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visit the Rare Barometer website at eurordis.org/voices
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1. Sample information
Sociodemographic characteristics,
diagnostic information
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Apparaat dat wordt gebruikt om te antwoorden

25% 5% 70%

PC Tablet Smartphone

Beantwoordt u de vragenlijst als...?

9.591
Gemiddeld aantal minuten om de

vragenlijst in te vullen

21
Mean

Mediaan aantal minuten om de
vragenlijst in te vullen

15
Median
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Beantwoordt u de vragenlijst als...?

N
64%

1%

29%

0%

3%

0%

1%

1%

Iemand die een zeldzame ziekte
 heeft

Voormalig of herstellend patiënt
 (bijvoorbeeld hersteld van kanker)?

Ouder van een persoon met een
 zeldzame ziekte?

Grootouder van een kind met een
 zeldzame ziekte

Echtgeno(o)t(e) van iemand met een
 zeldzame ziekte

Oom/tante van iemand met een
 zeldzame ziekte

Broer of zus van een persoon met
 een zeldzame ziekte?

Anders, aub vermelden

Iemand die een zeldzame ziekte heeft 6.136

Voormalig of herstellend patiënt (bijvoorbeeld hersteld van

kanker)?
123

Ouder van een persoon met een zeldzame ziekte? 2.816

Grootouder van een kind met een zeldzame ziekte 43

Echtgeno(o)t(e) van iemand met een zeldzame ziekte 240

Oom/tante van iemand met een zeldzame ziekte 19

Broer of zus van een persoon met een zeldzame ziekte? 82

Anders, aub vermelden 132

TOTAAL 9.591

Als u 'Anders' heeft geantwoord, vul dan een beschrijving in...

N %

65%

35%

Iemand die een
 zeldzame ziekte

 heeft

Family member
(parent,

 spouse...)

Iemand die een

zeldzame ziekte

heeft

6.260 65%

Family member

(parent, spouse...)
3.331 35%

TOTAAL 9.591 100%

Bent u een patiëntenvertegenwoordiger, bijvoorbeeld betrokken bij beleidsactiviteiten om
zeldzame ziekten onder de aandacht te brengen?

N

23%

69%

8%

Ja

Nee

Weet ik niet

Ja 2.210

Nee 6.643

Weet ik niet 738

TOTAAL 9.591
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Hoe oud was u toen u uw voltijdse studie heeft beëindigd of stopgezet?

N

6%

24%

30%

28%

11%

15 jaar of jonger

tussen de 16 en
 19 jaar oud

tussen de 20 en
 23 jaar oud

24 jaar of ouder

nog aan het
 studeren

15 jaar of jonger 450

tussen de 16 en 19 jaar oud 1.817

tussen de 20 en 23 jaar oud 2.291

24 jaar of ouder 2.142

nog aan het studeren 848

TOTAAL 7.548

Hoe oud bent u?

N %

Minder dan 18 31 0%

Van 18 tot 23 138 2%

Van 24 tot 29 333 5%

Van 30 tot 39 1.114 16%

Van 40 tot 49 1.833 26%

Van 50 tot 59 1.847 26%

60 en meer 1.733 25%

TOTAAL 7.029 100%

Hoe oud is de persoon die de zeldzame ziekte heeft?

N %

Minder dan 18 1.611 21%

Van 18 tot 23 455 6%

Van 24 tot 29 431 6%

Van 30 tot 39 904 12%

Van 40 tot 49 1.277 17%

Van 50 tot 59 1.475 19%

60 en meer 1.537 20%

TOTAAL 7.690 100%

Bent u:

N

75%

24%

1%

Vrouw

Man

Anders

Vrouw 5.807

Man 1.864

Anders 72

TOTAAL 7.743
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Countries with languages

N %

Frankrijk 1.168 14%

Italië 946 12%

Spanje 858 11%

Duitsland 762 9%

België 465 6%

Nederland 429 5%

Denemarken 427 5%

Roemenië 368 5%

Turkije 368 5%

Verenigd

Koninkrijk
367 5%

Finland 338 4%

Portugal 274 3%

Zweden 228 3%

Tsjechische

Republiek
154 2%

Griekenland 150 2%

Slowakije 127 2%

Noorwegen 123 2%

Hongarije 114 1%

Kroatië 104 1%

Ierland 91 1%

Zwitserland 87 1%

Oostenrijk 77 1%

Countries with languages

N %

Servië 69 17%

Luxemburg 50 13%

Letland 46 12%

Polen 44 11%

Oekraïne 33 8%

Litouwen 32 8%

Slovenië 27 7%

Cyprus 24 6%

Malta 24 6%

Rusland 21 5%

Bosnië-

Herzegovina
13 3%

Macedonië 4 1%

Estland 3 1%

Montenegro 3 1%

IJsland 2 1%

Andorra 1 0%

Wit-Rusland 1 0%

Liechtenstein 1 0%

Moldavië 1 0%

Monaco 1 0%

38
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In welk land woont u?
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Kies de zin die uw situatie of de situatie van de persoon voor wie u zorgt het beste omschrijft:

N

90% 5% 2%3%1%

Ik ken de NAAM van de zeldzame ziekte of misvorming of het zeldzame syndroom en deze/dit is…
Ik ken de NAAM van de zeldzame ziekte of misvorming of het zeldzame syndroom, maar deze/di…
Ik heb slechts GEDEELTELIJKE informatie over de naam van de zeldzame ziekte of het gen dat er…
Ik weet dat de ziekte zeldzaam is, maar de naam of oorzaak ervan is NIET VASTGESTELD
Anders, aub vermelden

Ik ken de NAAM van de zeldzame ziekte of misvorming of het zeldzame syndroom en deze/dit is

BEVESTIGD aan de hand van de juiste genetische, klinische, moleculaire of biochemische tests (bijv.

biopsie, bloed- of urinetest) of medische beeldvorming

8.624

Ik ken de NAAM van de zeldzame ziekte of misvorming of het zeldzame syndroom, maar deze/dit is

nog NIET bevestigd aan de hand van de juiste genetische, klinische, moleculaire of biochemische tests

of medische beeldvorming

456

Ik heb slechts GEDEELTELIJKE informatie over de naam van de zeldzame ziekte of het gen dat erbij

is betrokken of het type ziekte
184

Ik weet dat de ziekte zeldzaam is, maar de naam of oorzaak ervan is NIET VASTGESTELD 242

Anders, aub vermelden 84

TOTAAL 9.590

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

Voor zover u zich herinnert, hoelang is het geleden dat u voor het eerst de NAAM van de zeldzame
ziekte, het zeldzame syndroom of de zeldzame misvorming hoorde?

