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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
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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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"‘a"' 1. SAMPLE INFORMATION

Sociodemographic characteristics,
diagnostic information
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Esta a responder ao questionario como...?

9.591

Dispositivo usado para atender --/60 --/60

® PC O Tablet Smartphone Média

Mediana
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Esta a responder ao questionario como...?

N :
[l Pessoa que vive com uma doenca rara 6.136 rara
Antigo doente ou doente em
I Antigo doente ou doente em recuperagao (p. ex. sobrevivente recuperacdo (p. ex. sobrevivente de l 1%
123
de cancro) cancro)
I Pai/mae de uma pessoa que tem uma doenca rara 2.816 uma doenca rara °
I Av6/avo de uma pessoa que vive com uma doenca rara 43 Av6/avo de uma pessoa que vive 0%
com uma doenca rara °
I Cbnjuge de uma pessoa que vive com uma doenga rara 240
Conjuge de uma pessoa que vive . 39
ITio/tia de uma pessoa que vive com uma doenga rara 19 com uma doenga rara °
I Irmao/irma de uma pessoa que tem uma doenga rara 82 Tio/tia de uma pessoa que vive com 0%
uma doenga rara °
I Outro, especifique 132
Irmao/irma de uma pessoa que tem l 19
TOTAL 9.591 uma doenga rara °
Outro, especifique ' 1%
Se 'Outra’, especifique... E representante de doentes, ou seja, esta envolvido/a em atividades relacionadas com politicas
para apoiar a causa das doencas raras?
N %
N
I Pessoa que vive Pessoa que vive I si - 3%
Sim 2.210 Im o
com uma doenga 6.260 65% com uma doerr;gr:
rara I Nso 6.643
3.331 35%
(parent, spouse...) Family member TOTAL 9.591
o (parent, 35%
TOTAL 9.591 100% spouse...) N3o sei . 8%
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E do sexo: Que idade tinha quando terminou ou interrompeu os seus estudos a tempo inteiro?
N N
I Feminino 5.807 I 15 anos ou menos 450 15 anos ou . 6%
' Feminino 75% menos

I Masculino 1.864 I entre 16 e 19 anos 1.817
J outro 72 | entre 20 e 23 anos 2.291 entre 16 :ntz - 24%
TOTAL 7.743 Masculino 24% I 24 anos ou mais 2.142

| ainda estudo 848 entre 20 e 23 _ 30%

anos
TOTAL 7.548
ainda estudo - 11%
Que idade tem? Que idade tem a pessoa afetada pela doenca rara?
N % N %

Menos de 18 31 0% Menos de 18 1.611 21%
De 18 a 23 138 2% De 18 a 23 455 6%
De 24 a 29 333 5% De 24 a 29 431 6%
De 30 a 39 1.114 16% De 30 a 39 904 12%
De 40 a 49 1.833 26% De 40 a 49 1.277 17%
De 50 a 59 1.847 26% De 50 a 59 1.475 19%
60 e mais 1.733 25% 60 e mais 1.537 20%
TOTAL 7.029 100% TOTAL 7.690 100%
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Countries with languages Countries with languages
N % N %

Franca 1.168 14% Sérvia 69 17%
Italia 946 12% Luxemburgo 50 13%
Espanha 858 11% Letbnia 46 12%
Alemanha 762 9% Pol6nia 44 11% 2
Bélgica 465 6% Ucrénia 33 8% 197
Paises Baixos 429 5% Lituania 32 8% 273
Dinamarca 427 5% Eslovénia 27 7% 95 21
Roménia 368 5% Chipre 24 6% 3
Turquia 368 5% Malta 24 6% 35
Reino Unido 367 5% RUssia 21 5% . 23
Finldndia 338 4% Bosnia e !

13 3%
Portugal 274 3% Herzegovina 59
Suécia 228 3% Maced6nia 4 1%
RepUblica Checa 154 2% Estonia 3 1% \
Grécia 150 2% Montenegro 3 1% 232
Eslovéquia 127 2% Islandia 2 1% "
Noruega 123 2% Andorra 1 0%

211 218
Hungria 114 1% Belarus 1 0% 858 1o
Croécia 104 1% Liechtenstein 1 0%
Irlanda 91 1% Moldavia 1 0% >
Suica 87 1% Ménaco 1 0% i
Austria 77 1%
Bulgaria 71 1%
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Em que pais vive?

21
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Selecione a frase que melhor descreve a sua situacao ou a situacao da pessoa sob os seus cuidados:

N
I Sei qual é o NOME da doenca, sindrome ou malformacgédo rara e a mesma foi CONFIRMADA por
testes genéticos, clinicos, de imagiologia médica, moleculares ou bioquimicos apropriados (p. ex. 8.624
bidpsia, analise ao sangue ou a urina)
I Sei qual é o NOME da doenca, sindrome ou malformac&o rara, mas a mesma NAO foi ainda
confirmada por testes genéticos, clinicos, de imagiologia médica, moleculares ou bioquimicos 456
apropriados
I Apenas tenho informagdo PARCIAL sobre o nome da doenca rara ou o gene envolvido ou o tipo de 184
doenca
I - d 3 R S TR T e . @ Sei qual é o NOME da doenga, sindrome ou malformac&o rara e a mesma foi CONFIRMADA por te...
ei que a doenga é rara, mas 0 Nome nem a causa . . . ~ = - .

5 . ® Sei qual é o NOME da doenca, sindrome ou malformacéo rara, mas a mesma NAO foi ainda confir...
I Outro, especifique 84 ® Apenas tenho informacgdo PARCIAL sobre o nome da doencga rara ou o gene envolvido ou o tipo d...
TOTAL 9.590 ® Sei que a doenga é rara, mas NAO SE IDENTIFICOU o nome nem a causa

® Outro, especifique
This question was only asked to people with an INITIAL diagnosis. This question was only asked to people with confirmed diagnosis.

Tanto quanto se recorda, ha quanto tempo é que soube pela primeira vez o NOME da doenga, sindrome  Tanto quanto se recorda, ha quanto tempo o nome doenca, sindrome ou malformacéao rara foi

ou malformacéao rara? CONFIRMADO por testes genéticos, clinicos, imagiolégicos, moleculares ou bioquimicos
adequados (por exemplo, biépsia, analise ao sangue ou a urina)?
N
Menos de 6 . 2% N
I Menos de 6 meses 43 meses Menos de 6 . 9%
I PO - I Menos de 6 meses 739 meses
n
Entre 6 a 23 . 12% I Entre 6 a 23 meses 1.001 Entre 6 a 23
J Entre 2 a 4 anos 140 meses meses . 12%
I Entre 2 a 4 anos 1.502
I 5 anos ou mais 362 o
Entre 2 a 4 anos 23% l 5 anos ou mais 5.366 Entre 2 a 4 anos - 17%
TOTAL 621
TOTAL 8.608
5 anos ou mais 58% 5 anos ou mais _ 62%
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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
1 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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Orphanet classification of rare diseases (one disease can be classified in several categories) tableexterne("ERNs_2024.txt",orphacode,"ePAG")
Developmental anomalies during
2 I .72
skin diseases [ MR : 5o
Ophthaimic diseases NS : 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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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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A 2. DISABILITIES

Disability rates; diversity, complexity
and severity of disabilities
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The Washington Group Short Set on functioning assesses the

difficulty experienced by people living with rare diseases in doing The Global Activity Limitation Index (GALI) measures disability

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

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

Nos ultimos 6 ou mais meses,ficou limitado(a) na realizacao de
actividades que as pessoas fazem habitualmente devido a um
problema de salude?

