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

Bu anketi ..ccocvviiiinannns olarak mi yanithyorsunuz?
Appareil utilisé pour répondre Nombre moyen de minutes pour Nombre médian de minutes pour
remplir le questionnaire remplir le questionnaire
21
® PC © Tablet Smartphone
P Mean Median
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")

Sample size 9591 responses

I Nadir gérilen bir hastalikla yasayan bir kisi
I Eski veya iyilesen hasta (6rn. kanserden kurtulan)
I Nadir bir hastalikla yasayan bir kisinin ebeveyni

I Nadir bir hastalikla yasayan bir kisinin dedesi, anneannesi yada

babaannesi

I Nadir bir hastalikla yasayan bir kisinin esi

I Nadir bir hastalikla yasayan kisinin amcasi/dayisi/halasi/teyzesi
I Nadir bir hastalikla yasayan bir kisinin kardesi

I Diger, belirtin...

TOTAL

Bu anketi ........c.veeruee. 0Olarak mi yanithyorsunuz?

N
Nadir gérilen bir hastalikla yasayan
6.136 bir ki§i
123 Eski veya iyilesen hasta (6rn.
kanserden kurtulan)

2.81
816 Nadir bir hastalikla yasayan bir
kisinin ebeveyni
43 Nadir bir hastalikla yasayan bir
kisinin dedesi, anneannesi yada
240 babaannesi
Nadir bir hastalikla yasayan bir
19 kisinin esi
82 Nadir bir hastalikla yasayan kisinin
amcasi/dayisi/halasi/teyzesi

132

Nadir bir hastalikla yasayan bir
9.591 kisinin kardesi

l %1
| %0
' %3
%0

I %1

Diger, belirtin... ' %1

'Diger, belirtin..." ise sunlari belirtin: Ayni zamanda hasta temsilcisi misin, yani nadir hastaliklarin desteklenmesi amaciyla goniillii

ve/veya politika faaliyetlerinde yer aliyor musun?

N %
N
I Nadir goérilen bir Nadir goérilen bir
hastalikla I Evet 2.210 Evet %23
hastalikla yasayan 6.260 %65 A
yasayan bir kisi
bir kisi I Hayir 6.643
3.331 %35
(parent, spouse...) Family member TOTAL 9.591
(parent,
TOTAL 9.591 %100

spouse...)

%35
Emin degilim . %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

Cinsiyetiniz: Tam zamanh egitimi biraktiginizda kag yasindaydiniz?
N N
15 yasinda veya
I kadin 5.807 Kadin 075 I 15 yasinda veya altinda 450 altinda %06
I Erkek 1.864 I 16 ile 19 yas arasi 1.817
| Diger/séylemeyi tercih . I 20 ile 23 yas arasi 2.291 16 ile 19a:’aas§| - %24
etmiyorum Erkek %24 I 24 yasinda ya da Uzerinde 2.142
TOTAL 7.743 | Egitim devam ediyor 848 20 ile 23 yas %30
arasl
TOTAL 7.548
Diger/Séylemeyi
tercih %1 24 yasinda ya da %28
etmiyorum lizerinde
Egitim de\(am - %1l
ediyor
Kag yasindasiniz? Nadir goriilen hastaligi olan aile liyeniz kag yasinda?
N % N %
Less than 18 31 %0 Less than 18 1.611 %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 1.114 %16 From 30 to 39 904 %12
From 40 to 49 1.833 %26 From 40 to 49 1.277 %17
From 50 to 59 1.847 %26 From 50 to 59 1.475 %19
60 and over 1.733 %25 60 and over 1.537 %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 %

France 1.168 %14 Serbia 69 %17
Italy 946 %12 Luxembourg 50 %13
Spain 858 %11 Latvia 46 %12
Germany 762 %9 Poland 44 %11 2
Belgium 465 %6 Ukraine 33 %8 197
Netherlands 429 %5 Lithuania 32 %8 273
Denmark 427 %5 Slovenia 27 %7 95 =
Romania 368 %5 Cyprus 24 %6 3
Tiirkiye” 368 %5 Malta 24 %6 35
United Kingdom 367 %5 Russia 21 %5 - 23
Finland 338 %4 Bosnia and !

13 %3
Portugal 274 %3 Herzegovina 29
Sweden 228 %3 Macedonia 4 %1
Czech Republic 154 %2 Estonia 3 %1 1
Greece 150 %32 Montenegro 3 %1 232
Slovakia 127 %2 Iceland 2 %1 2
Norway 123 %2 Andorra 1 %0

211 218
Hungary 114 %1 Belarus 1 %0 858 125
Croatia 104 %1 Liechtenstein 1 %0
Ireland 91 %1 Moldova 1 %0 *
Switzerland 87 %1 Monaco 1 %0 >
Austria 77 %1
Bulgaria 71 %1
2 WA
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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

Hangi iilkede yasiyorsunuz?