N

7%

12%

23%

58%

Minder dan 6
 maanden

6 tot 23
 maanden

2 tot 4 jaar

5 jaar of langer

Minder dan 6 maanden 43

6 tot 23 maanden 76

2 tot 4 jaar 140

5 jaar of langer 362

TOTAAL 621

Voor zover u zich herinnert, hoe lang is het geleden dat de NAAM van de zeldzame ziekte, het
zeldzame syndroom of de zeldzame misvorming werd BEVESTIGD door geschikt genetisch,

klinisch, medisch beeldvormings-, moleculair of biochemisch onderzoek (bijv. biopsie, bloed- of
urinetest)?

N
9%

12%

17%

62%

Minder dan 6
 maanden

6 tot 23
 maanden

2 tot 4 jaar

5 jaar of langer

Minder dan 6 maanden 739

6 tot 23 maanden 1.001

2 tot 4 jaar 1.502

5 jaar of langer 5.366

TOTAAL 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%

TOTAAL 9.591 100%

In de afgelopen 6 maanden of langer, was u vanwege een
gezondheidsprobleem beperkt in het uitvoeren van activiteiten die

mensen gewoonlijk doen? Zou u zeggen...

N %

With disability 7.790 83%

Ernstig beperkt [ErnBep] 2.964 31%

Wel beperkt maar niet ernsti… 4.826 51%

Without disability 1.652 17%

Helemaal niet beperkt 1.652 17%

TOTAAL 9.442 100%

Ziet u uzelf als iemand met...?

18% 45%25%

12%

Een zichtbare beperking
Een onzichtbare beperking
Zowel zichtbare als onzichtbare beperkingen
Geen beperking

With disability

Without disability

WG-SS2

87%

13%

With disability

Without disability

Ziet u uzelf als iemand met...?

N %

With disability 8.030 88%

Een zichtbare beperking 1.626 18%

Een onzichtbare beperking 4.107 45%

Zowel zichtbare als onzicht… 2.297 25%

Without disability 1.068 12%

Geen beperking 1.068 12%

TOTAAL 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.

In de afgelopen 6 maanden of langer, was u vanwege een
gezondheidsprobleem beperkt in het uitvoeren van activiteiten

die mensen gewoonlijk doen? Zou u zeggen...

31% 51%

17%

Ernstig beperkt [ErnBep]
Wel beperkt maar niet ernstig [NErnBep]
Helemaal niet beperkt

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/

Heeft u problemen met ZIEN, zelfs als u een bril draagt? Zou u zeggen...

N %
1%

8%

33%

58%

Kan ik helemaal
 niet

Veel problemen

Enige problemen

Geen problemen

Kan ik helemaal

niet
98 1%

Veel problemen 758 8%

Enige problemen 3.200 33%

Geen problemen 5.535 58%

TOTAAL 9.591 100%

Heeft u problemen met HOREN, zelfs als u een gehoorapparaat gebruikt? Zou u zeggen...

N %
0%

3%

16%

80%

Kan ik helemaal
 niet

Veel problemen

Enige problemen

Geen problemen

Kan ik helemaal niet 38 0%

Veel problemen 326 3%

Enige problemen 1.544 16%

Geen problemen 7.683 80%

TOTAAL 9.591 100%

Zijn de problemen...?

N

43%

29%

25%

3%

Blijvend

Voorbijgaand (…

Erger aan het
 worden

Minder erg aan
 het worden

Blijvend 1.760

Voorbijgaand (doen zich voor tijdens

acute episoden, periodieke crises of

terugvallen)

1.196

Erger aan het worden 1.036

Minder erg aan het worden 108

TOTAAL 4.100

These questions were only asked to people with difficulty.

Zijn de problemen...?

N %

46%

26%

26%

2%

Blijvend

Erger aan het
 worden

Voorbijgaand (…

Minder erg aan
 het worden

Blijvend 887 46%

Erger aan het worden 498 26%

Voorbijgaand (doen zich

voor tijdens acute episoden,

periodieke crises of

terugvallen)

498 26%

Minder erg aan het worden 34 2%

O 1 91 100%

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

Heeft u problemen met UW GEHEUGEN of MET CONCENTREREN? Zou u zeggen...

N
3%

17%

41%

39%

Kan ik helemaal
 niet

Veel problemen

Enige problemen

Geen problemen

Kan ik helemaal

niet
246

Veel problemen 1.652

Enige problemen 3.910

Geen problemen 3.783

TOTAAL 9.591

Heeft u problemen met LOPEN of TRAPLOPEN? Zou u zeggen...

N
9%

22%

36%

33%

Kan ik helemaal
 niet

Veel problemen

Enige problemen

Geen problemen

Kan ik helemaal niet 827

Veel problemen 2.151

Enige problemen 3.447

Geen problemen 3.166

TOTAAL 9.591

Zijn de problemen...?

N

38%

37%

21%

4%

Blijvend

Voorbijgaand (…

Erger aan het
 worden

Minder erg aan
 het worden

Blijvend 2.216

Voorbijgaand (doen zich

voor tijdens acute

episoden, periodieke

crises of terugvallen)

2.133

Erger aan het worden 1.210

Minder erg aan het

worden
254

Zijn de problemen...?

N

39%

25%

31%

6%

Blijvend

Voorbijgaand (…

Erger aan het
 worden

Minder erg aan
 het worden

Blijvend 2.515

Voorbijgaand (doen zich

voor tijdens acute episoden,

periodieke crises of

terugvallen)

1.580

Erger aan het worden 1.976

Minder erg aan het

worden
361

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/

Heeft u problemen met PERSOONLIJKE VERZORGING, zoals uzelf wassen of aankleden? Zou u zeggen...

N
8%

10%

29%

53%

Kan ik helemaal
 niet

Veel problemen

Enige problemen

Geen problemen

Kan ik helemaal niet 766

Veel problemen 989

Enige problemen 2.783

Geen problemen 5.053

TOTAAL 9.591

Heeft u problemen met COMMUNICEREN in uw eigen taal, bijvoorbeeld met begrijpen of
begrepen worden? Zou u zeggen...