WG-SS2
N %
N %
v With disability 7.790 83%
With disability 8.351 87%
Severamente limitado 2.964 31%
Without disability 1.240 13%
Limitado mas ndo severame... 4.826 51%
TOTAL 9.591 100%
v Without disability 1.652 17%
Nada limitado 1.652 17%
TOTAL 9.442 100%
WG-SS2

Nos ultimos 6 ou mais meses,ficou limitado(a) na realizacao de
actividades que as pessoas fazem habitualmente devido a um
problema de saude?

Without disability - 17%

@ Severamente limitado
® Limitado mas ndo severamente @ Nada limitado

Without disability . 13%

through activity limitations that an individual experienced in the last 6

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

Considera-se uma pessoa com...?

N %

v With disability 8.030 88%
Uma deficiéncia visivel 1.626 18%
Uma deficiéncia invisivel 4.107 45%
Tanto com uma deficiencia ... 2.297 25%

v Without disability 1.068 12%
Sem qualquer deficiéncia 1.068 12%
TOTAL 9.098 100%

Considera-se uma pessoa com...?

Without disability . 12%

@ Uma deficiéncia visivel
@® Uma deficiéncia invisivel
Tanto com uma deficiencia visivel como invisivel

@® Ssem qualquer deficiéncia
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Washington Group Short Set (WG-SS)

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

Tem dificuldade em VER, mesmo quando usa os seus 6culos? Diria que... Tem dificuldade em OUVIR, --? Diria que...
N % . N %
Nao consigo de o N3do consigo de
L g | 1% 0%
I NEo consigo de todo I N&o consigo de todo 38 0% todo
98 1%
todo Tenho muita . 80 | Tenho muita Tenho muita l 3%
. dificuldade ° 326 3% dificuldade °
I Tenho muita dificuldade
e 758 8% Al Al
ificuldade guma o o guma o
dificuldade 33% | Alguma dificuldade 1.544 16% dificuldade 16%
I Alguma dificuldade 3.200 33% Sem dificuldade — —
e Sem dificuldade 58% Sem dificuldade 80%
Sem dificuldade 5.535 58% TOTAL 9.591 100%

These questions were only asked to people with difficulty.

A diculdade é/tem...? A diculdade é/tem...?
N N %
Permanente 43%
I Permanente 1.760 _ ’ I Permanente 887 46% Permanente _ 46%
I Transitéria (ocorre durante episédios L 196 l Piorado 498 26%
agudos, crises periodicas ou recaidas) . Transitdria (oc... - 29% | Transitéria (ocorre durante Piorado - 26%
| Piorado 1.036 episddios agudos, crises 498 26%
) o L

TOTAL 4.100 | Melhorado 34 2%

Melhorado l 3% Melhorado I 2%

TOTAL 1.917  100% : °
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Washington Group Short Set (WG-SS)

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

Tem dificuldade em CAMINHAR ou SUBIR ESCADAS? Diria que... Tem dificuldade em LEMBRAR-SE ou CONCENTRAR-SE? Diria que...
N ) _ N
N&o consigo de - 90, N&o consigo de l
~ . o 3%
I N&o consigo de todo 827 todo I N&o consigo de todo
246
I Tenho muita dificuldade 2.151 Tenho muita todo Tenho muita -
dificuldade _ 22% . dificuldade 17%
I Alguma dificuldade 3.447 ITenho muita L 652
Alguma i ’ Alguma
Sem dificuldade 3.166 diﬁcu?dade 36% dificuldade dificu?dade 41%
TOTAL 9.591 I Alguma 3.910
Sem dificuldade 33% dificuldade ' Sem dificuldade 39%

These questions were only asked to people with difficulty.

A diculdade é/tem...? A diculdade &é/tem...?

| Transitéria (ocorre durante | Transitéria (ocorre
episddios agudos, crises 1.580 Transitoria (oco... - 25% durante episédios Transitoria (oc... _ 37%

Permanente

I Permanente 2.515

2.133
periddicas ou recaidas) agudos, crises periddicas
| piorado 1.976 Piorado _ 31% ou recaidas) Piorado
I Melhorado 361 | piorado 1.210
TOTAL 6.432 Melhorado . 6% I Melhorado 254 Melhorado
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https://www.washingtongroup-disability.com/question-sets/wg-short-set-on-functioning-wg-ss/

Informag&o da amostra : ([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")
Tamanho da amostra 9591 observagdes

Washington Group Short Set (WG-SS)

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

Tem dificuldades em CUIDAR DE SI PROPRIO(A), como lavar o corpo inteiro ou vestir-se? Diria que... Utilizando a sua Iinguagem habituall tem dificuldade em COMUNICAR, por exemplol
compreender ou ser compreendido? Diria que...
N ~ .
: . N&o consigo de . 8% N i _
I Nzo consigo de todo 766 todo N&o consigo de l 3%
| N&o consigo de todo 287 todo
| Tenho muita dificuldade 989 Tenho muita - 10% _
dificuldade | Tenho muita dificuldade 814 Tenho muita . 8%
I Alguma dificuldade 2.783 dificuldade
Alguma Alguma dificuldade 2.093
Sem dificuldade 5.053 dificuldade 29% I __Alguma 22%
Sem dificuldade 6.397 dificuldade
TOTAL 9.591
Sem dificuldade 53% TOTAL 9.591 Sem dificuldade 67%
These questions were only asked to people with difficulty.
A diculdade é/tem...? A diculdade é/tem...?
N N
I Permanente 1.926 Permanente 42% [ Permanente 1.294 Permanente _ 40%
I Transitoria (ocorre I Transitéria (ocorre
durante episoddios agudos, 08 Transitéria (ocor... - 24% durante episddios agudos, o Transitoria (oc... - 30%
1.1 45
crises periddicas ou crises periddicas ou
recaidas) Piorado - 25% ) Melhorado . 12%
I Piorado 1.142 I Melhorado 380
| Melhorado 366 Melhorado . 80 | piorado 580 biorado 8%
TOTAL 4.542 TOTAL 3.199
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https://www.washingtongroup-disability.com/question-sets/wg-short-set-on-functioning-wg-ss/

Informag&o da amostra : ([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")
Tamanho da amostra 9591 observagdes

