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

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

A Rare Barometer survey

Target population : 10 July - 8 September 2024

e People living with a rare or
undiagnosed condition

e Family members of those living
with a rare disease

10,478 respondents worldwide and

9,591 in Europe

25 languages

43 countries

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

DASHBOARD FOR EUROPE

5/ HOW TO USE THIS DASHBOARD

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

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

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

LANGUAGES

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

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

INFORMATION

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

LIST OF CONTENTS

1. Sample information

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

3. Disability assessment and barriers

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

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

MORE ON THE SURVEY

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

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

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

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

"‘a"' 1. SAMPLE INFORMATION

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

Svarer du pa spgrreskjemaet som en...?

9 591

Enhet som brukes til & svare Gjennomsnittlig antall minutter a Median antall minutter & fylle ut

® PC O Tablet Smartphone

fylle ut spgrreskjemaet spgrreskjemaet

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

Svarer du pa spgrreskjemaet som en...?

N
Person som selv lever med en
jel k 64%
Il Person som selv lever med en sjelden sykdom 6 136 sjelden sykdom
I Tidiigere eller tilfrisknende pasient (f.eks. kreftoverlever) 123 Tidligere eller tilfrisknende pasient ' 1%
(f.eks. kreftoverlever)
I Forelder til en person som lever med en sjelden sykdom 2 816

Forelder til en person som lever med _ oy
o (o]
| Besteforeldre til en person med en sjelden diagnose. 43 en sjelden sykdom

| Extefelle til en person med en sjelden diagnose. 240 Besteforeldre til en person med en I 0%
sjelden diagnose.
I Onkel eller tante til en person med en sjelden diagnose. 19 .
Ektefelle til en person med en . 3%
[l sosken til en person som lever med en sjelden sykdom 82 sjelden diagnose.
[ Annet (spesifiser hva) 132 Onkel eller tante til en person med 0%
en sjelden diagnose. °
TOTAL 9 591 )
Sgsken til en person som lever med I 1%
en sjelden sykdom °
Annet (spesifiser hva) l 1%
Om 'Annet, spesifiser' ... Er du en pasient representant, involvert i politisk pavirkningsarbeid for & fremme saken for
mennesker som lever med sjeldne sykdommer?
N %
N
I Person som selv Person som selv 1 J - 23%
Ja 2210 a (o
lever med en sjelden 6 260 65% . lever med en
sjelden sykdom )
sykdom I Nei 6 643
3331 35%
(parent, spouse...) Family member TOTAL 9 591
—— 1 B — (parent, 35%
o 959 00% spouse...) Jeg vet ikke l 8%
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

Du er: Hvor gammel var du da du sluttet med fulltidsutdanning?
N N
; 15 eller under 6%

I Kvinne 5807 Kvinne 750 l 15 eller under 450 .
I Mann 1864 | mellom 16-19 &r 1817
I Annet 72 I mellom 20-23 &r 2 291 mellom 16-19 &r - 24%
TOTAL 7 743 Mann 24% I 24 eller over 2142

| studerer fortsatt 848 llom 20.23 & _ 0%

TOTAL 7 548

studerer fortsatt - 11%
Hvor gammel er du? Hvor gammel er personen som er rammet av den sjeldne sykdommen?
N % N %

Less than 18 31 0% Less than 18 1611 21%
From 18 to 23 138 2% From 18 to 23 455 6%
From 24 to 29 333 5% From 24 to 29 431 6%
From 30 to 39 1114 16% From 30 to 39 904 12%
From 40 to 49 1833 26% From 40 to 49 1277 17%
From 50 to 59 1847 26% From 50 to 59 1475 19%
60 and over 1733 25% 60 and over 1537 20%
TOTAL 7 029 100% TOTAL 7 690 100%
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

Countries with languages Countries with languages
N % N %

Frankrike 1168 14% Serbia 69 17%
Italia 946 12% Luxembourg 50 13%
Spania 858 11% Latvia 46 12%
Tyskland 762 9% Polen 44 11% 2
Belgia 465 6% Ukraina 33 8% 197
Nederland 429 5% Litauen 32 8% 273
Danmark 427 5% Slovenia 27 7% 95 21
Romania 368 5% Kypros 24 6% 3
Tyrkia 368 5% Malta 24 6% 35
Storbritannia 367 5% Russland 21 5% v 23
Finland 338 4% Bosnia og !

13 3%
Portugal 274 3% Hercegovina 59
Sverige 228 3% Makedonia 4 1%
Tsjekkia 154 2% Estland 3 1% \
Hellas 150 2% Montenegro 3 1% 232
Slovakia 127 2% Island 2 1% s
Norge 123 20 Andorra 1 0%

. 211 218
Ungarn 114 1% Hviterussland 1 0% 858 125
Kroatia 104 1% Liechtenstein 1 0%
Irland 91 1% Moldova 1 0% >
Sveits 87 1% Monaco 1 0% o
@sterrike 77 1%
Bulgaria 71 1%
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

I hvilket land bor du i?

21
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")

Sample size 9591 responses

Vennligst velg setningen som beskriver situasjonen din, eller situasjonen til personen du har omsorg for...

I Jeg vet NAVNET p8 sykdommen, og den er BEKREFTET av genetiske, kliniske, medisinske

avbildninger, molekylzaere eller biokjemiske tester (f.eks. biopsi, blod- eller urinprgve)

I Jeg vet NAVNET pd sykdommen, men den er ennd IKKE bekreftet av genetiske, kliniske eller

medisinske, molekylzere eller biokjemiske tester

I Jeg har kun DELVIS informasjon om navnet p8 sykdommen eller genet som er involvert, eller type

sykdom
I Jeg vet at sykdommen er sjelden, men navnet eller 8rsaken har IKKE BLITT IDENTIFISERT
I Annet (spesifiser hva)

TOTAL

8 624

456

184

242
84

9 590

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

Sa langt du husker, hvor lenge er det siden du farst fikk vite NAVNET pa den sjeldne sykdommen,

syndromet eller misdannelsen?

N
Mindre enn 79
[ Mindre enn 6 m&neder 43 6 maneder °
I 6 til 23 m&neder 76 ]
. 6 til 23 maneder . 12%
f2tilaér 140
5 &r eller lenger 362 o

I 9 2 til 4 ar 23%
TOTAL 621

5 &r eller lenger

58%

@ Jeg vet NAVNET pa sykdommen, og den er BEKREFTET av genetiske, kliniske, medisinske avbild...
@® Jeg vet NAVNET pa sykdommen, men den er ennd IKKE bekreftet av genetiske, kliniske eller me...
® Jeg har kun DELVIS informasjon om navnet pa sykdommen eller genet som er involvert, eller ty...
® Jeg vet at sykdommen er sjelden, men navnet eller &rsaken har IKKE BLITT IDENTIFISERT

@ Annet (spesifiser hva)

This question was only asked to people with confirmed diagnosis.