N
3%

8%

22%

67%

Kan ik helemaal
 niet

Veel problemen

Enige problemen

Geen problemen

Kan ik helemaal niet 287

Veel problemen 814

Enige problemen 2.093

Geen problemen 6.397

TOTAAL 9.591

Zijn de problemen...?

N

42%

24%

25%

8%

Blijvend

Voorbijgaand (d…

Erger aan het
 worden

Minder erg aan
 het worden

Blijvend 1.926

Voorbijgaand (doen zich

voor tijdens acute

episoden, periodieke

crises of terugvallen)

1.108

Erger aan het worden 1.142

Minder erg aan het

worden
366

These questions were only asked to people with difficulty.

Zijn de problemen...?

N

40%

30%

12%

18%

Blijvend

Voorbijgaand (…

Minder erg aan
 het worden

Erger aan het
 worden

Blijvend 1.294

Voorbijgaand (doen zich

voor tijdens acute episoden,

periodieke crises of

terugvallen)

945

Minder erg aan het

worden
380

Erger aan het worden 580

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

In de afgelopen 3 maanden, hoe vaak had u PIJN? Zou u zeggen...

N
26%

17%

39%

17%

1%

Elke dag

Meeste dagen

Enkele dagen

Nooit

Ik wil niet
 antwoorden

Elke dag 2.391

Meeste dagen 1.589

Enkele dagen 3.639

Nooit 1.573

Ik wil niet antwoorden 59

TOTAAL 9.251

In de afgelopen 3 maanden, hoe vaak voelde u zich erg VERMOEID of UITGEPUT? Zou u
zeggen…

N
27%

28%

38%

7%

0%

Elke dag

Meeste dagen

Enkele dagen

Nooit

Ik wil niet
 antwoorden

Elke dag 2.499

Meeste dagen 2.668

Enkele dagen 3.564

Nooit 628

Ik wil niet

antwoorden
40

TOTAAL 9.399

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

In de afgelopen 3 maanden, hoe vaak voelde u zich erg VERMOEID of UITGEPUT? Zou u zeggen…

N

80%

20%

Pain or fatigue

No pain nor fatigue

Pain or fatigue 7.693

No pain nor fatigue 1.898

TOTAAL 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

Is bij u ooit een beoordeling arbeidsvermogen uitgevoerd, gericht op het herkennen en beoordelen van arbeidsbeperkingen?

N %
15%

20%

7%

57%

NEE, maar die was/is WEL
 nodig

NEE, maar die was/is NIET
 nodig

NEE, ik heb ervoor gekozen
 dat niet te doen

Ja

NEE, maar die was/is WEL

nodig
1.435 15%

NEE, maar die was/is NIET

nodig
1.878 20%

NEE, ik heb ervoor gekozen dat

niet te doen
655 7%

36 %

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

Welke deskundigen waren bij de beoordeling betrokken?

N %

42%

34%

19%

3%

2%

Alleen artsen

Medisch zorgverleners (artsen,
 verpleegkundigen, therapeuten…) en

 andere zorgverleners (sociaal
 werkers...)

Diverse medisch zorgverleners
 (artsen, verpleegkundigen,

 therapeuten…)

Niet-medisch personeel in dienst van
 particuliere bedrijven

Anders, aub vermelden

Alleen artsen 2.164 42%

Medisch zorgverleners (artsen, verpleegkundigen, therapeuten…) en

andere zorgverleners (sociaal werkers...)
1.742 34%

Diverse medisch zorgverleners (artsen, verpleegkundigen,

therapeuten…)
979 19%

Niet-medisch personeel in dienst van particuliere bedrijven 168 3%

Anders, aub vermelden 106 2%

TOTAAL 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.

Was het doel van de beoordeling(en) van uw arbeidsvermogen het verkrijgen van...?

N %

70%

34%

32%

29%

22%

19%

16%

14%

11%

8%

0%

9%

Status arbeidsongeschiktheid, een
 verklaring van

 arbeidsongeschiktheid of
 registratie als persoon met een

 beperking
Andere vergoedingen voor

 mensen met een beperking

Mobiliteitshulpmiddelen,
 ondersteunende technologie of

 hulpmiddelen

Arbeidsongeschiktheidspensioen

Werk of onderwijs

Pensioen voor blijvende
 arbeidsongeschiktheid

Persoonlijke begeleiding

Ondersteuning bij
 woningaanpassing of passende

 huisvesting

Verwijzing naar andere
 maatschappelijke diensten

Anders, aub vermelden

Weet ik niet

Uitkering voor familieleden met
 zorgtaken

Status arbeidsongeschiktheid, een verklaring van

arbeidsongeschiktheid of registratie als persoon met een

beperking

1.157 70%

Andere vergoedingen voor mensen met een beperking 565 34%

Mobiliteitshulpmiddelen, ondersteunende technologie of

hulpmiddelen
533 32%

Arbeidsongeschiktheidspensioen 476 29%

Werk of onderwijs 364 22%

Pensioen voor blijvende arbeidsongeschiktheid 307 19%

Persoonlijke begeleiding 271 16%

Ondersteuning bij woningaanpassing of passende

huisvesting
234 14%

Verwijzing naar andere maatschappelijke diensten 180 11%

Anders, aub vermelden 140 8%

Weet ik niet 6 0%

Uitkering voor familieleden met zorgtaken 149 9%

TOTAAL 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

Hoe vaak is uw arbeidsvermogen beoordeeld?

N

61%

39%

Meer dan één
 beoordeling

Eén
 beoordeling

Meer dan één beoordeling 3.268

Eén beoordeling 2.089

TOTAAL 5.357

Kreeg u na afloop van de beoordeling van het arbeidsvermogen toegang tot de verwachte
uitkeringen en ondersteuning?

N
16%

47%

36%

Geen toegang

Gedeeltelijk

Volledig

Geen toegang 872

Gedeeltelijk 2.553

Volledig 1.955

TOTAAL 5.380

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

Moest u bij de beoordeling informatie geven over...?

