmeninės situacijos)

1 175 39%

Specialioje darbovietėje (organizacijose, kuriose daugiausiai dirba žmonės su negalia) 120 4%

Nesvarbu 732 24%

TOTAL 3 017 100%

Sample information : Situation_m among "Samdomas (-a) darbuotojas (-a) (arba dirbantis ne visu etatu);Užsiimantis (-i) verslu, individualia veikla"

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



Sample information : (([PATIENT_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

5.3. School participation



Sample information : (([PATIENT_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

Ar lankote...

N
35%

27%

15%

12%

4%

3%

3%

1%

Bendrojo lavinimo mokyklą be
 patogumų arba pritaikymų

Bendrojo lavinimo mokyklą su
patogumais arba pritaikymais

Specializuotą mokyklą vaikams su
 negalia

Universitetą

Dar ne mokyklinio amžiaus

Mokosi namuose

Įprastos mokyklos, specializuotos
 mokyklos ir mokymosi namuose

 derinys

kita (nurodykite)

Bendrojo lavinimo mokyklą be patogumų arba pritaikymų 662

Bendrojo lavinimo mokyklą su patogumais arba pritaikymais 504

Specializuotą mokyklą vaikams su negalia 290

Universitetą 224

Dar ne mokyklinio amžiaus 67

Mokosi namuose 62

Įprastos mokyklos, specializuotos mokyklos ir mokymosi namuose

derinys
54

kita (nurodykite) 14

TOTAL 1 877

This question was only asked to students/pupils



Sample information : (([PATIENT_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

5.4. Community participation



Sample information : (([PATIENT_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
(academic) activities with other students in the classroom?

N %

6% 32%18%

42%

3%

Nesugebu Šiek tiek ribotas
Labai ribotas
Dalyvavimas be apibojimų
Neaktualu

Limited

Dalyvavimas be
 apibojimų

Neaktualu

Limited 958 55%

Nesugebu 99 6%

Šiek tiek ribotas 547 32%

Labai ribotas 312 18%

Dalyvavimas be apibojimų 732 42%

Neaktualu 46 3%

TOTAL 1 736 100%

Compared to other people the same age, what is your current level of participation in moving
around at school/university (e.g., to get to and use the bathroom, playground, cafeteria, library

or other rooms and things that are available to other students the same age)?

N %
7% 14% 28%

49%

3%

Nesugebu Labai ribotas
Šiek tiek ribotas
Dalyvavimas be apibojimų
Neaktualu

Limited

Dalyvavimas be
 apibojimų

Neaktualu

Limited 834 48%

Nesugebu 116 7%

Labai ribotas 237 14%

Šiek tiek ribotas 481 28%

Dalyvavimas be apib… 855 49%

Neaktualu 54 3%

TOTAL 1 743 100%

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

arts, lunchtime or recess activities)?

N %
8% 28% 36%

26%

2%

Nesugebu Labai ribotas
Šiek tiek ribotas
Dalyvavimas be apibojimų
Neaktualu

Limited

Dalyvavimas be
 apibojimų

Neaktualu

Limited 1 250 72%

Nesugebu 134 8%

Labai ribotas 494 28%

Šiek tiek ribotas 622 36%

Dalyvavimas be apibojimų 454 26%

Neaktualu 36 2%

TOTAL 1 748 100%

Naudojimasis ugdomąja medžiaga ir įranga, kuri klasėse / auditorijose prieinama kitiems
mokiniams / studentams arba kuri buvo pritaikyta jums (pvz., knygos, kompiuteriai, kėdės ir

stalai)

N %
4% 11% 25%

54%

6%

Nesugebu Labai ribotas
Šiek tiek ribotas
Dalyvavimas be apibojimų
Neaktualu

Limited

Dalyvavimas be
 apibojimų

Neaktualu

Limited 698 41%

Nesugebu 68 4%

Labai ribotas 197 11%

Šiek tiek ribotas 433 25%

Dalyvavimas be apiboj… 922 54%

Neaktualu 103 6%

TOTAL 1 723 100%



Sample information : (([PATIENT_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_ScP_cat

N %

31% 25% 23%

21%

Šiek tiek ribotas Very limited participation Limited participation
Dalyvavimas be apibojimų

Limited participation

Dalyvavimas be apibojimų

Limited participation 1 229 79%

Šiek tiek ribotas 484 31%

Very limited particip… 386 25%

Limited participation 359 23%

Dalyvavimas be apiboji… 319 21%

TOTAL 1 548 100%

Bendravimas su kitais mokiniais / studentais ir suaugusiaisiais mokykloje / universitete

N %

5% 17% 25%

50%

3%

Nesugebu Labai ribotas Šiek tiek ribotas
Dalyvavimas be apibojimų Neaktualu

Limited

Dalyvavimas be apibojimų

Neaktualu

Limited 813 47%

Nesugebu 82 5%

Labai ribotas 291 17%

Šiek tiek ribotas 440 25%

Dalyvavimas be apiboji… 880 50%

Neaktualu 54 3%

TOTAL 1 747 100%



Sample information : (([PATIENT_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

Laisvalaikis, žaidimai ir kita bendra veikla su draugais kaimynystėje ir bendruomenėje (pvz.,
įvairūs žaidimai, kartu leidžiamas laikas, ėjimas į kiną, parką, kavinę ir pan.)