Sa langt du husker, hvor lenge er det siden navnet pa den sjeldne sykdommen, syndromet eller
misdannelsen ble BEKREFTET med behgrige genetiske, kliniske, billeddiagnostiske, molekylaere
eller biokjemiske tester (f.eks. biopsi, blod- eller urinprgve)?

N

Mindre enn . 901

| Mindre enn 6 maneder 739 6 maneder 0
6 til 23 maneder 1001 0

I 6 til 23 maneder . 12%
f2tilasr 1502
| 5 3reller lenger 5 366 2 til 4 &r - 17%
TOTAL 8 608
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

orphacode Orphacode associated nomenclature (english) Orphacode associated nomenclature (english) Orphacode associated nomenclature (english)
N N N

Hypermobile Ehlers-Danlos syndrome 243 Alpha-1-antitrypsin deficiency 44 Gaucher disease 29

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

Orphanet classification of rare diseases (one disease can be classified in several categories) tableexterne("ERNs_2024.txt",orphacode,"ePAG")
Developmental anomalies during
2 I - 572
skin diseases [ N MR : 5o
Ophthaimic diseases NN : 323 metabern [ >
Endocrine diseases |GGG o3 VASCERN _ 531

Circulatory system diseases _ 837

rira [ /-
Inborn errors of metabolism _ 653
Bone diseases _ 625 NMD _ 373
Neoplastic diseases [ RN 616 EpiCARE _ 335
Renal diseases _ 615
ITHACA _ 324
Hepatic diseases _ 602
Respiratory diseases | D 501 Lung _ 321
cardiac diseases | D 490 Liver _ 301
Infertility [ D 366
endo [ 157
Systemic or rheumatologic diseases | 320
Immunological diseases - 284 eUROGEN - 147
Hematological diseases [ D 274 GENTURIS - 133
Gastroenterological diseases - 229
reconNeT [ 131
Gynecologic/obstetric diseases - 224
Cardiac malformations - 192 BOND - 124
Otorhinolaryngologic diseases [ 161 Heart - 114
Abdominal surgical diseases ' 108
ernica [ o5
Urogenital diseases ' 99
Surgical maxillo-facial diseases . 89 RND . 89
Odontological diseases [ 85 EuroBloodNet . 85
Systemic or rheumatologic diseases ' 69
of childhood Skin . 73
Teratologic disorders ' 6
Ophthalmic disorders 3 CRANIO l 15
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

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

HHT Europe

NF Patients United

Federation of European
Scleroderma Associations

European Myasthenia Gravis
Association

PHA Europe (Pulmonary Arterial
Hypertension)

Albi France

Sarcoidosis

Lupus Europe
Sclerosing Cholangitis
Marfan Europe Network

22Q11 Europe

European Society for
Phenylketonuria

OIFE - Osteogenesis Imperfecta
Federation Europe

CF Europe

European Federation of Williams
Syndrome

European Federation for
Hereditary Spastic Paraplegia
European Tuberous Sclerosis
Complex Association

SMA Europe

FSHD Europe

Duchenne Muscular Dystrophy
European Huntington Association
Gaucher

MPS Europe

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

HHT Europe
NF Patients United

Federation of European

Scleroderma Associations

European Myasthenia Gravis

Association

PHA Europe (Pulmonary Arterial

Hypertension)

Albi France

Sarcoidosis

Lupus Europe
Sclerosing Cholangitis
Marfan Europe Network
22Q11 Europe

European Society for

Phenylketonuria

OIFE - Osteogenesis Imperfecta

Federation Europe
CF Europe

European Federation of Williams

Syndrome

241

135

133

126

123

114
113
97
96
75

74

74

68

67

60

%

15%

8%

8%

8%

8%

7%

7%

6%

6%

5%

5%

5%

4%

4%

4%

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

European Federation of Williams

Syndrome

European Federation for Hereditary

Spastic Paraplegia

European Tuberous Sclerosis

Complex Association

SMA Europe

FSHD Europe

Duchenne Muscular Dystrophy
European Huntington Association
Gaucher

MPS Europe

Perineural cyst

60
54

50

49
46
38
38
37
37

30
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14%
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11%
10%
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

A 2. DISABILITIES

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

The Washington Group Short Set on functioning assesses the

difficulty experienced by people living with rare diseases in doing The Global Activity Limitation Index (GALI) measures disability People living with rare diseases were asked if they
. C . . . through activity limitations that an individual experienced in the last 6 perceive themselves as living with a disability, be it
six activities: seeing, hearing, walking or climbing steps,
. . L months or more due to a health problem. invisible, visible or both.
remembering or concentrating, self-care, communication.
De siste 6 eller flere manedene, har du veert begrenset i & utfgre Regner du deg selv for & vaere en person med...?
aktiviteter som folk flest vanligvis gjor, pa grunn av et
helseproblem? Ville du si... N %
WG-SS2
N % w With disability 8 030 88%
N %
v With disability 7790 83% En synlig funksjonshemming 1626 18%
With disability 8 351 87% _ _
Sveert begrenset 2 964 31% En usynlig funksjonshemm... 4 107 45%
Without disability 1 240 13% 0 , ,
Moderat begrenset 4 826 51% Bade synlige og usynlige f... 2 297 25%
TOTAL 9 591 100% _ _
v Without disability 1652 17% v Without disability 1068 12%
Ikke begrenset 1 652 17% Ingen funksjonshemming 1 068 12%
TOTAL 9 442 100% TOTAL 9098 100%
WG-SS2
De siste 6 eller flere mdnedene, har du veert begrenset i & utfgre Regner du deg selv for & vaere en person med...?

aktiviteter som folk flest vanligvis gjgr, p& grunn av et
gy g
Without disability 13%
Without disability - 17%

Without disability . 12%

@ En synlig funksjonshemming
@® En usynlig funksjonshemming

@ Svzrt begrenset ® Moderat begrenset Bade synlige og usynlige funksjonshemminger
@ Ikke begrenset ® Ingen funksjonshemming
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

Washington Group Short Set (WG-SS)

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

Har du vanskelig for @ SE, selv om du bruker briller? Ville du si... Har du problemer med & HORE, selv om du bruker hgreapparat? Ville du si...
N % N %
Ser ikke i det 1% Ser ikke i det ‘ 0%
I serikke i det hele o8 . hele tatt I ser ikke i det hele tatt 38 0% hele tatt
1%
tatt Store o | store vanskeligheter 326 3% Store o
. 8% . 3%
I store vanskeligheter vanskeligheter
758 8% " I Litt vanskeligheter 1544 16% "
vanskeligheter I 0 ) ! 16%
vanskeligheter 33% Ingen vanskeligheter 7 683 80% vanskeligheter °
| Litt vanskeligheter 3200 33% TOTAL 0 501 1009
(o]
" _ Ingen 58% ) Ingen 80%
gen vanskeligheter vanskeligheter
5535 58%
These questions were only asked to people with difficulty.
Er problemet...? Er problemet...?
N N %
R permanent 1 760 rermencr: | - I permanent | e rermanen: || D
I Forbigdende (skjer under akutte l I ferd med 3 bli verre 498 26% cerd med & by
ig3 I ferd med & bli
tilbakefall) o L. akutte episoder, periodiske 498 26%
o I ferd med a bli 250, o
I 1 ferd med 8 bli verre 1036 verre >% kriser eller tilbakefall) Forbigaende (s... 26%
I 1 ferd med 8 bli bedre 108 . ] 1 ferd med & bli bedre 34 2%
I ferd med a bl l 3% Iferd meddbli |,
TOTAL 4100 bedre TOTAL 1917 100% bedre ?
1y ek
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https://www.washingtongroup-disability.com/question-sets/wg-short-set-on-functioning-wg-ss/

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

Washington Group Short Set (WG-SS)

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

Har du problemer med & GA eller GA I TRAPPER? Ville du si...