N %
97%

60%

53%

29%

3%

Gezondheid (medische onderzoeken
 of verslagen)

Dagelijkse activiteiten

Benodigde zorg en ondersteuning

Financiële middelen

Anders, aub vermelden

Gezondheid (medische onderzoeken of verslagen) 5.128 97%

Dagelijkse activiteiten 3.176 60%

Benodigde zorg en ondersteuning 2.834 53%

Financiële middelen 1.524 29%

Anders, aub vermelden 155 3%

TOTAAL 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

Was het volgens u omdat...?

N %
61%

52%

47%

34%

32%

25%

21%

9%

1%

U voor minder procent werd
 afgekeurd dan verwacht

Behoeften werden onderschat

Problemen met werken of uitvoeren
 van dagelijkse activiteiten werden

 onderschat
Vermogen om te werken of dagelijkse

 activiteiten uit te voeren werd
 onderschat

De zeldzame ziekte niet op de lijst
 stond van ziekten die in aanmerking

 komen voor een uitkering

De beperking niet werd erkend

Toegang tot benodigde ondersteuning
 werd geweigerd

Anders, aub vermelden

Weet ik niet

U voor minder procent werd afgekeurd dan verwacht 977 61%

Behoeften werden onderschat 832 52%

Problemen met werken of uitvoeren van dagelijkse activiteiten werden

onderschat
748 47%

Vermogen om te werken of dagelijkse activiteiten uit te voeren werd

onderschat
541 34%

De zeldzame ziekte niet op de lijst stond van ziekten die in aanmerking

komen voor een uitkering
513 32%

De beperking niet werd erkend 406 25%

Toegang tot benodigde ondersteuning werd geweigerd 342 21%

Anders, aub vermelden 149 9%

Weet ik niet 13 1%

TOTAAL 1.607

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

Was de uitkomst van de beoordeling zoals u verwacht had?

N %

31%

69%

Nee

Ja

Nee 1.608 31%

Ja 3.512 69%

TOTAAL 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%

De kennis en het begrip van mensen
 die de beoordeling uitvoeren met
 betrekking tot de zeldzame ziekte

De manier waarop uw behoeften
 werden beoordeeld

De manier waarop de mensen die de
 beoordeling uitvoeren u behandelden

De manier waarop naar uw mening
 werd gevraagd en hiermee rekening
 werd gehouden tijdens de procedure

Geen moeite of onvrede

De vereiste informatie en
 documenten

De eenvoud van de
 aanvraagprocedure

De kennis en het begrip van mensen die de beoordeling uitvoeren met

betrekking tot de zeldzame ziekte
1.665 53%

De manier waarop uw behoeften werden beoordeeld 1.345 43%

De manier waarop de mensen die de beoordeling uitvoeren u behandelden 1.073 34%

De manier waarop naar uw mening werd gevraagd en hiermee rekening

werd gehouden tijdens de procedure
1.002 32%

Geen moeite of onvrede 837 27%

De vereiste informatie en documenten 658 21%

De eenvoud van de aanvraagprocedure 626 20%

TOTAAL 3.150

Sample information : PATIENTvsCARER among "Iemand die een zeldzame ziekte heeft"



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

Maakt u momenteel gebruik van…?

N %

17%

17%

14%

12%

7%

6%

5%

2%

52%

6%

Arbeidsongeschiktheidspensioen

Mobiliteitshulpmiddelen,
 ondersteunende technologie of

 hulpmiddelen

Andere vergoedingen voor mensen
 met een beperking

Pensioen voor blijvende
 arbeidsongeschiktheid

Werk of onderwijs

Woningaanpassing of passende
 huisvesting

Persoonlijke begeleiding

Uitkering voor familieleden met
 zorgtaken

Ik maak daar geen gebruik van

Anders, aub vermelden

Arbeidsongeschiktheidspensioen 1.082 17%

Mobiliteitshulpmiddelen, ondersteunende technologie of

hulpmiddelen
1.024 17%

Andere vergoedingen voor mensen met een beperking 855 14%

Pensioen voor blijvende arbeidsongeschiktheid 719 12%

Werk of onderwijs 443 7%

Woningaanpassing of passende huisvesting 395 6%

Persoonlijke begeleiding 303 5%

Uitkering voor familieleden met zorgtaken 120 2%

Ik maak daar geen gebruik van 3.205 52%

Anders, aub vermelden 347 6%

TOTAAL 6.194

Sample information : PATIENTvsCARER among "Iemand die een zeldzame ziekte heeft"



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

Hoe moeilijk vindt u het om overheidssteun te krijgen, zoals thuishulp, thuiszorg, financiële steun,
hulptechnologie, mobiliteitshulpmiddelen enz.?

N %
25%

28%

19%

5%

1%

22%

Erg moeilijk

Moeilijk

Neutraal

Gemakkelijk

Erg gemakkelijk

Niet van toepassing

Erg moeilijk 2.358 25%

Moeilijk 2.598 28%

Neutraal 1.744 19%

Gemakkelijk 431 5%

Erg gemakkelijk 89 1%

Niet van toepassing 2.088 22%

TOTAAL 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

Welke belemmeringen komt u tegen bij het krijgen van hulp, zoals thuishulp, thuiszorg, financiële steun, hulptechnologie, mobiliteitshulpmiddelen enz.?

N

42%

34%

29%

28%

28%

15%

14%

13%

13%

4%

9%

Aanvraagprocedure is ingewikkeld en
 langdurig

Beperking werd niet ernstig genoeg
 geacht

Geen of weinig informatie over de
 procedure

Zeldzame ziekte stond niet op de lijst
 van ziekten die in aanmerking komen

 voor een uitkering

Steun of diensten zijn beschikbaar in
 het land, maar er is een tekort aan

 middelen/personeel

Benodigde steun of diensten zijn niet
 beschikbaar in de regio of het land

Niet voldoen aan de
 geschiktheidscriteria (leeftijd,

 woonplaats, nationaliteit, betalen van
 premies zorgverzekering,

 overschrijding inkomensgrens)
Moeite met aanleveren van vereist
 medisch bewijs (medisch dossier,

 diagnose)

Bezorgdheid over mogelijke
 discriminatie

Geen diagnose gesteld en daardoor
 niet in aanmerking komen voor een

 uitkering

Anders, aub vermelden

Aanvraagprocedure is ingewikkeld en langdurig 2.923

Beperking werd niet ernstig genoeg geacht 2.421

Geen of weinig informatie over de procedure 2.038

Zeldzame ziekte stond niet op de lijst van ziekten die in aanmerking komen voor een uitkering 1.977

Steun of diensten zijn beschikbaar in het land, maar er is een tekort aan middelen/personeel 1.970

Benodigde steun of diensten zijn niet beschikbaar in de regio of het land 1.079

Niet voldoen aan de geschiktheidscriteria (leeftijd, woonplaats, nationaliteit, betalen van

premies zorgverzekering, overschrijding inkomensgrens)
982

Moeite met aanleveren van vereist medisch bewijs (medisch dossier, diagnose) 945

Bezorgdheid over mogelijke discriminatie 930

Geen diagnose gesteld en daardoor niet in aanmerking komen voor een uitkering 305

Anders, aub vermelden 613

TOTAAL 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

Heeft u een persoonlijke begeleider die u helpt zelfstandig te wonen?