N %

9% 27% 37%

24%

3%

Nesugebu Labai ribotas
Šiek tiek ribotas
Dalyvavimas be apibojimų
Neaktualu

Limited
 participation

Dalyvavimas be
 apibojimų

Neaktualu

Limited participation 7 008 73%

Nesugebu 838 9%

Labai ribotas 2 608 27%

Šiek tiek ribotas 3 562 37%

Dalyvavimas be apibojimų 2 283 24%

Neaktualu 270 3%

TOTAL 9 561 100%

Planuoti renginiai ir veikla kaimynystėje ir bendruomenėje (pvz., komandinis sportas, klubai,
šventiniai arba religiniai renginiai, koncertai, paradai, mugės)

N %
14% 28% 34%

18%

5%

Nesugebu Labai ribotas
Šiek tiek ribotas
Dalyvavimas be apibojimų
Neaktualu

Limited
 participation

Dalyvavimas be
 apibojimų

Neaktualu

Limited participation 7 280 76%

Nesugebu 1 339 14%

Labai ribotas 2 677 28%

Šiek tiek ribotas 3 264 34%

Dalyvavimas be apib… 1 760 18%

Neaktualu 504 5%

TOTAL 9 544 100%

Judėjimas kaimynystėje ir bendruomenėje (pvz., viešieji pastatai, parkai, užkandinės, kinas)

N %
7% 22% 35%

33%

3%

Nesugebu Labai ribotas
Šiek tiek ribotas
Dalyvavimas be apibojimų
Neaktualu

Limited
 participation

Dalyvavimas be
 apibojimų

Neaktualu

Limited participation 6 085 64%

Nesugebu 711 7%

Labai ribotas 2 066 22%

Šiek tiek ribotas 3 308 35%

Dalyvavimas be apib… 3 178 33%

Neaktualu 303 3%

TOTAL 9 566 100%

Bendravimas su kitais kaimynystėje ir bendruomenėje

N %
47% 15% 28%

5%

4%

Dalyvavimas be apibojimų
Labai ribotas Šiek tiek ribotas
Nesugebu Neaktualu

Limited
 participation

Nesugebu

Neaktualu

Limited participation 8 648 91%

Dalyvavimas be a… 4 523 47%

Labai ribotas 1 448 15%

Šiek tiek ribotas 2 677 28%

Nesugebu 512 5%

Neaktualu 395 4%

TOTAL 9 555 100%

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



Sample information : (([PATIENT_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 %

36% 21% 27%

16%

Very limited participation Limited participation
Šiek tiek ribotas Dalyvavimas be apibojimų

Limited participation

Dalyvavimas be
 apibojimų

Limited participation 7 281 84%

Very limited participation 3 110 36%

Limited participation 1 859 21%

Šiek tiek ribotas 2 312 27%

Dalyvavimas be apibojimų 1 411 16%

TOTAL 8 692 100%



Sample information : (([PATIENT_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

5.5. Social environment



Sample information : (([PATIENT_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

Kaip įvertintumėte aplinkinių jums siūlomą socialinę paramą (artimieji, kuriais galima
pasikliauti, kitų žmonių dėmesys, praktinė parama iš kaimynų, jeigu jos prireiktų)?

N

23%

40%

37%

Prasta

Vidutiniška

Stipri

Prasta 2 080

Vidutiniška 3 693

Stipri 3 454

TOTAL 9 227

Ar per pastaruosius 12 mėnesių kokioje nors organizacijoje užsiėmėte kokia nors neapmokama,
neprivaloma darbine arba neformalia veikla (pvz., pagalba kitiems žmonėms, pagalba

gyvūnams)?

N

70%

30%

Ne

Taip

Ne 6 570

Taip 2 865

TOTAL 9 435

Kodėl ne? Nurodykite tik vieną svarbiausią priežastį.

N %

52%

27%

10%

6%

3%

2%

Sveikatos problemos

Nėra laiko

Nedomina

Per jaunas
 savanoriauti

Pastatai nepritaikyti
 žmonėms su negalia

Baimė netekti
 socialinės paramos

 ėmusis savanoriauti

Sveikatos problemos 2 164 52%

Nėra laiko 1 108 27%

Nedomina 433 10%

Per jaunas savanoriauti 242 6%

Pastatai nepritaikyti žmonėms su

negalia
115 3%

Baimė netekti socialinės paramos

ėmusis savanoriauti
87 2%

TOTAL 4 149 100%

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



Sample information : (([PATIENT_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

Ačiū!
Jei turite klausimų, susisiekite su Rare Barometer komanda

adresu rare.barometer@eurordis.org

Jei turite klausimų, susisiekite su Rare Barometer komanda
adresu rare.barometer@eurordis.org