Har du problemer med & HUSKE eller KONSENTRERE DEG? Ville du si...

N N
Ser ikke i det o Ser ikke i det
i i hele tatt 9% . : hel 3%
I ser ikke i det hele tatt 827 I serikke i det ele tatt
246

I store vanskeligheter 2151 Store _ 0 hele tatt Store - 0

vanskeligheter 22% vanskeligheter 17%
| Litt vanskeligheter 3 447 | store

Litt 9 vanskeligheter Loz Litt 9
Ingen vanskeligheter 3166 vanskeligheter 36% 9 vanskeligheter 41%
J it

UL ek Ingen 339 ) 3910 Ingen 399%

vanskeligheter ° vanskeligheter vanskeligheter ?

These questions were only asked to people with difficulty.
Er problemet...? Er problemet...?
N N
I Forbigdende (skjer under I Forbigdende (skjer
akutte episoder, periodiske 1 580 Forbigdende (s... - 25% under akutte episoder, Forbigdende (s... - 37%
2133

kriser eller tilbakefall) periodiske kriser eller

I ferd med 4 bli . I ferd med a bli
J 1 ferd med & bli bedre 361 | 1 ferd med & bli verre 1210

I ferd med 3 bli A I ferd med 3 bli
TOTAL 6 432 bedre 6% I 1 ferd med & bli bedre 254 bedre l 4%
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https://www.washingtongroup-disability.com/question-sets/wg-short-set-on-functioning-wg-ss/

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

Washington Group Short Set (WG-SS)

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

Har du problemer med EGENOMSORG, som & vaske deg over hele kroppen eller kle pa deg? Ville du si... N&r du snakker vanlig, har du problemer med & KOMMUNISERE, for eksempel med & forsta eller
bli forstatt? Ville du si...

N
Ser ikke i det hele
o 8% N o

I ser ikke i det hele tatt 766 tatt Ser ikke i det l 3%

| ser ikke i det hele tatt 287 hele tatt
I store vanskeligheter 989 Store - 10%

vanskeligheter | store vanskeligheter 814 _Store . 8%
I Litt vanskeligheter 2783 vanskeligheter
. . Litt vanskeligheter 2 093 .
Ingen vanskeligheter 5 053 Litt vanskeligheter 29% I 9 . Litt 220,
Ingen vanskeligheter 6 397 vanskeligheter
TOTAL 9 591 Ingen Ingen
0,
vanskeligheter 53% TOTAL 9 591 vanskeligheter 67%
These questions were only asked to people with difficulty.
Er problemet...? Er problemet...?
N N
[ Permanent 1926 Permanent 42% [ Permanent 1294 Permanent _ 40%
I Forbigdende (skjer I Forbigdende (skjer under
under akutte episoder, 08 Forbigdende (sk... 24% akutte episoder, periodiske 945 Forbigdende (s... - 30%
11
periodiske kriser eller kriser eller tilbakefall)
tilbakefall) I ferd med a bli 25% J 1 ferd med 3 bli bedre 380 I ferd med 4 bli 12%
g verre bedre
I I ferd med a bli verre 1142 I I ferd med & bli verre 580
J 1 ferd med § bli bedre 366 I ferd med 8 bli TOTAL 3199 I ferd med 8 bli .
bedre verre

TOTAL 4 542
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https://www.washingtongroup-disability.com/question-sets/wg-short-set-on-functioning-wg-ss/

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

Washington Group Short Set (WG-SS)

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

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

6 918 72%

Y Sample information : Number_difficulties_ WGSS >= 2

com_prog

6 134

¥ Sample information : Index_prog >= 1

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

5 086 3%

Y Sample information : Number_difficulties_ WGSS >= 3

v="WGSS2_0_1"+"Hearing_1_0"+"Walking_1_0"+"Cognition_ Percentage of respondents who have difficulties in at least 1 0/
4 activities

progressive_dynamic

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

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

Washington Group Extended Set (WG-ES)

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

Hvor ofte har du kjent SMERTE de siste tre manedene? Ville du si... Hvor ofte har du fglt deg svaert TRETT eller UTMATTET de siste tre manedene? Ville du si...
N N
I Hver dag 2391 I Hver dag 2 499
I S 2GR CREEr LS De fleste dager - 17% I De fleste dager 2 668 De fleste dager _ 28%
I Noen dager 3639 l Noen dager 3 564
Jeg gnsker ikke & svare 59 Jeg @gnsker ikke
Aldri 17% . 40 Aldri 7%
TOTAL 9 251 asvare
Jeg gnsker ikke 1% TOTAL 9 399 Jeg gnsker ikke
o ) 0 0%
a svare a svare
Hvor ofte har du fglt deg svaert TRETT eller UTMATTET de siste tre mdnedene? Ville du si...
N
I Pain or fatigue 7 693
. ) Pain or fatigue 80%
I No pain nor fatigue 1898
TOTAL 9 591

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

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

@ 3. DISABILITY RECOGNITION

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

Har du noen gang fatt utfgrt en vurdering av funksjonshemming, som tar sikte pa 3 vurdere og anerkjenne funksjonshemminger?

N %
NEI, men det er/var - 15%
I NEI, men det er/var ngdvendig 1435 15% ngdvendig
I NEI, men det er/var ikke NEI, men det er/var ikke 20%
1 878 200/0 ngdvendig °

ngdvendig

I No, Jeg valgte det bort 655 7% No, Jeg valgte det bort - 7%

fia 5 364 57%

TOTAL 9 332 100% °

These questions were only asked to people who underwent a disability assessment.
Hvilken type profesjonelle var involvert i vurderingen?
N %
Kun | 429%
| Helsepersonell (leger, sykepleiere, fysioterapeuter...) og ikke- Helsepersonell (leger, sykepleiere,
helsepersonell (sosialarbeidere...) helsepersonell (sosialarbeidere...)
I Flere typer helsepersonell (leger, sykepleiere, fysioterapeuter...) 979 19% Flere typer helsepersonell (leger, _ 199
sykepleiere, fysioterapeuter...) °
I Ikke-medisinsk personale ansatt av private selskaper 168 3%
I Annet (spesifiser hva) 106 20/, Ikke-medisinsk persqnale ansatt av 3%
private selskaper
TOTAL 5159 100%
Annet (spesifiser hva) 2%
1y B ot

- . ()
MW—. Jk
Barometer EURURD'S

OIS ¥ INTIA RARE DISEASES EUROPE




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

Sample size 9591 responses

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

l En funksjonshemmingsstatus, et
«funksjonshemmingssertifikat»> eller for & bli registrert

som en person med funksjonshemming

I Andre kontantfordeler for personer med

funksjonshemming

I Mobilitetshjelpemidler, assisterende teknologier eller

enheter
I Ufgrepensjon

l Tilrettelegginger pd arbeidsplass eller i forbindelse med

utdanning

l Pensjon for permanent arbeidsufgrhet

l Personlig assistanse

| stotte for & tilpasse deg en bolig eller f& tilgang til bolig
I Henvisning til andre kommunale tjenester

I Annet (spesifiser hva)

I Vet ikke

l Pensjon for familiemedlemmer med omsorgsansvar

TOTAL

Var hensikten(e) med vurderingen av funksjonshemmingen(e) & skaffe...?