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 Informagdo da amostra : Number_difficulties_WGSS Amostra >= 2

com_prog

6.134

Y Informacdo da amostra : Index_prog Amostra >= 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%

¥ Informagdo da amostra : Number_difficulties_ WGSS Amostra >= 3

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

progressive_dynamic

¥ Informagdo da amostra : Number_difficulties_WGSS Amostra >= 4
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https://www.washingtongroup-disability.com/question-sets/wg-short-set-on-functioning-wg-ss/

Informag&o da amostra : ([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")
Tamanho da amostra 9591 observagdes

Washington Group Extended Set (WG-ES)

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

Nos ultimos 3 meses, com que frequéncia sentiu DOR? Diria que... Nos ualtimos 3 meses, com que frequéncia se sentiu muito CANSADO(A) ou EXAUSTO(A)? Diria
que...
N
) Todos os dias - 26% N
I Todos os dias 2.391 Todos os dias _ 27%
: | Todos os dias 2.499
Quase todos os dias 1.589 Quase todos os -
I Alguns dias 3.639 _ 2.668 dias
dias
I unca 573 I Alguns dias 3.564 Alguns dias
Nao quero responder 59
Nunca 17% I Nunca 628 Nunca 7%
TOTAL 9.251 =
Nao quero 0
N&o quero o 4 N&o quero
responder 1% responder responder 0%
Nos ultimos 3 meses, com que frequéncia se sentiu muito CANSADO(A) ou EXAUSTO(A)? Diria que...
N
I Pain or fatigue 7.693
. ) Pain or fatigue 80%
I No pain nor fatigue 1.898
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/

Informag&o da amostra : ([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")
Tamanho da amostra 9591 observagdes

@ 3. DISABILITY RECOGNITION

Disability assessment and barriers
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Informag&o da amostra : ([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")
Tamanho da amostra 9591 observagdes

Alguma foi sujeito a uma avaliacao de invalidez, que tem por objetivo avaliar e reconhecer incapacidades ou deficiéncias?

N %
" i L NAO, mas é/era necessario - 15%
I NAO, mas é/era necessario 1.435 15%

I NAO, mas NAO é/era NAO, mas NAO é/era 500
1.878 20% necessario ?

necessario

I N3o, optei por ndo o fazer 655 7% Nao, optei por ndo o fazer 7%

fsim 5.364 57%

TOTAL 9.332 100% >7%

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

Que tipo de profissionais estiveram envolvidos na avaliacdao?

N %

Profissionais de saude (médicos,

I Profissionais de saude (médicos, enfermeiros, terapeutas...) e ndo L 74> 34% enfermeiros, terapeutas...) e ndo _ s4o
profissionais de salide (assistentes sociais...) profissionais de saude (assistentes

sociais...)
[ Vérios profissionais de satde (médicos, enfermeiros, terapeutas...) 979 19% Varios profissionais de satde _ 199
N o ) (médicos, enfermeiros, terapeutas...) °
I Pessoal nao médico contratado por empresas privadas 168 3%
I outro, especifique 106 2% Pessoal ndo médico contratado por . 3%
empresas privadas
TOTAL 5.159 100%

2%

Outro, especifique
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Informag&o da amostra : ([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")
Tamanho da amostra 9591 observagdes

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

O(s) objetivo(s) da(s) avaliagcao(oes) de invalidez era(m) obter...?

N % Um estatuto de portador de
I Um estatuto de portador de deficiéncia, um “certificado deficiéncia” ou o registo como °
1.157 70% pessoa com deficiéncia

de deficiéncia” ou o registo como pessoa com deficiéncia

Outro tipo de apoios financeiros 34%
I Outro tipo de apoios financeiros para pessoas com para pessoas com deficiéncia °
L 565 34%
deficiencia Auxiliares de mobilidade,
i ispositi 32%
I Auxiliares de mobilidade, tecnologias ou dispositivos de tecnologias ou dlsp05|t_|chJs d_e _ ?
533 32% assistencia
assisténcia
~ ) ) Uma pensao por invalidez 29%
I Uma pensao por invalidez 476 29% P P _ ?
l Acomodagdes no emprego ou na educagao 364 22% ~
Acomodagdes no emprego ou na - 22%
| Uma pens&o por incapacidade permanente para educagao
307 19%
trabalhar ~ . .
Uma pensao por incapacidade - 19%
| um(a) assistente pessoal 271 16% permanente para trabalhar
I Apoio para adaptar uma casa ou para aceder a uma .
234 14% Um(a) assistente pessoal 16%
habitacdo
I Encaminhamento para outros servicos comunitarios 180 11% Apoio para adaptar uma casa ou 14%
. para aceder a uma habitagao ?
I Outro, especifique 140 8%
l N3o sei 6 0% Encaminhamento para outros - 11%
servigos comunitarios
l Uma pensdo para familiares com responsabilidades de
R . 149 9%
assisténcia/prestacao de cuidados Outro, especifique - 8%
TOTAL 1.651

Ndo sei 0%

Uma pensdo para familiares com
responsabilidades de
assisténcia/prestacao de cuidados

9%
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Informag&o da amostra : ([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")
Tamanho da amostra 9591 observagdes

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

Durante a avaliacao, foi-lhe pedido que desse informacodes sobre...?

N %
Il Estado de satde (exame ou relatérios médicos ) 5.128 97% médicos )
. . o
I Necessidades de cuidados e assisténcia 2.834 53%
Recursos financeiros 1.524 29% assisténcia
I Outro, especifique 155 3%
Recursos financeiros _ 29%
TOTAL 5.306
Outro, especifique l 3%
A quantas avaliagcdes de invalidez foi sujeito? No final da avaliagao de invalidez, teve acesso aos direitos e apoios previstos?

. Sem qualquer - 16%
I Mais do que uma Mais do que 61% I sem qualquer acesso 872 acesso
o 3.268 uma avaliagdo
avaliagao I Parcialmente 2.553
I Uma avaliagao 2.089

I Na sua totalidade 1.955

. o
TOTAL 5.357 Uma avaliagdo 39% TOTAL 5.380 Na sua .
. 36%
totalidade
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Informag&o da amostra : ([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")
Tamanho da amostra 9591 observagdes

This question was only asked to people who

. - O resultado da avaliagdo foi o que esperava?
underwent a disability assessment

N %
I Nso 1.608 31% N&o - 31%
I sim 3.512 69%

This question was only asked to people who answer NO.

Na sua opiniao, foi porque...?