N

12%

20%

59%

9%

Ja

NEE, maar die was/is
 WEL nodig

NEE, maar die was/is
 NIET nodig

NEE, ik heb ervoor
 gekozen dat niet te

 doen

Ja 1.112

NEE, maar die was/is WEL nodig 1.845

NEE, maar die was/is NIET nodig 5.483

NEE, ik heb ervoor gekozen dat niet te

doen
818

TOTAAL 9.258

Wat is op u van toepassing?

N %
66%

28%

21%

12%

8%

5%

Een familielid is uw persoonlijke
 begeleider

U bent de werkgever van de
 persoonlijke begeleider die u

 betaalt uit een overheidstoelage

U kon zelf een persoonlijke
 begeleider kiezen

U heeft een persoonlijke
 begeleider in dienst van de

 overheid

U kreeg een persoonlijke
 begeleider toegewezen

Anders, aub vermelden

Een familielid is uw persoonlijke begeleider 755 66%

U bent de werkgever van de persoonlijke begeleider die u betaalt

uit een overheidstoelage
315 28%

U kon zelf een persoonlijke begeleider kiezen 244 21%

U heeft een persoonlijke begeleider in dienst van de overheid 137 12%

U kreeg een persoonlijke begeleider toegewezen 92 8%

Anders, aub vermelden 55 5%

TOTAAL 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

Hoeveel uur persoonlijke begeleiding krijgt hij/zij momenteel per dag?

7,0
Median

Hoeveel uur persoonlijke begeleiding krijgt hij/zij momenteel per dag?

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

Bent u tevreden met het aantal uur persoonlijke begeleiding?

N %

12%

10%

21%

35%

22%

Zeer ontevreden

Ontevreden

Niet tevreden en
 niet ontevreden

Tevreden

Zeer tevreden

Zeer ontevreden 108 12%

Ontevreden 92 10%

Niet tevreden en niet

ontevreden
195 21%

Tevreden 324 35%

Zeer tevreden 205 22%

TOTAAL 924 100%

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

Bij welke taken helpt de persoonlijke begeleider u momenteel?

N %

76%

56%

55%

49%

37%

35%

5%

4%

3%

13%

Huishoudelijke
 taken

Persoonlijke
 verzorging

Sociale uitjes

Transportation
 from or to your

 house

Mobiliteit in uw…

Medische zorg

Op de werkplek

Op school

Extra
 schoolactiviteiten

Anders, aub
 vermelden

Huishoudelijke taken 424 76%

Persoonlijke verzorging 309 56%

Sociale uitjes 308 55%

Transportation from or to

your house
274 49%

Mobiliteit in uw huis (in en

uit bed gaan, andere houding

aannemen)

204 37%

Medische zorg 193 35%

Op de werkplek 25 5%

Op school 23 4%

Extra schoolactiviteiten 14 3%

Anders, aub vermelden 70 13%

TOTAAL 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.

Hoe moeilijk vindt u het hebben van een persoonlijke begeleider (aannemen, aansturen, betalen)?

N %
14%

21%

39%

14%

13%

0%

Erg moeilijk

Moeilijk

Neutraal

Gemakkelijk

Erg gemakkelijk

Weet ik niet

Erg moeilijk 62 14%

Moeilijk 94 21%

Neutraal 179 39%

Gemakkelijk 64 14%

Erg gemakkelijk 58 13%

Weet ik niet 0 0%

TOTAAL 457 100%

Welke uitdagingen heeft het hebben van een persoonlijke begeleider?

N %
45%

17%

16%

14%

14%

11%

11%

8%

17%

Geen

De persoonlijke begeleider kan vaak
 niet werken, en er is geen vervanging

 bij afwezigheid
De persoonlijke begeleider is niet

 goed opgeleid

De persoonlijke begeleider wisselt
 vaak

Het is moeilijk om de persoonlijke
 begeleider gemotiveerd te houden

De persoonlijke begeleider voert niet
 alle taken uit

Het is moeilijk om mijn grenzen te
 bewaken bij de persoonlijke

 begeleider
De persoonlijke begeleider

 respecteert niet altijd wensen

Anders, aub vermelden

Geen 456 45%

De persoonlijke begeleider kan vaak niet werken, en er is geen vervanging bij

afwezigheid
167 17%

De persoonlijke begeleider is niet goed opgeleid 163 16%

De persoonlijke begeleider wisselt vaak 144 14%

Het is moeilijk om de persoonlijke begeleider gemotiveerd te houden 140 14%

De persoonlijke begeleider voert niet alle taken uit 107 11%

Het is moeilijk om mijn grenzen te bewaken bij de persoonlijke begeleider 107 11%

De persoonlijke begeleider respecteert niet altijd wensen 82 8%

Anders, aub vermelden 168 17%

TOTAAL 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.

Bij welke taken heeft u begeleiding nodig?

N %

68%

51%

51%

48%

39%

23%

23%

21%

13%

10%

Huishoudelijke
 taken

Sociale uitjes

Transportation
 from or to your

 house

Persoonlijke
 verzorging

Medische zorg

Op school

Extra
 schoolactiviteiten

Mobiliteit in uw…

Op de werkplek

Anders, aub
 vermelden

Huishoudelijke taken 1.219 68%

Sociale uitjes 919 51%

Transportation from or to

your house
904 51%

Persoonlijke verzorging 858 48%

Medische zorg 693 39%

Op school 419 23%

Extra schoolactiviteiten 418 23%

Mobiliteit in uw huis (in en uit

bed gaan, andere houding

aannemen)

379 21%

Op de werkplek 239 13%

Anders, aub vermelden 175 10%

TOTAAL 1.789

Waarom hebt u geen persoonlijke begeleider?