1157

565

533

476

364

307

271

234

180

140

149

1651

%

70%

34%

32%

29%

22%

19%

16%

14%

11%

8%

0%

9%

En funksjonshemmingsstatus, et
«funksjonshemmingssertifikat»
eller for & bli registrert som en
person med funksjonshemming

Andre kontantfordeler for
personer med funksjonshemming

Mobilitetshjelpemidler,
assisterende teknologier eller
enheter

Ufgrepensjon

Tilrettelegginger p& arbeidsplass
eller i forbindelse med utdanning

Pensjon for permanent
arbeidsufgrhet

Personlig assistanse

Stgtte for & tilpasse deg en bolig
eller f3 tilgang til bolig

Henvisning til andre kommunale
tjenester

Annet (spesifiser hva)

Vet ikke

Pensjon for familiemedlemmer
med omsorgsansvar

0%

(o] .

22%

19%

16%

14%

11%

%

9%

34%

32%

29%

70%
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

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

Matte du under vurderingen gi informasjon om...?

N %
[ Helsestatus (medisinsk undersgkelse eller rapporter) 5128 97% eller rapporter)
. . o
I Behandlings- og stgttebehov 2 834 53%
I 2konomiske ressurser 1524 29% Behandlings- og stgttebehov _ 53%
I Annet (spesifiser hva) 155 3%
@konomiske ressurser _ 29%
TOTAL 5 306
Annet (spesifiser hva) l 3%
Hvor mange vurderinger av funksjonshemming har du gjennomgatt? P4 slutten av funksjonshemmingsvurderingen, hadde du tilgang til forventede rettigheter og
forventet stgtte?
N
. N
I Mer enn én vurdering 3268 Mer enn en 61% Ingen tilgang - 16%
i vurdering I Ingen tilgang 872
I En vurdering 2 089

I pelvis 2 553 Delvis

TOTAL 5 357
En vurdering 39% I Fullt ut 1 955
TOTAL 5 380 Fullt ut 36%

47%
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

This question was only asked to people who

) L Var resultatet av evalueringen slik du forventet?
underwent a disability assessment

N %
| BB 3512 69%

This question was only asked to people who answer NO.

Etter din mening, var det fordi...?

N % En lavere prosent eller grad av
I En lavere prosent eller grad av funksjonshemming enn forventet, ble tildelt.
) 977 61%
I Behov ble undervurdert. 832 52%
I Problemer med & jobbe eller utfgre daglige aktiviteter ble undervurdert. 748 47% daglige aktiviteter ble undervurdert. ?
| Muligheten til & jobbe eller utfore daglige aktiviteter ble undervurdert. 541 34% Muligheten til 8 jobbe eller utfgre _ 349
R daglige aktiviteter ble undervurdert. °
I Den sjeldne diagnosen sto ikke pa listen over diagnoser som kvalifiserer . . . °
513 32% Den sjeldne diagnosen sto ikke pa
for fordeler. listen over diagnoser som kvalifiserer _ 32%
for fordeler.
I Funksjonshemmingen ikke ble anerkjent. 406 25% Funksjonshemmingen ikke ble _ 559,
- (o]
I Tilgang til nedvendig stotte ble avvist. 342 21% anerkjent.
I Annet (spesifiser hva) 149 9% Tilgang til ngdvendig stgtte ble avvist. _ 21%
I Vet ikke 13 1%
Annet (spesifiser hva) - 9%
TOTAL 1 607

Vet ikke

1%




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

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

Satisfaction with Disability Assessment Process

N %
Kunnskapen og forstdelsen utvist av

I Kunnskapen og forstdelsen utvist av som de som utfgrer vurderingen, som de som utfgrer vurderingen, 539%,

1 665 53% : ;
vedrgrende den sjeldne diagnosen vedrgrende den sjeldne diagnosen
| M3ten dine behov ble vurdert p& 1345 43%
o . o 0,
| M3ten de som utfarte vurderingen p&, behandlet deg 1073 34% Maten dine behov ble vurdert pa 43%
I Maten dine oppfatninger ble etterlyst og vurdert underveis i prosessen 1 002 32%
I Ingen problemer eller misngye 837 27% Maten de som utfgrte vurderingen p3, 34%
behandlet deg °

I Den obligatoriske informasjonen og dokumenter 658 21%
I Sgknadsprosessens enkelhet 626 20%

Maten dine oppfatninger ble etterlyst 329
TOTAL 3150 og vurdert underveis i prosessen °

Ingen problemer eller misngye 27%

21%

Den obligatoriske informasjonen og
dokumenter

Sgknadsprosessens enkelhet 20%

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

4. INDEPENDENT LIVING

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

Sample size 9591 responses

I Ufgrepensjon

I Mobilitetshjelpemidler, assisterende teknologier eller enheter
I Andre kontantfordeler for personer med funksjonshemming
I Pensjon for permanent arbeidsufgrhet

I Tilrettelegginger pd arbeidsplass eller i forbindelse med

utdanning

I Tilpassede boforhold eller boligstgtte

I Personlig assistanse

I Pensjon for familiemedlemmer med omsorgsansvar
I Jeg har ingen goder

I Annet (spesifiser hva)

TOTAL

1082

1024

855

719

443

395
303
120
3 205

347

6 194

Har du for gyeblikket glede av...?

%

17%

17%

14%

12%

7%

6%
5%
2%
52%

6%

Ufgrepensjon

Mobilitetshjelpemidler, assisterende
teknologier eller enheter

Andre kontantfordeler for personer
med funksjonshemming

Pensjon for permanent arbeidsufgrhet

Tilrettelegginger p& arbeidsplass eller
i forbindelse med utdanning

Tilpassede boforhold eller boligstgtte

Personlig assistanse

Pensjon for familiemedlemmer med
omsorgsansvar

Jeg har ingen goder

Annet (spesifiser hva)

17%

17%

14%

12%

7%

6%

.
N
X
ul
ES

52%

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

Hvor vanskelig er det for deg 3 fa stgtte i form av pleieassistent, hjemmehjelp, skonomisk stgtte, assisterende
teknologi, mobilitetshjelp, osv.?