N % Foi atribuida uma percentagem ou um
I Foi atribuida uma percentagem ou um grau de incapacidade inferior ao previsto
977 61%
previsto As minhas necessidades foram

52%

subestimadas

I As minhas necessidades foram subestimadas 832 52% As dificuldades para trabalhar ou para
) - s o
I As dificuldades para trabalhar ou para realizar actividades diarias foram realizar actividades dlarlas_ foram — 47%
748 47% subestimadas
subestimadas A capacidade de trabalhar ou de
realizar actividades diarias foi _ 34%
I A capacidade de trabalhar ou de realizar actividades didrias foi subestimada
541 34% d ~ I d
doencgas elegiveis para apoios
I A doenca rara ndo estava na lista de doencas elegiveis para apoios 513 32% e . N .
A deficiéncia/incapacidade nao foi o
N . ~ . . hecid 25%
I A deficiéncia/incapacidade ndo foi reconhecida 406 25% reconnecida
I O acesso aos apoios necessarios foi negado 342 21% O acesso aos apoios necessarios foi _ 21%
negado
I Outro, especifique 149 9%
N Outro, especifique - 9%
I Nso sei 13 1% pectia °
TOTAL 1.607

Nao sei 1%




Informag&o da amostra : ([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")
Tamanho da amostra 9591 observagdes

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

Satisfaction with Disability Assessment Process

N % ) ~
O conhecimento e a compreensao
|l 0 conhecimento e a compreenso que as pessoas que efectuam a avaliacio que as pessoas que efectuam a 530,
1.665 53% avaliagao demonstraram
demonstraram relativamente a doenca rara relativamente a doenga rara
I A forma como as suas necessidades foram avaliadas 1.345 43%
A forma como as suas necessidades 43%
I A forma como as pessoas que conduziram a avaliagdo o(a) trataram 1.073 34% foram avaliadas 0
I A forma como as suas opinides foram consideradas durante o processo 1.002 32%
I Nao sentiu dificuldades nem insatisfagdo 837 27% A forma como as pessoas que 34%
conduziram a avaliagao o(a) trataram
I Os documentos e informagao solicitados 658 21%
I A facilidade do processo de candidatura 626 20%
A forma como as suas opinies foram 329
TOTAL 3.150 consideradas durante o processo °

Nao sentiu dificuldades nem

0,
insatisfagdo 27%

Os documentos e informagao

0,

solicitados 21%
A facilidade do processo de 20%
candidatura °

V¥ Informacédo da amostra : PATIENTvsCARER Amostra dentre "Pessoa que vive com uma doenga rara”
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Informag&o da amostra : ([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")
Tamanho da amostra 9591 observagdes

4. INDEPENDENT LIVING

Public support, personal assistant,
living arrangements
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Informag&o da amostra : ([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")
Tamanho da amostra 9591 observagdes

Actualmente, beneficia de...?

N %
-1 i i [s)
| Uma pens&o por invalidez 1.082 17% Uma pensao por invalidez _ 17%
I Auxiliares de mobilidade, tecnologias ou dispositivos de
o 1.024 17% Auxiliares de mobilidade, tecnologias 17%
assistencia ou dispositivos de assisténcia °
I Outro tipo de apoios financeiros para pessoas com deficiéncia 855 14%
Outro tipo de apoios financeiros para 14%
I Uma pensdo por incapacidade permanente para trabalhar 719 12% pessoas com deficiéncia ©
I Acomodacgdes no emprego ou na educagao 443 7%
Uma pensao por incapacidade 120
I Habitacdo adaptada ou apoio a habitagdo 395 6% permanente para trabalhar ?
I Um(a) assistente pessoal 303 5%
Acomodagdes no emprego ou na
~ - - ~ 7%
I Uma pensao para familiares com responsabilidades de educacgao
120 2%
assisténcia/prestacao de cuidados
Habitacdo adaptada ou apoio a 6%
I Nao tenho quaisquer beneficios 3.205 52% habitagdo ?
I Outro, especifique 347 6%
i 0,
TOTAL 6.194 Um(a) assistente pessoal . 5%

Uma pensdo para familiares com
responsabilidades de
assisténcia/prestagdo de cuidados

Outro, especifique - 6%

V¥ Informacédo da amostra : PATIENTvsCARER Amostra dentre "Pessoa que vive com uma doenga rara”
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Informag&o da amostra : ([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")
Tamanho da amostra 9591 observagdes

Quao dificil é para si obter apoio estatal, como cuidados de assisténcia, apoio domiciliario, apoio financeiro,
tecnologia de assisténcia, auxiliares de mobilidade, etc.?

N %

I Muito dificil 2.358 25%
I Nem facil nem dificil 1.744 19%
I Facil 431 5% Nem facil nem dificil _ 19%

Muito facil 89 1% )

Facil 5%

Nao se aplica 2.088 22%

TOTAL 9.308 100% Muito facil 1%
Nao se aplica 22%
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Informag&o da amostra : ([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")
Tamanho da amostra 9591 observagdes

Com que obstaculos se tem deparado para obter apoios tais como cuidados de assisténcia, apoio domiciliario, apoio financeiro, tecnologia de assisténcia, auxiliares de mobilidade, etc.?

N
I . i O processo de candidatura é 429
O processo de candidatura é complexo e demorado 2.923 complexo e demorado 0
I A deficiéncia ndo foi considerada suficientemente grave 2.421
I Falta de informac&o sobre o processo 2.038 A deficiéncia ndo foi considerada 349
suficientemente grave
I A doenca rara ndo estava na lista de doengas elegiveis para apoios 1.977
I Existem apoios ou servigos no pais, mas ha falta de pessoal/recursos humanos 1.970 Falta de informacdo sobre o processo _ 29%
I O apoio ou os servicos necessarios ndo estdo disponiveis na regido/pais 1.079
I Os critérios de elegibilidade (idade, residéncia, nacionalidade, historial de contribuices para a A doenca rara ndo estava na lista de _ 589
982 P ) o
seguranca social, ultrapassagem do limiar de rendimentos) ndo foram cumpridos doencgas elegiveis para apoios
I pificuldade em apresentar as provas médicas solicitadas (registos clinicos, diagndstico) 945 Existem apoios ou servicos no pais,
- . . » mas ha falta de pessoal/recursos 28%
I Preocupagao com uma potencial discriminagao 930 humanos
I Sem diagndstico e, por conseguinte, ndo elegivel para apoios 305
- 0O apoio ou os servicos necessarios 15%
I outro, especifique 613 ndo estdo disponiveis na regido/pais °
TOTAL 7.042 Os critérios de elegibilidade (idade,
residéncia, nacionalidade, historial de
contribuicGes para a seguranga social, 14%
ultrapassagem do limiar de
rendimentos) ndo foram cumpridos
Dificuldade em apresentar as provas
médicas solicitadas (registos clinicos, 13%
diagndstico)
This question was only asked to people who didn't find it very easy Preocupagao com ‘g;irf’n‘zfﬁggga; - 13%

to obtain state support.

Sem diagndstico e, por conseguinte,
ndo elegivel para apoios

Outro, especifique
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Informag&o da amostra : ([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")
Tamanho da amostra 9591 observagdes

Tem um(a) assistente pessoal que o(a) ajuda a viver de forma independente/auténoma?