N %

31%

24%

16%

10%

7%

27%

Voldoe niet aan
 voorwaarden voor

 een persoonlijke
 begeleider

De
 aanvraagprocedure

 is onduidelijk

Geen persoonlijke
 begeleiding
 mogelijk in
 regio/land

Aangevraagd,
 maar geweigerd

Aangevraagd,
 maar nog steeds
 op de wachtlijst

Anders, aub
 vermelden

Voldoe niet aan voorwaarden

voor een persoonlijke begeleider
349 31%

De aanvraagprocedure is

onduidelijk
274 24%

Geen persoonlijke begeleiding

mogelijk in regio/land
175 16%

Aangevraagd, maar geweigerd 115 10%

Aangevraagd, maar nog steeds

op de wachtlijst
81 7%

Anders, aub vermelden 301 27%

TOTAAL 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

Woont u…

N
79%

17%

1%

1%

2%

Bij familie

Alleen

Residential
 institution

In een
 serviceappartement

Anders, aub
 vermelden

Bij familie 7.614

Alleen 1.624

Residential institution 143

In een serviceappartement 63

Anders, aub vermelden 147

TOTAAL 9.591

Bent u tevreden over uw huidige woonvoorziening?

N
12%

6%

14%

33%

35%

Zeer ontevreden

Ontevreden

Niet tevreden en
 niet ontevreden

Tevreden

Zeer tevreden

Zeer ontevreden 1.134

Ontevreden 569

Niet tevreden en niet ontevreden 1.342

Tevreden 3.020

Zeer tevreden 3.221

TOTAAL 9.286

Zou u liever wonen...?

N

64%

20%

6%

2%

0%

7%

Bij familie

Alleen

In een
 serviceappartement

In een klein
 zorgcentrum met
 eigen slaapkamer

In een zorginste…

Anders, aub
 vermelden

Bij familie 3.904

Alleen 1.225

In een serviceappartement 384

In een klein zorgcentrum met

eigen slaapkamer
98

In een zorginstelling met gedeelde

slaapkamer
18

Anders, aub vermelden 427

TOTAAL 6.056

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

Brengt u het grootste deel van de dag door met…?

N

57%

22%

17%

3%

Andere
 familieleden

Alleen

Verschillende …

Andere mensen
 met een

beperking

Andere familieleden 4.143

Alleen 1.614

Verschillende mensen in de

gemeenschap, met en zonder

beperking

1.262

Andere mensen met een

beperking
197

TOTAAL 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

Heeft u ooit te maken gehad met discriminatie in verband met de zeldzame ziekte of beperking?

N %

58%

42%

Yes Nooit

Yes

Nooit

Yes 5.270 58%

In de gezondheidszorg 2.234 24%

In andere openbare accommodatie (hotel, restaurant, vervoer, museum en… 2.158 24%

In het onderwijs 1.850 20%

In dienstbetrekking 1.822 20%

Bij huisvesting 506 6%

Anders, aub vermelden 454 5%

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

Nooit 3.860 42%

TOTAAL 9.126

Heeft u ooit te maken gehad met discriminatie in verband met de zeldzame ziekte of beperking?

N %
42%

24%

24%

20%

20%

6%

5%

1%

0%

Nooit

In de gezondheidszorg

In andere openbare accommodatie
 (hotel, restaurant, vervoer, museum

 enz.…)

In het onderwijs

In dienstbetrekking

Bij huisvesting

Anders, aub vermelden

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

Weet ik niet

Nooit 3.860 42%

In de gezondheidszorg 2.234 24%

In andere openbare accommodatie (hotel, restaurant, vervoer, museum enz.…) 2.158 24%

In het onderwijs 1.850 20%

In dienstbetrekking 1.822 20%

Bij huisvesting 506 6%

Anders, aub vermelden 454 5%

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

Weet ik niet 25 0%

TOTAAL 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

Wat is uw huidige situatie?

N %

44% 4%

13% 9%

3%

13%

9%

0%

3%

In loondienst (of gedeeltelijk in loondienst) Zelfstandig ondernemer Werkloos
Cannot work because of the disease Huisvrouw/huisman Gepensioneerd
Student/leerling Nog niet leerplichtig Anders, aub vermelden

Employed

Unemployed or cannot work because
 of a disease

Huisvrouw/huisman

Gepensioneerd

Student/leerling

Nog niet leerplichtig

Anders, aub vermelden

Employed 2.567 48%

In loondienst (of gedeeltelijk in loondienst) 2.329 44%

Zelfstandig ondernemer 238 4%

Unemployed or cannot work because of a disease 1.216 23%

Werkloos 716 13%

Cannot work because of the disease 500 9%

Huisvrouw/huisman 177 3%

Gepensioneerd 714 13%

Student/leerling 500 9%

Nog niet leerplichtig 4 0%

Anders, aub vermelden 154 3%

TOTAAL 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

Waarom bent u momenteel werkloos?

N %
55%

30%

29%

17%

17%

13%

8%

7%

3%

Moeite met omgaan met
 symptomen/medische afspraken

Moeilijke arbeidsmarkt
Ontbreken van aanpassingen op het

 werk, zoals een passende
 werkomgeving, flexibel rooster,

 vervoersondersteuning of
 persoonlijke begeleider
Anders, aub vermelden

Negatieve houding en stigma van
 mogelijke of vroegere werkgevers
Ontbreken van passende training,

 loopbaanbegeleiding of
 beroepskeuzeadvies

Angst voor verlies van financiële
 voordelen

Zorgtaken

Ontmoediging door familie

Moeite met omgaan met symptomen/medische afspraken 503 55%

Moeilijke arbeidsmarkt 271 30%

Ontbreken van aanpassingen op het werk, zoals een passende

werkomgeving, flexibel rooster, vervoersondersteuning of persoonlijke

begeleider

263 29%

Anders, aub vermelden 159 17%

Negatieve houding en stigma van mogelijke of vroegere werkgevers 158 17%

Ontbreken van passende training, loopbaanbegeleiding of

beroepskeuzeadvies
116 13%

Angst voor verlies van financiële voordelen 75 8%

Zorgtaken 64 7%

Ontmoediging door familie 26 3%

TOTAAL 916

These questions were only asked to unemployed respondents.