N %

l Sveert vanskelig 2 358 25%
I Noytralt 1744 19%

Sveert enkelt 89 1%

Enkelt 5%

Ikke aktuelt 2 088 22%

TOTAL 9 308 100% Sveert enkelt 1%
Ikke aktuelt 22%
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

Hvilke hindringer mgater du nar det gjelder & fa stgtte som pleieassistent, hjemmehjelp, skonomisk stgtte, assisterende teknologi, mobilitetshjelp, osv.?

N
. Sgknadsprosessen er kompleks og tar o
Il seknadsprosessen er kompleks og tar lang tid 2923 lang tid 42%
I Funksjonshemmingen ble ikke ansett for & vaere alvorlige nok. 2421
| Mangel p informasjon om prosessen 2038 Funksjonshemmingen ble ikke ansett 34%
for a veere alvorlige nok.
I Sjelden sykdom sto ikke pa listen over diagnoser som kvalifiserer for fordeler. 1977
I Stgtte eller tjenester finnes i landet, men det er mangel pa personlige/menneskelige ressurser. 1970 Mangel pd informasjon om prosessen _ 29%
I Stgtte eller tjenester som trengs er ikke tilgjengelige i regionen/landet. 1079
I Kvalifiseringskriterier (alder, bosted, nasjonalitet, tidligere mottatt sosialtrygd, oversteget Sjelden sykdom sto ikke pa listen
982 over diagnoser som kvalifiserer for 28%
inntektsterskel) ble ikke oppfylt. fordeler.
I vanskeligheter med 8 fremskaffe det medisinske grunnlaget som er forespurt (journaler, 945 Stgtte eller tjenester finnes i landet,
diagnose) men det er mangel pa 28%
personlige/menneskelige ressurser.
I Bekymring vedrgrende mulig diskriminering 930
I Udiagnostisert og derfor ikke kvalifisert for fordeler 305 _St(zitte_ e!ler tjenester som trengs er 15%
ikke tilgjengelige i regionen/landet.
I Annet (spesifiser hva) 613 L o
Kvalifiseringskriterier (alder, bosted,
TOTAL 7 042 nasjonalitet, tidligere mottatt 149
sosialtrygd, oversteget °
inntektsterskel) ble ikke oppfylt.
Vanskeligheter med 8 fremskaffe det
medisinske grunnlaget som er 13%
forespurt (journaler, diagnose)
This question was only asked to people who didn't find it very easy Bekymring Vedgf’srkerri‘gﬁn“;;:g - 13%

to obtain state support.

Udiagnostisert og derfor ikke

0,
kvalifisert for fordeler 4%

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

Har du en personlig assistent som hjelper deg 3 leve mer selvstendig?

N
IJa 1112 Ja . 12%
I NEI, men det er/var ngdvendig 1 845
NEI, men det er/var 20%
I NEI, men det er/var ikke ngdvendig 5483 ngdvendig 0%
I No, Jeg valgte det bort 818

NEI, men det er/var 599
TOTAL 9 258 ikke ngdvendig °
No, Jeg valgte det bort . 9%

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

Fikk du...?

I Ha et familiemedlem som fungerte som personlig assistent 755 66% fungerte som personlig assistent

I beid for d | d hiel Vaere arbeidsgiver for den
Veere arbeidsgiver for den personlige assistenten ved hjelp av i i ;

: e - o e NN
finansiering gitt av offentlige myndigheter. av rinansiering gitt av orrentlige

myndigheter.

I Velge personlig assistent 244 21% Velge personlig assistent _ 21%

I Ha en personlig assistent som var ansatt i det offentlige 137 12%
) . . Ha en personlig assistent som var 20,
[ Tildelt en personlig assistent 92 8% ansatt i det offentlige 12%
I Annet (spesifiser hva) 55 5%
Tildelt en personlig assistent
TOTAL 1138

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

These questions were only asked to people who have a personal

assistant.
Hvor mange timer med personlig assistanse har han/hun for tiden per dag? How many days of personal assistance do they currently have per week?
Mean Mean
Hvor mange timer med personlig assistanse har han/hun for tiden per dag? How many days of personal assistance do they currently have per week?

’ 4

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

Sample size 9591 responses

I Sveaert misforngyd

I Misforngyd

These questions were only asked to people who have a personal

Er du forngyd med antallet timer med personlig assistanse?

108

92

I Verken forngyd eller

misforngyd
l Forngyd
Veldig forngyd

TOTAL

195

324
205

924

%

12%

10%

21%

35%
22%

100%

Hvilke oppgaver hjelper den personlige assistenten til med for tiden?

assistant.
N
Sveert

misforngyd - 12% I Husarbeid 424
I Personlig pleie 309
Misforngyd - 10% I sosiale utflukter 308

I Transportation from or to
Verken fornyd 274

erken rorngy 21% your house
eller misforngyd

I Bevegelighet rundt der du

Fornayd 350, bor (inn og ut av sengen, fra 204
ett sted til et annet)
I Medisinsk behandling 193
Veldig forngyd 22% .

I Pa arbeidsplassen 25
I P& skolen 23
[ Tilleggsaktiviteter p& skole 14
I Annet (spesifiser hva) 70
TOTAL 555

%

76%

56%

55%

49%

37%

35%
5%
4%
3%

13%

Husarbeid

Personlig pleie

Sosiale utflukter

Transportation
from or to your
house

Bevegelighet ru...

Medisinsk
behandling

Pa
arbeidsplassen

P& skolen

Tilleggsaktiviteter
pa skole

Annet (spesifiser
hva)

37%

35%
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

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

Hvor vanskelig synes du det er & hdndtere den personlige assistenten (ansettelse, ledelse, lgnn)?

N %o
I Sveert vanskelig 62 14%
Ngytralt 179 39%
I Enkelt 64 14%
I Sveert enkelt 58 13% nee ?
I Vet ikke 0 0% Sveert enkelt _ 13%
TOTAL 457 100%

Vet ikke 0%

Hvilke typer utfordringer fglger med det 3 ha en personlig assistent?