N

Isim 1.112 Sim . 12%
I NAO, mas é/era necessario 1.845

. . NAO, mas é/era 0%
I NAO, mas NAO é/era necessario 5.483 necessario 0%
I Nao, optei por ndo o fazer 818

NAO, mas NAO é/era 599

TOTAL 9.258 necessario °

N3o, optei por ndo o
fazer . 9%

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

Foi-lhe ...?

I Possivel ter um familiar como assistente pessoal 755 66% assistente pessoal

) ) ) Possivel ser o empregador do(a)
I Possivel ser o empregador do(a) assistente pessoal, através de assistente pessoal, através de um

0,
315 28% financiamento concedido pelas
autoridades publicas.

I Possivel escolher um(a) assistente pessoal 244 21% Possivel escolher um(a)
assistente pessoal

um financiamento concedido pelas autoridades publicas.

I Conseguido um(a) assistente pessoal empregado pelos servigos

137 12% Conseguido um(a) assistente
publicos pessoal empregado pelos servigos
publicos
I Atribuido um(a) assistente pessoal 92 8%
Atribuido um(a) assistente
I Outro, especifique 55 5% pessoal
TOTAL 1.138

Outro, especifique
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Informag&o da amostra : ([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")
Tamanho da amostra 9591 observagdes

These questions were only asked to people who have a personal

assistant.
Quantas horas de assisténcia pessoal ele(a) tem atualmente por dia? How many days of personal assistance do they currently have per week?
Média Média
Quantas horas de assisténcia pessoal ele(a) tem atualmente por dia? How many days of personal assistance do they currently have per week?

’ 4

Mediana Mediana
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Informag&o da amostra : ([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")
Tamanho da amostra 9591 observagdes

These questions were only asked to people who have a personal

assistant.
Esta satisfeito com o niimero de horas que tem de assisténcia pessoal? Com que tarefas esta o(a) assistente pessoal a ajuda-lo(a) atualmente?
N % N %
Muito 129 ) Tarefas o
[ Muito insatisfeito/a 108 12% insatisfeito/a ° || Tarefas domésticas 424 76% domésticas 76%
I Insatisfeito/a 92 10% I Cuidados pessoais 309 56%
e o , Cuidados o
I Nem satisfeito/a, nem Insatisfeito/a 10% I Eventos/convivios sociais 308 55% pessoais 56%
195 21%
insatisfeito/a I Transportation from or to
Nem 274 49% E .
. . insatisfeito/a -
Muito satisfeito/a 205 22% I Mobilidade em sua casa
~ Transportation
deslocagao para a cama e
TOTAL 924 100% Satisfeito/a 35% ( caop 204 37% from or to your - 49%
para fora dela, de uma posicao house

) para outra)
. Mmto 22% ) o L Mobilidade em ... - 37%
satisfeito/a I Cuidados/assisténcia médica 193 35%

I No local de trabalho 25 5%
Cuidados/assisténcia
. 35%
I Na escola 23 4% medica
I Actividades extracurriculares 14 3%
No local de
I Outro, especifique 70 13% trabalho
TOTAL 555
Na escola
Actividades

extracurriculares

Outro,
especifique
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Informag&o da amostra : ([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")

Tamanho da amostra 9591 observagdes

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

Quao dificil é para si gerir o(a) assistente pessoal (contratacao, gestao, pagamento)?

N
[ Muito dificil 62
I pificil 94
I Nem facil nem dificil 179
I Facil 64
I Muito facil 58
I Nao sei 0
TOTAL 457

I Nenhum

I O(A) assistente pessoal é frequentemente incapaz de trabalhar e ndo é

substituido quando ndo esta presente

I O(A) assistente pessoal ndo tem formagao adequada

I O(A) assistente pessoal muda com frequéncia

I E dificil manter o(a) assistente pessoal motivdo(a)

I O(A) assistente pessoal ndo aceita realizar todas as tarefas

I E dificil definir e manter os limites com o(a) assistente pessoal
I O(A) assistente pessoal ndo respeita as escolhas

I Outro, especifique

TOTAL

%

14%

21%

39%

14%

13%

0%

100%

Muito dificil

Dificil

Nem facil nem dificil

Facil

Muito facil

Ndo sei 0%

14%

21%

39%

14%

13%

Que tipo de desafios relacionados com o(a) assistente pessoal enfrenta?

456

167

163
144
140
107
107

82
168

1.006

%

45%

17%

16%

14%

14%

11%

11%

8%

17%

Nenhum

O(A) assistente pessoal é
frequentemente incapaz de trabalhar
e ndo é substituido quando ndo esta

O(A) assistente pessoal'?fgéefgm
formagdo adequada

O(A) assistente pessoal muda com
frequéncia

E dificil manter o(a) assistente
pessoal motivdo(a)

O(A) assistente pessoal ndo aceita
realizar todas as tarefas

E dificil definir e manter os limites
com o(a) assistente pessoal

O(A) assistente pessoal ndo respeita
as escolhas

Outro, especifique

45%

17%

16%

14%

14%

11%

11%

°8II
X

17%
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Informag&o da amostra : ([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")
Tamanho da amostra 9591 observagdes

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

Com que tipo de tarefas necessita de ajuda?

| Tarefas domésticas
I Eventos/convivios sociais

I Transportation from or to

your house

I Cuidados pessoais

I Cuidados/assisténcia médica
I Na escola

I Actividades extracurriculares

I Mobilidade em sua casa
(deslocagao para a cama e
para fora dela, de uma posigdo
para outra)

I No local de trabalho

I Outro, especifique

TOTAL

1.219

919

904

858
693
419

418

379

239
175

1.789

%

68%

51%

51%

48%
39%
23%

23%

21%

13%

10%

Tarefas
domésticas

Eventos/convivios
sociais

Transportation
from or to your
house

Cuidados
pessoais

Cuidados/assisténcia
médica

Na escola

Actividades
extracurriculares

Mobilidade em ...

No local de
trabalho

Outro,
especifique

39%

23%

23%

21%

= . l
o [
X w

o

>

51%

51%

48%

Quais sao as razoes pelas quais ndao tem um(a) assistente pessoal?

I Os requisitos para conseguir
um(a) assistente pessoal ndo

foram cumpridos

I O processo de candidatura ndo é

claro

I O pais/regido nao oferece

assisténcia pessoal
I Foi solicitado, mas recusado

I Foi solicitado, mas ainda esta

em lista de espera
I Outro, especifique

TOTAL

349

274

175

115

81

301

1.119

%

31%

24%

16%

10%

7%

27%

Os requisitos
para conseguir
um(a) assistente
pessoal ndo
foram cumpridos

O processo de
candidatura nédo é
claro

O pais/regido ndo
oferece
assisténcia
pessoal

Foi solicitado,
mas recusado

Foi solicitado,
mas ainda esta
em lista de
espera

QOutro,
especifique

16%

10%

7%
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Informag&o da amostra : ([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")
Tamanho da amostra 9591 observagdes

I Com familia
I Sozinho(a)
I Residential institution

I Num apartamento com servigos

de apoio
I Outro, especifique

TOTAL

7.614

1.624

143

63

147

9.591

Vive...