Welk soort arbeidscontract zou uw voorkeur hebben als u zou gaan werken?

N
20%

48%

32%

Voltijdscontract

Deeltijdscontract

Geen, ik ben n…

Voltijdscontract 185

Deeltijdscontract 431

Geen, ik ben niet op zoek naar

een baan
290



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.

Welke arbeidsondersteuning en werkplekaanpassingen kunnen volgens u uw werksituatie verbeteren?

N

82%

40%

15%

14%

5%

Aanpassingen op het werk, zoals
 een passende werkomgeving,

 flexibel rooster, werken op afstand,
 bijzonder verlof voor behandelingen

of therapie

Inclusiviteit en positieve houding
 van collega's en/of werkgevers

Passende training,
 loopbaanbegeleiding of

 beroepskeuzeadvies

Vervoerondersteuning

Persoonlijke begeleider

Aanpassingen op het werk, zoals een passende werkomgeving,

flexibel rooster, werken op afstand, bijzonder verlof voor

behandelingen of therapie

2.463

Inclusiviteit en positieve houding van collega's en/of werkgevers 1.211

Passende training, loopbaanbegeleiding of beroepskeuzeadvies 459

Vervoerondersteuning 432

Persoonlijke begeleider 151

TOTAAL 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.

Wat voor soort arbeidsovereenkomst heeft u?

N %

56%

22%

11%

6%

5%

Fulltime arbeid…

Parttime arbeid…

Fulltime
 arbeidsovereenkomst

 voor bepaalde
tijd

Parttime
 arbeidsovereenkomst

 voor bepaalde
tijd

Anders, aub
 vermelden

Fulltime arbeidsovereenkomst

voor onbepaalde tijd
1.561 56%

Parttime arbeidsovereenkomst

voor onbepaalde tijd
621 22%

Fulltime arbeidsovereenkomst

voor bepaalde tijd
300 11%

Parttime arbeidsovereenkomst

voor bepaalde tijd
158 6%

Anders, aub vermelden 142 5%

TOTAAL 2.782 100%

Wat is uw huidige niveau van deelname op het werk?

N %

64%

29%

7%

Volledige
 deelname

Enigszins
 beperkt

Erg beperkt

Volledige deelname 1.942 64%

Enigszins beperkt 892 29%

Erg beperkt 220 7%

TOTAAL 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

Werkt u?

N %

73%

24%

2%

In vast dienstverband (werk in een
 organisatie waar mensen met en

 zonder beperkingen werken, zonder
 ondersteuning of aanpassingen op de

werkplek)In vast dienstverband met
 ondersteuning of aanpassingen op de

 werkplek (werk in een organisatie
 waar mensen met en zonder

beperkingen werken, met
ondersteuning of aanpassingen op de

werkplek, afhankelijk van ieders
persoonlijke situatie)In beschutte werkomgeving (werk in

 een organisatie waar voornamelijk
 mensen met een beperking werken)

In vast dienstverband (werk in een organisatie waar mensen met en zonder

beperkingen werken, zonder ondersteuning of aanpassingen op de werkplek)
2.199 73%

In vast dienstverband met ondersteuning of aanpassingen op de werkplek (werk in een

organisatie waar mensen met en zonder beperkingen werken, met ondersteuning of

aanpassingen op de werkplek, afhankelijk van ieders persoonlijke situatie)

735 24%

In beschutte werkomgeving (werk in een organisatie waar voornamelijk mensen met

een beperking werken)
75 2%

TOTAAL 3.009 100%

Zou u liever werken...

N %

33%

39%

4%

24%

In vast dienstverband (werk in een
 organisatie waar mensen met en

 zonder beperkingen werken, zonder
 ondersteuning of aanpassingen op de

werkplek)
In vast dienstverband met

 ondersteuning of aanpassingen op de
 werkplek (werk in een organisatie

 waar mensen met en zonder
beperkingen werken, met

ondersteuning of aanpassingen op de
werkplek, afhankelijk van ieders

persoonlijke situatie)In beschutte werkomgeving (werk in
 een organisatie waar voornamelijk

 mensen met een beperking werken)

Geen voorkeur

In vast dienstverband (werk in een organisatie waar mensen met en zonder beperkingen

werken, zonder ondersteuning of aanpassingen op de werkplek)
990 33%

In vast dienstverband met ondersteuning of aanpassingen op de werkplek (werk in een

organisatie waar mensen met en zonder beperkingen werken, met ondersteuning of

aanpassingen op de werkplek, afhankelijk van ieders persoonlijke situatie)

1.175 39%

In beschutte werkomgeving (werk in een organisatie waar voornamelijk mensen met een

beperking werken)
120 4%

Geen voorkeur 732 24%

TOTAAL 3.017 100%

Sample information : Situation_m among "In loondienst (of gedeeltelijk in loondienst);Zelfstandig ondernemer"

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

Gaat u naar...

N

35%

27%

15%

12%

4%

3%

3%

1%

Een gewone school zonder
 aanpassingen

Een gewone school met aanpassingen

Speciale school voor kinderen met
 een beperking

Universiteit

Nog niet leerplichtig

Thuisonderwijs

Een combinatie van reguliere school,
 speciale school en thuisonderwijs

Anders, aub vermelden

Een gewone school zonder aanpassingen 662

Een gewone school met aanpassingen 504

Speciale school voor kinderen met een beperking 290

Universiteit 224

Nog niet leerplichtig 67

Thuisonderwijs 62

Een combinatie van reguliere school, speciale school en thuisonderwijs 54

Anders, aub vermelden 14

TOTAAL 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%

Niet in staat Enigszins beperkt
Erg beperkt Volledige deelname
Niet van toepassing

Limited

Volledige
 deelname

Niet van
 toepassing

Limited 958 55%

Niet in staat 99 6%

Enigszins beperkt 547 32%

Erg beperkt 312 18%

Volledige deelname 732 42%

Niet van toepassing 46 3%

TOTAAL 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%

Niet in staat Erg beperkt
Enigszins beperkt
Volledige deelname
Niet van toepassing

Limited

Volledige
 deelname

Niet van
 toepassing

Limited 834 48%

Niet in staat 116 7%

Erg beperkt 237 14%

Enigszins beperkt 481 28%

Volledige deelname 855 49%

Niet van toepassing 54 3%

TOTAAL 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%

Niet in staat Erg beperkt
Enigszins beperkt
Volledige deelname
Niet van toepassing

Limited

Volledige
 deelname

Niet van
 toepassing

Limited 1.250 72%

Niet in staat 134 8%

Erg beperkt 494 28%

Enigszins beperkt 622 36%

Volledige deelname 454 26%

Niet van toepassing 36 2%

TOTAAL 1.748 100%

Gebruiken van onderwijsmateriaal en -apparatuur die beschikbaar zijn voor andere
leerlingen/studenten in het leslokaal of die voor u zijn aangepast (bijv. boeken, computers, stoelen

en bureaus)?