N %
I Ingen 456 45% Den personlige assistenten er ofte
ikke i stand til & jobbe, og blir ikke _ 17%
I Den personlige assistenten er ofte ikke i stand til 8 jobbe, og blir ikke erstattet erstattet ndr han/hun ikke kan
167 17% _ _ _
nar han/hun ikke kan komme Den personlige assistentenK3MRE o
. A 16%
tilstrekkelig opplaert
. ) . ) ) o
I Den personlige assistenten er ikke tilstrekkelig opplaert 163 16% Den personlige assistenten byttes _ L4%
| Den personlige assistenten byttes ofte ut 144 14% ofte ut
Det er vanskelig 8 holde den _ 149
I Det er vanskelig a8 holde den personlige assistenten motivert 140 14% personlige assistenten motivert °
I Den personlige assistenten motsetter seg 8 gjgre en del av oppgavene 107 11% Den pers?nll_ge assistenten motsetter _ 11%
seg a gjgre en del av oppgavene
[l Det er utfordrende & beholde grensene med den personlige assistenten 107 11% Det er utfordrende a beholde
grensene med den personlige _ 11%
I Den personlige assistenten respekterer ikke alltid valg 82 8% ~ assistenten
Den personlige assistenten - 8%
I Annet (spesifiser hva) 168 17% respekterer ikke alltid valg
TOTAL 1 006 Annet (spesifiser hva) _ 17%
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

I Husarbeid
I Sosiale utflukter

I Transportation from or to

your house

I Personlig pleie

[ Medisinsk behandling

I P& skolen

[ Tilleggsaktiviteter pd skole

I Bevegelighet rundt der du
bor (inn og ut av sengen, fra

ett sted til et annet)
I P& arbeidsplassen
I Annet (spesifiser hva)

TOTAL

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

Hvilke oppgaver ville du trenge hjelp til?

1219

919

904

858
693
419

418

379

239

175

1789

%

68%

51%

51%

48%
39%
23%

23%

21%

13%

10%

Husarbeid

Sosiale utflukter

Transportation
from or to your
house

Personlig pleie

Medisinsk
behandling

P& skolen

Tilleggsaktiviteter
pa skole

Bevegelighet r..

Pa
arbeidsplassen

Annet (spesifiser
hva)

51%

51%

48%

39%

23%

23%

21%

-
23
BN

10%

Hva er drsakene til at du ikke har personlig assistent?

[ Kravene til § 8 innvilget

personlig assistent, var ikke
oppfylt
I Sgknadsprosessen er uklar

I Landet/regionen tilbyr ikke

personlig assistanse
[ Det ble bedt om, men avslatt

[ Det ble bedt om, men star

fortsatt pa venteliste
I Annet (spesifiser hva)

TOTAL

349

274

175

115

81

301

1119

%

31%

24%

16%

10%

7%

27%

Kravene til & fa
innvilget
personlig

assistent, var
ikke oppfylt

Sgknadsprosessen
er uklar

Landet/regionen
tilbyr ikke
personlig
assistanse

Det ble bedt om,
men avslatt

Det ble bedt om,
men star fortsatt
pa venteliste

Annet (spesifiser
hva)

31%
24%

16%

10%

7%

27%

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

Bor du... Er du forngyd med dine ndveerende boforhold?
N s d N
| sammen med familie 7 614 amilie | svaert misforngyd 1134
I Alene 1624 Alene - 17% I Misfornayd 569 Misfornoyd - 6%
I Residential institution 143 . . I Verken forngyd eller misforngyd 1342
Residential I 1% Verken forngyd - 14%

I 1 leilighet med stattetjenester 63 institution | Forngyd 3020 eller misforngyd
| Annet (spesifiser hva) 147 I leilighet med o Veldig forngyd 3221

stgttetjenester 1% Forngyd 33%
TOTAL 9 591 TOTAL 9 286

A ifi
nnet (Spes'h'\s/aeg | 2% Veldig forngyd 35%

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

Tilbringer du mesteparten av dagen sammen med...? Ville du foretrekke & bo...?
N N

Andre Sammen med
| Andre familiemediemmer 4143 57% | sammen med familie 3904 familie

familiemedlemmer

l Alene 1614 I Alene 1225
Alene - 20%
I Forskjellige personer i - I I leilighet med stgttetjenester 384

Alene 22%
lokalmiljget, med og uten 1262 J 1 en mindre bolig med eget I leilighet med . 69
funksjonshemming TN =4 stegttetjenester °
I Andre med funksjonshemminger 197 Forskjellige pe... . 17% [ 1 en boliginstitusjon med felles I'en mindre bolig
18 med eget 2%
TOTAL 7 216 soverom sovegom
en
_ Andre_med 3% | Annet (spesifiser hva) 427 boliginstitusjon 0%
funksjonshemminger med felles o
TOTAL 6 056 soverom
Annet (spesifiser
hva)
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

mimn o o0iAL PARTICIPATION

Discrimination, employment, school
participation, community
participation, social environment

TR

bl Yy - ale
- (]
‘ U J Rare ‘
Barometer £ \JRORDIS

RARE DISEASES EURDPE



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

Har du noen gang opplevd diskriminering knyttet til den sjeldne sykdommen eller funksjonshemmingen?

N %
v || Yes 5270 58%

I I helsevesenet 2234 24% Yes 58%
I I annen offentlig losji (hotell, restauranter, transport, museer, osv...) 2 158 24%
I 1 utdanning 1 850 20%
I I ansettelse 1822 20%
I 1 bolig 506 6%
I Annet (spesifiser hva) 454 5% Aldri 42%
I In the social environment (family, friends...) 83 1%

I Aldri 3860 42%

TOTAL 9126 ® Yes @ Aldri

Har du noen gang opplevd diskriminering knyttet til den sjeldne sykdommen eller funksjonshemmingen?

~cri [
I Aldri 3 860 42%
I 1 helsevesenet 2234 24% elsevesene 24%

I annen offentlig losji (hotell,

I I annen offentlig losji (hotell, restauranter, transport, museer, osv...) 2 158 24% restauranter, transport, museer, _ 24%

N %

0SV...)
1 ansettelse 1822 20%
I 1 bolig 506 6%
i (o)

I Annet (spesifiser hva) 454 5% I bolig 6%
I In the social environment (family, friends...) 83 1% Annet (spesifiser hva) 5%
l Vet ikke 25 0% In the social environment (family,

friends...)
TOTAL 9 150

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

mimn o £)PLOYMENT

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

Sample size 9591 responses

vl Employed
I Arbeidstaker (eller ansatt pa deltid)
I Selvstendig naeringsdrivende
vl Unemployed or cannot work because of a disease
I Arbeidsledig
I Cannot work because of the disease
I Hjemmevaerende
I Pensjonert
I Student/elev
Ikke i skolealder ennd
I Annet (spesifiser hva)

TOTAL

2 567

2 329

238

1216

716

500

177

714

500

154

5332

Hva er din ndvarende situasjon?

%

48%

44%

4%

23%

13%

9%

3%

13%

9%

0%

3%

100%

Employed 4%

Unemployed or cannot work because

0,
of a disease 9%

Hjemmeveerende 3%

Pensjonert 13%

Student/elev 9%

Ikke i skolealder ennd 0%

Annet (spesifiser hva) . 3%

@ Arbeidstaker (eller ansatt pa deltid) ® Selvstendig naringsdrivende @ Arbeidsledig
@ cannot work because of the disease @® Hjemmevaerende ® Pensjonert
® Student/elev Ikke i skolealder ennd ® Annet (spesifiser hva)

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

These questions were only asked to unemployed respondents.

Hvilken type arbeidskontrakt ville du foretrekke hvis du ble ansatt?

N
Heltidskontrakt - 20%
I Heltidskontrakt 185
l Ingen, er ikke arbeidssgkende 290
TOTAL 206 arbeidssgkende °

Hva er drsakene til at du er arbeidsledig for tiden?