Com familia

Sozinho(a)

Residential
institution

Num apartame...

Outro,
especifique

1%

2%

l Muito insatisfeito/a

I Insatisfeito/a

l Nem satisfeito/a, nem insatisfeito/a

l Satisfeito/a
Muito satisfeito/a

TOTAL

Esta satisfeito com a sua habitacdo atual?

1.134

569

1.342

3.020

3.221

9.286

Muito
insatisfeito/a

Insatisfeito/a

Nem satisfeito/a,
nem insatisfeito/a

Satisfeito/a

Muito satisfeito/a

-

33%

35%

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

disabilities.

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

living arrangements.

Passa a maior parte do seu dia com...?

l Outros familiares

l Sozinho(a)

I Com diferentes pessoas da
comunidade e que vivem com e
sem deficiéncia

l Outras pessoas com deficiéncia

TOTAL

4.143

1.614

1.262

197

7.216

Outros
familiares

Sozinho(a)

Com diferente...

Outras pessoas
com deficiéncia

I Com familia
I Sozinho(a)

I Num apartamento com servigos

de apoio

I Numa casa residencial mais

pequena com quarto privado

I Numa instituicdo residencial com

quarto partilhado
I Outro, especifique

TOTAL

Preferiria viver em...?

3.904

1.225

384

98

18

427

6.056

Com familia

Sozinho(a)

Num apartamento
com servigos de
apoio

Numa casa resid...

Numa instituicdo
residencial com
quarto partilhado

Outro, especifique

-
B

I 2%

0%
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Informag&o da amostra : ([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")
Tamanho da amostra 9591 observagdes

mimn o o0iAL PARTICIPATION

Discrimination, employment, school
participation, community
participation, social environment
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Informag&o da amostra : ([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")
Tamanho da amostra 9591 observagdes

Alguma vez foi alvo de discriminacao relacionada com a sua doenga rara ou deficiéncia?

N %
v || Yes 5.270 58%

I No/pelo sistema de saude 2.234 24% Yes 58%
I Noutro tipo de locais publicos (hotéis, restaurantes, transportes, museus, e... 2.158 24%
I No ensino (escola, universidade) 1.850 20%
I No trabalho 1.822 20%
I Na habitagao 506 6%
I outro, especifique 454 5% Nunca 42%
I In the social environment (family, friends...) 83 1%

I Nunca 3.860 42%

TOTAL 9.126 ® Yes @ Nunca

Alguma vez foi alvo de discriminagdo relacionada com a sua doenga rara ou deficiéncia?

venca
I Nunca 3.860 42%
I No/pelo sistema de saude 2.234 24% o/pelo sistema de saude 24%

Noutro tipo de locais publicos (hotéis,

I Noutro tipo de locais publicos (hotéis, restaurantes, transportes, museus, etc.) 2.158 24% restaurantes, transportes, museus, _ 24%

N %

etc.)
I No ensino (escola, universidade) 1.850 20% No ensino (escola, universidade) _ 20%
I No trabalho 1.822 20%
I Na habitagdo 506 6%
i 3 0,
I outro, especifique 454 5% Na habitagdo - 6%
I In the social environment (family, friends...) 83 1% Outro, especifique 5%
l Nao sei 25 0% In the social environment (family,
friends...)
TOTAL 9.150

Nao sei
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Informag&o da amostra : ([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")
Tamanho da amostra 9591 observagdes

mimn o £)PLOYMENT

Employment and unemployment
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Informag&o da amostra : ([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")

Tamanho da amostra 9591 observagdes

vl Employed
I Empregado (ou parcialmente empregado)
I Empregador with Trabalhador por conta proépria
vl Unemployed or cannot work because of a disease
I Desempregado(a)

I Cannot work because of the disease

I Trabalhador doméstico (por exemplo, mae ou pai ...

I Reformado(a)
I Estudante/aluno(a)
Ainda ndo esta em idade escolar

I Outro, especifique

TOTAL

2.567

2.329

238

1.216

716

500

177

714

500

154

5.332

Qual e a sua situacao actual?

%

48%

44%

4%

23%

13%

9%

3%

13%

9%

0%

3%

100%

Employed 4%

Unemployed or cannot work because

9%
of a disease °

Trabalhador doméstico (por exemplo,
mae ou pai que fica em casa)

3%

Reformado(a) 13%

Estudante/aluno(a) 9%

Ainda ndo esta em idade escolar 0%

Outro, especifique 3%

@® Empregado (ou parcialmente empregado)

@® Empregador with Trabalhador por conta prépria @® Desempregado(a)

@® cannot work because of the disease

@® Trabalhador doméstico (por exemplo, mée ou pai que fica em casa) ® Reformado(a)
® Estudante/aluno(a) Ainda ndo esta em idade escolar @® Outro, especifique

¥ Informacgdo da amostra : Age_patient Amostra entre 16 e 64
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Informag&o da amostra : ([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")

Tamanho da amostra 9591 observagdes

These questions were only asked to unemployed respondents.

Que tipo de contrato preferiria se estivesse empregado?

N
I Contrato a tempo inteiro 185
I Contrato a tempo parcial ("part-
431
time")
l Nenhum, ndo estou a procura de
290

Contrato a
tempo inteiro

Contrato a tem...

Nenhum, ndo ...

Quais sao as razoes pelas quais esta desempregado atualmente?

N %
I Dificuldade em gerir sintomas/consultas médicas 503 55%
| Mercado de trabalho dificil 271 30%
I Falta de adaptagGes no trabalho, tais como locais de trabalho adequados,
. ) 263 29%

horarios flexiveis, apoio para transporte ou assistente pessoal
I Outro, especifique 159 17%
I Atitudes negativas ou estigma por parte de potenciais ou antigos

158 17%
empregadores
I Falta de formacdo adequada, de aconselhamento profissional ou de

116 13%
orientagao profissional
I Medo de perder os beneficios fiscais 75 8%
I Responsabilidades de prestagdo de cuidados/assisténcia 64 7%
I Desencorajamento por parte da familia 26 3%
TOTAL 916

Dificuldade em gerir
sintomas/consultas médicas

Mercado de trabalho dificil

Falta de adaptagdes no trabalho, tais
como locais de trabalho adequados,
horarios flexiveis, apoio para
transporte ou assistente pessoal
Outro, especifique

Atitudes negativas ou estigma por
parte de potenciais ou antigos

_ empregadores
Falta de formagdo adequada, de

aconselhamento profissional ou de
orientagao profissional

Medo de perder os beneficios fiscais

Responsabilidades de prestacao de
cuidados/assisténcia

Desencorajamento por parte da
familia

48%

32%

17%

17%

13%

8%

7%

3%

30%

29%
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Informag&o da amostra : ([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")
Tamanho da amostra 9591 observagdes

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

Que tipo de apoio ao emprego e de adaptagoes no local de trabalho pensa que podem melhorar a sua vida profissional?