N %
4% 11% 25%

54%

6%

Niet in staat Erg beperkt
Enigszins beperkt
Volledige deelname
Niet van toepassing

Limited

Volledige
 deelname

Niet van
 toepassing

Limited 698 41%

Niet in staat 68 4%

Erg beperkt 197 11%

Enigszins beperkt 433 25%

Volledige deelname 922 54%

Niet van toepassing 103 6%

TOTAAL 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%

Enigszins beperkt Very limited participation Limited participation
Volledige deelname

Limited participation

Volledige deelname

Limited participation 1.229 79%

Enigszins beperkt 484 31%

Very limited particip… 386 25%

Limited participation 359 23%

Volledige deelname 319 21%

TOTAAL 1.548 100%

Communiceren met andere leerlingen/studenten en volwassenen op school/de universiteit?

N %

5% 17% 25%

50%

3%

Niet in staat Erg beperkt Enigszins beperkt Volledige deelname
Niet van toepassing

Limited

Volledige deelname

Niet van toepassing

Limited 813 47%

Niet in staat 82 5%

Erg beperkt 291 17%

Enigszins beperkt 440 25%

Volledige deelname 880 50%

Niet van toepassing 54 3%

TOTAAL 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

Sociale, spel- of vrijetijdsactiviteiten met vrienden in de buurt en de gemeenschap (bijv. casual
games, 'rondhangen', bezoek aan bioscoop, park of restaurant)?

N %

9% 27% 37%

24%

3%

Niet in staat Erg beperkt
Enigszins beperkt
Volledige deelname
Niet van toepassing

Limited
 participation

Volledige
 deelname

Niet van
 toepassing

Limited participation 7.008 73%

Niet in staat 838 9%

Erg beperkt 2.608 27%

Enigszins beperkt 3.562 37%

Volledige deelname 2.283 24%

Niet van toepassing 270 3%

TOTAAL 9.561 100%

Georganiseerde evenementen en activiteiten in de buurt en gemeenschap (bijv. teamsporten, clubs,
vakantie- of religieuze evenementen, concerten, optochten en markten)?

N %
14% 28% 34%

18%

5%

Niet in staat Erg beperkt
Enigszins beperkt
Volledige deelname
Niet van toepassing

Limited
 participation

Volledige
 deelname

Niet van
 toepassing

Limited participation 7.280 76%

Niet in staat 1.339 14%

Erg beperkt 2.677 28%

Enigszins beperkt 3.264 34%

Volledige deelname 1.760 18%

Niet van toepassing 504 5%

TOTAAL 9.544 100%

Bewegen in de buurt en in de gemeenschap (bijv. openbare gebouwen, parken, restaurants,
films)?

N %
7% 22% 35%

33%

3%

Niet in staat Erg beperkt
Enigszins beperkt
Volledige deelname
Niet van toepassing

Limited
 participation

Volledige
 deelname

Niet van
 toepassing

Limited participation 6.085 64%

Niet in staat 711 7%

Erg beperkt 2.066 22%

Enigszins beperkt 3.308 35%

Volledige deelname 3.178 33%

Niet van toepassing 303 3%

TOTAAL 9.566 100%

Communiceren met anderen in de buurt en in de gemeenschap?

N %

47% 15% 28%

5%

4%

Volledige deelname Erg beperkt
Enigszins beperkt Niet in staat
Niet van toepassing

Limited
 participation

Niet in staat

Niet van
 toepassing

Limited participation 8.648 91%

Volledige deelname 4.523 47%

Erg beperkt 1.448 15%

Enigszins beperkt 2.677 28%

Niet in staat 512 5%

Niet van toepassing 395 4%

TOTAAL 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
Enigszins beperkt Volledige deelname

Limited participation

Volledige deelname

Limited participation 7.281 84%

Very limited participation 3.110 36%

Limited participation 1.859 21%

Enigszins beperkt 2.312 27%

Volledige deelname 1.411 16%

TOTAAL 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

Hoe beoordeelt u de sociale steun van mensen (naasten op wie u kunt rekenen, betrokkenheid
van andere mensen, praktische hulp van buren als dat nodig is)?

N

23%

40%

37%

Slecht

Gemiddeld

Sterk

Slecht 2.080

Gemiddeld 3.693

Sterk 3.454

TOTAAL 9.227

Heeft u de afgelopen 12 maanden onbetaald, niet-verplicht of informeel werk (bijv. andere
mensen helpen, dieren helpen) gedaan voor een organisatie?

N

70%

30%

Nee

Ja

Nee 6.570

Ja 2.865

TOTAAL 9.435

Waarom niet? Geef alleen de belangrijkste reden aan.

N %

52%

27%

10%

6%

3%

2%

Gezondheidsklachten

Geen tijd

Geen belangstelling

Te jong voor
 vrijwilligerswerk

Ontoegankelijke
 omgeving

Angst voor verlies
 van

 arbeidsongeschiktheidsuitkering
 bij vrijwilligerswerk

Gezondheidsklachten 2.164 52%

Geen tijd 1.108 27%

Geen belangstelling 433 10%

Te jong voor vrijwilligerswerk 242 6%

Ontoegankelijke omgeving 115 3%

Angst voor verlies van

arbeidsongeschiktheidsuitkering bij

vrijwilligerswerk

87 2%

TOTAAL 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

Bedankt!
Neem voor vragen contact op met het Rare Barometer-team

via rare.barometer@eurordis.org

Neem voor vragen contact op met het Rare Barometer-team
via rare.barometer@eurordis.org