N % o o
[l Problemer med & handtere symptomer/legeavtaler 503 55% symptomer/legeavtaler
I vanskelig arbeidsmarked 271 30% Vangkelig arbeidsmarked _ 30%
Mangel pa tilrettelegginger pa
I Mangel pa tilrettelegginger pd arbeidsplassen, som tilstrekkelige arbeidsplassen, som tilstrekkelige
. . . . ) o arbeidsmiljger, fleksible timeplaner, _ 29%
arbeidsmiljger, fleksible timeplaner, stgtte for transport eller personlig 263 29% stgtte for transport eller personlig
i assistent.
assistent. Annet (spesifiser hva) _ 17%
I Annet (spesifiser hva) 159 17%
Negative holdninger og stigma fra _ 17%
I Negative holdninger og stigma fra mulige eller tidligere arbeidsgivere 158 17% mulige eller tidligere arbeidsgivere
| Mangel p3 tilstrekkelig oppleering, yrkes- eller jobbveiledning 116 13% Mangel pa tilstrekkelig oppleering, - 13%
yrkes- eller jobbveiledning
I Frykt for @ miste gkonomiske fordeler 75 8%
Frykt for & miste gkonomiske fordeler - 8%
I Omsorgsansvar 64 7%
I Frar&ding fra familie 26 3% Omsorgsansvar - 7%
TOTAL 916
Fraréding fra familie
) ] ') et
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

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

Hvilken stgtte og hvilke tilrettelegginger pa arbeidsplassen tror du kan fgre til bedre arbeidshverdag for deg?

N
ITiIretteIegging pa arbeidsplassen, som tilstrekkelige arbeidsmiljger, Tilrettelegging pa arbeidsplassen,
! ! som tilstrekkelige arbeidsmiljoer,
fleksible timeplaner, hjemmekontor, mulighet for & vaere borte fra 2 463 fleksible timeplaner, hjemmekontor, 82%
L . . mulighet for & veere borte fra arbeid
arbeid i forbindelse med behandling i forbindelse med behandling
I Inkludering og positive holdninger fra kolleger og/eller arbeidsgivere 1211
ITiIstrekkeIig opplaering, yrkes- eller jobbveiledning 459
I Stgtte for transport 432 Inkludering og positive holdninger 40%
fra kolleger og/eller arbeidsgivere
I Personlig assistent 151
TOTAL 3 005

Tilstrekkelig oppleering, yrkes- eller

15%
jobbveiledning =%

Stgtte for transport 14%

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

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

Hvilken type arbeidskontrakt har du? Hva er ditt ndvaerende niva av deltakelse i arbeid?
N % N %

. Heltidskontrakt,
I Heltidskontrakt, fast 1561 56% fast I Deltar for fullt 1942 64%

) Deltar for fullt
I Deltidskontrakt, fast 621 22% I Noe begrenset 892 29%
I Heltidskontrakt, engasjement 300 11% Deltidskontr?;; - 220, | svaert begrenset 220 7%
I Deltidskontrakt, engasjement 158 6% TOTAL 3 054 100%

. o .
I Annet (spesifiser hva) 142 5% Heltldsko.ntrakt, . 11% Noe begrenset 29%
engasjement

TOTAL 2782 100%

Sveert begrenset 7%

Annet (spesifiser
hva)

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

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

Jobber du?

N % I vanlig fast ansettelse (jobber i en

. . . S organisasjon som ansetter folk med
I I vanlig fast ansettelse (jobber i en organisasjon som ansetter folk med og uten

2 199 730/0 og Uten funksjonShemming, Uteg _ 730/0
funksjonshemming, uten stgtte eller tilrettelegging pa arbeidsplassen) stotte eller tilrettelegging pa
I vanlig fast ansettatbeidmdastwaibg
I I vanlig fast ansettelse med stgtte eller tilrettelegging pd arbeidsplassen (jobber i en eller tilrettelegging pa8 arbeidsplassen
. . . (jobber i en organisasjon som
organisasjon som ansetter folk med og uten funksjonshemming, med stgtte eller 735 24% ansetter folk med og uten 24%
tilrettelegging pa arbeidsplassen i henhold til personlig situasjon) funksjonshemming, med stgtte eller
tilrettelegging pa arbeidsplassen i
I I vernet bedrift (organisasjoner som hovedsakelig ansetter personer med henhold til personlig situasjon)
75 2% I vernet bedrift (organisasjoner som

I 2%

funksjonshemming) hovedsakelig ansetter personer med

TOTAL 3 009 100% funksjonshemming)

Ville du foretrekke en stilling med...

N % I vanlig fast ansettelse (jobber i en
organisasjon som ansetter folk med
I I vanlig fast ansettelse (jobber i en organisasjon som ansetter folk med og uten . og uten funksjonshemming, uten 33%
. . ) . . o . 990 33% te eIIer jlretteleggin
unksjonshemming, uten stgtte eller tilrettelegging pa arbeidsplassen) I van||g ast anse I: f %? @e‘%
) ) ) o ) ] ) eller tilrettelegging pa arbe asse
I I vanlig fast ansettelse med stgtte eller tilrettelegging pa arbeidsplassen (jobber i en (jobber i en organisasjon som
organisasjon som ansetter folk med og uten funksjonshemming, med stgtte eller 1175 39% ~ ansetter folk med og uten 39%
. funksjonshemming, med stgtte eller
tilrettelegging pa arbeidsplassen i henhold til personlig situasjon) tilrettelegging pa arbeidsplassen i
eérgwc!d il ersonli situas;om
I I vernet bedrift (organisasjoner som hovedsakelig ansetter personer med I verne rganls sjoner 5o
) ) 120 4% hovedsakelig ansetter personer med 4%
funksjonshemming) funksjonshemming)
I Ingen preferanse 732 24%

Y Sample information : Situation_m among "Arbeidstaker (eller ansatt pa deltid),Selvstendig neringsdrivende"
' y 1 ] ﬁ - "
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

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

This question was only asked to students/pupils

Gar du pa...