N
Adaptacgbes no trabalho, tais como
I AdaptacgOes no trabalho, tais como ambientes de trabalho adequados, ambientes de trabalho adequados,
horarios flexiveis, trabalho a

horarios flexiveis, trabalho a distancia, possibilidade de se ausentar do 2.463 P o 82%
distancia, possibilidade de se
trabalho para tratamentos ou terapias ausentar do trabalho para
tratamentos ou terapias
I Inclusdo e atitudes positivas por parte dos colegas e/ou
1.211
empregadores
| Formacso adequada, aconselhamento profissional ou orientacio Inclusdo e atitudes positivas por )
459 parte dos colegas e/ou 40%
profissional empregadores
I Apoio no transporte/deslocacdes 432
I Assistente pessoal 151
TOTAL 3.005 Formagdo adequada,
aconselhamento profissional ou 15%
orientagao profissional
Apoio no transporte/deslocagdes 14%
Assistente pessoal 5%
et 2 27
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Informag&o da amostra : ([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")
Tamanho da amostra 9591 observagdes

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

Que tipo de contrato tem? Qual é o seu nivel atual de participagdo no trabalho?
N % N %
Contrato
I Contrato permanente a tempo permanente a l Participacdo total 1.942 64% o
S 1.561 56% tempo inteiro Participacao 64%
inteiro I Algo limitada 892 29% total
I Contrat teat Contrato o
ontrato permanente a tempo 621 22% permanente a - 22% I Muito limitada 220 7%
ial tempo parcial
FENE Pop TOTAL 3.054 100%
l Contrato a termo a tempo Contrato a termo
o 300 11% rato a tern 11% Algo limitada 29%
inteiro a tempo inteiro
l Contrato a termo a tempo g 6
15 o
parcial Contrato a termo 6%
a tempo parcial
I Outro, especifique 142 5%
Muito limitada 7%
TOTAL 2.782 100% Outro, 50,
especifique °
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Informag&o da amostra : ([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")
Tamanho da amostra 9591 observagdes

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

Trabalha?
N %
Num emprego regular (trabalha numa
I Num emprego regular (trabalha numa organizacdo que emprega pessoas com e sem organizagdo que emprega pessoas 73%
o . N 2.199 73% com e sem deficiéncia, sem apoio ou
deficiéncia, sem apoio ou adaptagdes no local de trabalho) adaptacdes na local de trabalho
Num emprego regular € com apoio o
I Num emprego regular e com apoio ou adaptagdes no local de trabalho (trabalha numa adaptacgOes no local de trabalho
. oA ) - o (trabalha numa organizagao que
organizagao que emprega pessoas com e sem deficiéncia, com apoio ou adaptagdes no 735 24% emprega pessoas com e sem 249
local de trabalho de acordo com a situagdo pessoal). deficiéncia, com apoio ou adaptagbes
no local de trabalho de acordo com a
I Em empregos protegidos (organizagdes que empregam maioritariamente pessoas com . - Em em%'rtgg g%'p&sesgqggs.
deficiéncia) (organizagbes que empregam 2%
maioritariamente pessoas com
TOTAL 3.009 100% deficiéncia)

Preferiria trabalhar...

N %
Num emprego regular (trabalha numa
I Num emprego regular (trabalha numa organizac&o que emprega pessoas com e sem organizagao que emprega pessoas 33%
990 33% com e sem deficiéncia, sem apoio ou
deficiéncia, sem apoio ou adaptagdes no local de trabalho) Num adaptagdesdqudecatdm tapbidhe)
) . adaptacOes no local de trabalho
|l Num emprego regular e com apoio ou adaptagdes no local de trabalho (trabalha numa (trabalha numa organizacdo que
organizagdo que emprega pessoas com e sem deficiéncia, com apoio ou adaptacdes no local 1.175 39% emprega pessoas com e sem 39%

deficiéncia, com apoio ou adaptacdes

de trabalho de acordo com a situagdo pessoal). no local de trabalho de acordo com a
Em empiteges @ rtegndbs

120 4% (organizagbes que empregam
deficiéncia) maioritariamente pessoas com
deficiéncia)

I Em empregos protegidos (organizacdes que empregam maioritariamente pessoas com
4%

I Sem preferéncia 732 24%

TOTAL 3.017 100% Sem preferéncia 24%

Y Informagdo da amostra : Situation_m Amostra dentre "Empregado (ou parcialmente empregado);Empregador with Trabalhador por conta prépria”
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Informag&o da amostra : ([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")
Tamanho da amostra 9591 observagdes

mimn ;23 oCHOOL PARTICIPATION
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Informag&o da amostra : ([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")
Tamanho da amostra 9591 observagdes

This question was only asked to students/pupils

Vai a...

Escola regular sem adaptacdes ou
I Escola regular sem adaptagdes ou acomodacdes 662 acomodacoes

I Escola regular com adaptagdes ou acomodagdes 504 Escola regular com adaptacdes ou
0,
290 acomodagdes _ 27%

I Escola especializada para criancas com deficiéncia

I universidade 224 Escola especializada para criancas _ 150,
com deficiéncia °

I Ainda ndo estd em idade escolar 67

I Ensino domiciliario 62 Universidade _ 12%

I Uma combinagdo de escola regular, escola especializada e ensino
54 . ~ . )
doméstico Ainda ndo esta em idade escolar 4%

35%

Uma combinagao de escola regular,
escola especializada e ensino
doméstico

I Outro, especifique 14
Ensino domiciliario - 3%
TOTAL 1.877

Outro, especifique I 1%
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Informag&o da amostra : ([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")
Tamanho da amostra 9591 observagdes

8&':5.4. COMMUNITY PARTICIPATION
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Informag&o da amostra : ([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")
Tamanho da amostra 9591 observagdes

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

Compared to other people the same age, what is your current level of participation in educational Compared to other people the same age, what is your current level of participation in social, play
(academic) activities with other students in the classroom? and recreational activities with other students (e.g., “hanging out”, sports, clubs, hobbies, creative
arts, lunchtime or recess activities)?
N %
I Limited N %
v || Limited 958 55% imite o o
v | Limited 1.250 72% Limited 36%
I Incapaz de participar 99 6% I
T o Incapaz de participar 134 8%
I Muito limitada 494 28%
I Muito limitada 312 18% i
~ - o Algo limitada 622 36% . .
| Participacio total 732 42% Néo se aplica l 3% N&o se aplica I 2%
l Participacédo total 454 26%
I N&o se aplica 46 3%
TOTAL 1736 1009 @ Incapaz de participar I N&o se aplica 36 2% @® Incapaz de participar
. o .. . s .
. Algo limitada . Muito limitada TOTAL 1.748 100% . Muito limitada . Algo limitada
@ Participacio total @ Na&o se aplica @ Participacdo total @ Néo se aplica
Compared to other people the same age, what is your current level of participation in moving Usar materiais e equipamentos educativos que estdo disponiveis para outros estudantes na(s)
around at SChOOl/unlverSIty (e-.g-, to get to and .use the bathroom, playground, cafeteria, Ilbrary Sala(s) de aula ou que tenham sido modificados para si (por exempIO, IinOS, computadoresl
or other rooms and things that are available to other students the same age)? cadeiras e mesas)?

N % N %

VI Limited 834 48% ¢ VI Limited 698 41% Limited 25%
Incapaz de partici... 116 7% ici 9

I Muito limitada 237 14% I Muito limitada 197 11%
I Algo limitada 481 28% N&o se aplica l 3% I Algo limitada 433 25% N&o se aplica . 6%
I Participacao total 855 49% I Participaco total 922 549,
I N3o se aplica 54 3% ® Inc.apa-z d-e participar L J N&o se aplica 103 6% ¢ Inc-apa.z d-e participar -
@® Muito limitada @ Algo limitada @® Muito limitada @ Algo limitada

TOTAL 1.743 100% @ Participacdo total @ Naio se aplica TOTAL 1.723 100% @ Participacdo total @ Néo se aplica
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Informag&o da amostra : ([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")
Tamanho da amostra 9591 observagdes

Comunicar com outros estudantes e adults na escola/universidade?

N %
I Incapaz de participar 82 5%
I Muito limitada 291 17%
Participacao total 50%

I Algo limitada 440 25%
I Participacao total 880 50%
ll N&o se aplica 54 3% N3o se aplica . 3%
TOTAL 1.747 100%

@® Incapaz de participar @ Muito limitada @ Algo limitada
@ Participacio total @ Nio se aplica
Sc_ScP_cat
N %
vl Limited participation 1.229 79% o o
Limited participation 23%

I Algo limitada 484 31%

I very limited particip... 386 25%

l Limited participation 359 23%

Participacao total 21%

I Participacao total 319 21%
TOTAL 1.548 100%

@® Algo limitada @ Very limited participation @ Limited participation
@ Participacao total
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Informag&o da amostra : ([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")
Tamanho da amostra 9591 observagdes

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

Actividades sociais, lidicas ou de lazer com os amigos na vizinhanca e na comunidade (por

exemplo, jogos casuais, “sair”, ir a locais piblicos como um cinema, um parque ou um Eventos e actividades estruturadas no bairro e na comunidade (por exemplo, desportos colectivos,
restaurante)? clubes, eventos festivos ou religiosos, concertos, desfiles e feiras)?
N % N %
Limited Limited
. - 37% 9
v || Limited participation 7.008 73% participation -- ° v | Limited participation 7.280 76% participation -- 34%
I incapaz de participar 838 9% L | incapaz de partici... 1.339 14%
o Participacao 24% Participacdo total - 18%
I Muito limitada 2.608 27% total | Muito limitada 2.677 28%
[ Algo limitada 3.562 37% I Algo limitada 3.264 34% . ’ .
L No se aplica l 3% Nao se aplica 2%
I Participacéo total 2.283 24% | Participacio total 1.760 18%
I Nao se aplica 270 3% l Ndo se aplica 504 5% @ Incapaz de participar
@ Incapaz de participar ® Muito limitad ® Algo limitad
o,
TOTAL 9.561 100% ® Muito limitada ® Algo limitada TOTAL 9.544 100% o Pwt-o- |m|~a tat I .g:~|m| a al-
- - . articipacdo tota do se aplica
@ Participacio total @® Naio se aplica P P
Deslocar-se no bairro e na comunidade (por exemplo, qual edificios publicos, parques, Comunicar com outras pessoas do bairro e da comunidade?
restaurantes, cinema)?
N %
Limited _ 35% v || Limited participation 8.648 91% participation
v ]| Limited participation 6.085 64% participation :
Participacao total 4.523 47% Inca
. paz de
I Incapaz de partici... 711 7% Participacdo s l 5%
o] - 33% I Muito limitada 1.448 15% participar
I Muito limitada 2.066 22% I
Algo limitada 2.677 28% N30 se aplica l 49,
I Algo limitada 3.308 35% N3o se aplica l 3% P °
I Incapaz de participar 512 5%
I Participacso total 3.178 33%
I P d tici I N&o se aplica 395 4% @ Participacéo total @ Muito limitada
N&o se aplica 303 3% ncapaz de participar ® Al - . .
go limitada @® Incapaz de participar
@® Muito limitada @ Algo limitada TOTAL 9.555 100% - .
TOTAL 9.566 100% .. ~ ~ . ® Nao se aplica
@ Participacdo total ® Na3o se aplica
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Informag&o da amostra : ([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")
Tamanho da amostra 9591 observagdes

Sc_CoP_cat
N %
vl Limited participation 7.281 84%
I very limited participation 3.110 36% Limited participation 27%
l Limited participation 1.859 21%
I Algo limitada 2.312 27%
I Participacao total 1.411 16%
TOTAL 8.692 100% Participacao total 16%

@ Very limited participation @ Limited participation
©® Algo limitada @ Participacéo total
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Informag&o da amostra : ([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")
Tamanho da amostra 9591 observagdes

0a®
«®w5.5. SOCIAL ENVIRONMENT
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Informag&o da amostra : ([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")
Tamanho da amostra 9591 observagdes

Como qualificaria o apoio social que recebe das pessoas (pessoas préximas com quem pode
contar, preocupacao demonstrada por outras pessoas, ajuda pratica dos vizinhos em caso de

I Fraco/Mau
I Mediano
I Forte/Bom

TOTAL

necessidade)?
N
Fraco/Mau
2.080
3.693 .
Mediano
3.454
9.227 Forte/Bom

23% I Nao
| sim

40% TOTAL

37%

N
6.570 NZo
2.865
9.435
Sim

Fez algum trabalho ndo remunerado, ndo obrigatério ou actividades informais (por exemplo,
ajudar outras pessoas, ajudar animais) para uma organizacao durante os Gltimos 12 meses?

70%

30%

This question

was only asked to people who don't volunteer.

Por que nao? Indique apenas a razao mais importante.

I Problemas de salde
I Falta de tempo
l Falta de interesse

l Demasiado novo para fazer

voluntariado
| Ambiente construido inacessivel

I Receio de perder o subsidio de invalidez

se for voluntario

TOTAL

2.164

1.108

433

242

115

87

4.149

%

52%

27%

10%

6%

3%

2%

100%

Problemas de salude

Falta de tempo

Falta de interesse

Demasiado novo para
fazer voluntariado

Ambiente construido
inacessivel

Receio de perder o
subsidio de invalidez
se for voluntario
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Informag&o da amostra : ([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")
Tamanho da amostra 9591 observagdes

Obrigado!

Em caso de duvidas, contacte a equipa do Rare Barometer
emrare.barometer@eurordis.org

Em caso de duvidas, contacte a equipa do Rare Barometer
emrare.barometer@eurordis.org
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