N
I Mainstream school uten losji eller tilpasninger 662 tilpasninger
I Ordinaer grunnskole/VGS med losji eller tilpasninger 504 Ordinaer grunnskole/VGS med losji — 7%
I Spesialskole for barn med funksjonshemming 290 eller tilpasninger
I universitet eller hggskole 224 Spesialskole for barn med _ 15%
funksjonshemming
I ikke i skolealder enng 67
[ Hiemmeundervisning 62 Universitet eller hggskole _ 12%
I En kombinasjon av grunnskole/VGS, spesialskole og
hjemmeundervisning >4 Ikke i skolealder ennd - 4%
I Annet (spesifiser hva) 14
Hjemmeundervisning -3%
TOTAL 1877
En kombinasjon av grunnskole/VGS, 39
spesialskole og hjemmeundervisning °
Annet (spesifiser hva) I 1%
Dt
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

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

Sample size 9591 responses

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

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

N %
I Kan ikke delta 99 6%
I Noe begrenset 547 32% Deltar for fullt _ 42%
I Sveert begrenset 312 18%
| Deltar for fullt 732 42% Ikke aktuelt l 3%
I Ikke aktuelt 46 3%
TOTAL 1736 B — @ Kan ikke delta @ Noe begrenset

© Svzrt begrenset @ Deltar for fullt

® Ikke aktuelt

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 %
e RSO 25
v || Limited 834 48% ’
I Kan ikke delta 116 7%
Deltar for fullt 49%
[ sveert begrenset 237 14%
I Noe begrenset 481 28% Ikke aktuelt l 3%
| Deltar for fullt 855 49%
I T sl 54 30 @ Kan ikke delta @ Svzrt begrenset
@ Noe begrenset @ Deltar for fullt
TOTAL 1743 100% ® Ikke aktuelt

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 %
- o
l Kan ikke delta 134 8%
Deltar for fullt - 26%
I Sveert begrenset 494 28%
I Noe begrenset 622 36%
Ikke aktuelt 2%
| pelitar for fullt 454 26%
I Tkke aktuelt 219 2 @ Kan ikke delta ® Svert begrenset
TOTAL 1748 100% ©® Noe begrenset @ Deltar for fullt

® Ikke aktuelt

Bruke utdanningsmaterialer og utstyr som er tilgjengelige for andre studenter i klasserommet eller
som er tilpasset deg (f.eks. bgker, datamaskiner, stoler og pulter)?

N %
i i 0,
v [ Limited 698 41% Himited -- 25%
I Kan ikke delta 68 4%
I Sveert begrenset 197 11%
0,
Il Noe begrenset 433 25% Ikke aktuelt . 6%
| Deltar for fullt 922 54%
I Ikke aktuelt 103 6% @ Kan ikke delta @ Svzert begrenset
TOTAL 1723 100% . Noe begrenset . Deltar for fullt

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

Kommunisere med andre elever/studenter og voksne pa skolen/universitetet?

N %
I Kan ikke delta 82 5%
I Sveert begrenset 291 17%
Deltar for fullt 50%
I Noe begrenset 440 25%
I peltar for fullt 880 50%
J 1kke aktuelt 54 3% Ikke aktuelt l 3%
TOTAL 1747 100%
@® Kan ikke delta @ Svzert begrenset @ Noe begrenset @ Deltar for fullt
® Ikke aktuelt
Sc_ScP_cat
N %
vl Limited participation 1229 79% o o
Limited participation 23%
I Noe begrenset 484 31%
I very limited particip... 386 25%
l Limited participation 359 23%
Deltar for fullt 21%
| pettar for fullt 319 21%
TOTAL 1548 100%

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

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

Sosiale, lek- eller fritidsaktiviteter med venner i nabolaget og lokalmiljget (f.eks. uformelle
leker, «<henge sammen», ga til offentlige steder som en kino, park eller restaurant)? Strukturerte arrangementer og aktiviteter i nabolaget og lokalmiljget (f.eks. lagidrett, klubber, ferie-
eller religigse arrangementer, konserter, parader og messer)?

N %
Limited o N %
vl Limited participation 7 008 73% participation 37% Limited 349
I P vl Limited participation 7 280 76% participation 0
Kan ikke delta 838 9%
| Kan ikke delta 1339 14%
I Sveert begrenset 2 608 27% Deltar for fullt - 24% Deltar for fullt - 18%
I Noe begrenset 3 560 370, I Sveert begrenset 2 677 28%
(o]
l Noe begrenset 3 264 34%
I peltar for fullt 2 283 24% Ikke aktuelt I 3% Ikke aktuelt l 5%
I ke akeuel | peltar for fullt 1760 18%
Ikke aktuelt 270 3%
TOTAL 9561  100% @ Kan ikke delta @ Svaert begrenset I ticce akeue . > ® Kanikke delta @ Sveert begrenset
@ Noe begrenset @ Deltar for fullt
©® Noe begrenset @ Deltar for fullt TOTAL 9544 100% 9
® Ikke aktuelt ® 1kke aktuelt
Forflytte deg rundt i nabolaget og lokalmiljget (f.eks. offentlige bygninger, parker, Kommunisere med andre i nabolaget og lokalmiljoet?
restauranter, kinoer)?
N %
.Ifimit_Ed -- 35% VI Limited participation 8 648 91% participation
vl Limited participation 6 085 64% participation
! I peltar for fullt 4523 47% l
Kan ikke delta 711 7% Kan ikke delta 5%
[ svert b . ) oee . Deltar for fullt - 33% Il sveert begrenset 1448 15%
vaert begrense o
I Noe begrenset — _— ke aktuelt l 3 I Noe begrenset 2677 28% Ikke aktuelt l 4%
o e aktue )
I Kan ikke delta 512 5%
I Deltar for fullt 3178 33%
I ke akeuel 203 - ® Kan ikke delta @ Sveert begrenset J 1kke aktuelt 395 4% @ Deltar for fullt @ Sveert begrenset
Tkke aktuelt %o ® Noe be i
grenset @ Kan ikke delta
@® Noe begrenset @ Deltar for fullt TOTAL 9 555 100%
TOTAL 9 566 100% ® Ikke aktuelt

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

Sample size 9591 responses

vl Limited participation
l Very limited participation
l Limited participation
l Noe begrenset
I Deltar for fullt

TOTAL

7 281
3110
1859
2312
1411

8 692

%

84%

36%

21%

27%

16%

100%

Sc_CoP_cat

Limited participation 27%

Deltar for fullt 16%

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

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

Hvordan ville du beskrive den sosiale stgtten du far fra folk (nzere personer du kan stole p3, Utfgrte du noen ulgnnede, ikke-obligatoriske eller uformelle aktiviteter (f.eks. hjelpe andre
omsorg som andre viser, praktisk hjelp fra naboer ved behov)? personer, hjelpe dyr) for en organisasjon de siste 12 manedene?
N N
I périig 2 080 I Nei 6 570 Nei 0%
I Middels 3693 la 2 865
| sterk 3 454 TOTAL 9 435
TOTAL 9 227 Ja 30%

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

Hvorfor ikke? Oppgi kun den viktigste drsaken.

N %

0,
| Mangel p3 tid 1108 27%
l Mangel pa interesse 433 10%

I For ung til & melde deg frivillig 242 6% o
Mangel pa interesse 10%
| utilgiengelig bygd milje 115 3%
I Frykt for § miste ufgrefordeler hvis du For ung til & melde 6%
87 2% deg frivillig
jobber frivillig
TOTAL 4 149 100% Utilgjengelig bygd 3%
miljg
Frykt for & miste
ufgrefordeler hvis du l 2%

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

Sample size 9591 responses

Takk skal du ha!

For spersmal, vennligst kontakt Rare Barometer-teamet pa
rare.barometer@eurordis.org

For spersmal, vennligst kontakt Rare Barometer-teamet pa
rare.barometer@eurordis.org
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