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

Liitfen durumunuzu veya ilgilendiginiz kisinin durumunu en iyi tanimlayan ciimleyi segin:

I Nadir gorilen hastaligin, sendromun veya malformasyonun ADINI biliyorum ve bu, uygun genetik,
klinik, tibbi gérinttleme, molektler veya biyokimyasal testler (6rn. biyopsi, kan veya idrar testi) ile

DOGRULANMISTIR.

I Nadir gorilen hastaligin, sendromun veya malformasyonun adini biliyorum, ancak hentiz uygun

genetik, klinik, tibbi gériintlileme, molekiler veya biyokimyasal testler tarafindan dogrulanmadi.
I Nadir hastaligin adi veya ilgili gen veya hastaligin tiirii hakkinda yalnizca KISMi bilgim var

I Hastaligin nadir oldugunu biliyorum ama adi veya nedeni TANIMLANMADI

I Diger, belirtin...

TOTAL

8.624

456

184

242

84

9.590

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

Hatirladiginiz kadariyla, nadir goriilen hastaligin, sendromun veya malformasyonun ADINI ilk

ogrendiginizden bu yana ne kadar zaman gecti?

N
o)
I 6 aydan az 43 6 aydan az l Yo7
I 6ila 23 ay arasi 76
6 ila 23 ay arasi . %12
I 2 ila 4 yil arasi 140
5 yil veya daha fazla 362
I YR 2 ila 4 yil arasi - %23
TOTAL 621

5 yil veya daha
fazla

%58

@ Nadir gériilen hastaligin, sendromun veya malformasyonun ADINI biliyorum ve bu, uygun geneti...
@ Nadir goriilen hastaligin, sendromun veya malformasyonun adini biliyorum, ancak heniiz uygun ...

@ Nadir hastaligin adi veya ilgili gen veya hastaligin tiirii hakkinda yalnizca KISMI bilgim var
@ Hastaligin nadir oldugunu biliyorum ama adi veya nedeni TANIMLANMADI
@ Diger, belirtin...

This question was only asked to people with confirmed diagnosis.

Hatirladiginiz kadariyla, nadir goriilen hastaligin, sendromun veya malformasyonun adinin
uygun genetik, klinik, tibbi gériintiileme, molekiiler veya biyokimyasal testlerle (6r. biyopsi,
kan veya |drar testi) DOGRULANMASINDAN bu yana ne kadar zaman gecti?

6 aydan az . %9
I 6 aydan az 739
I 6 ila 23 ay arasi 1.001 6 ila 23 ay arasi . %12
| 2ila 4 yil arasi 1.502
l 5 yil veya daha fazla 5.366 2 ila 4 yil arasi - %17
TOTAL 8.608

5 yil veya daha
fazla
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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
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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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
o I, 2372
skin diseases | N NN 1 350
Ophthalmic diseases [ NG 323 vetaberN ||| T 7
Endocrine diseases [ NG ©13 vascern [ s::

Circulatory system diseases _ 837

Inborn errors of metabolism | NN 653
Bone diseases N NI 625 nvo [T 373
Neoplastic diseases | EGzGD 616 EPICARE _ 335
Renal diseases _ 615
Hepatic diseases | D c02
Respiratory diseases | N ENEEID 501 wng [ 32:
Cardiac diseases | D 490 Liver _ 301
Infertility - 366
endo [ 157
Systemic or rheumatologic diseases [ 320
Immunological diseases [ 284 euroGEN [ 147
Hematological diseases - 274 GENTURIS - 133
Gastroenterological diseases [ 229
reconneT [ 131
Gynecologic/obstetric diseases - 224
Cardiac malformations [l 192 sonD [ 124
Otorhinolaryngologic diseases - 161 Heart - 114
Abdominal surgical diseases [JJ 108
ernica [ o5
Urogenital diseases [ 99
Surgical maxillo-facial diseases [} 89 RND - 89
Odontological diseases B 85 EuroBloodNet . 85
Systemic or rheumatologic diseases ' 69
of childhood Skin . 73
Teratologic disorders 6
Ophthalmic disorders 3 CRANIO I 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

—
w
w

[ay
w
ul

—
N
[&)]

[a
N
w

-
-
o

113

O
(o))

o}
N

N N
LS ul

N
N

o B wu
O ul
O_hm
OO'\CT\
N

w
(o9}

w
~N

w
~N

w
@

w
o

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

%38

%38

%38

%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
%12

%11

%11
%10
%9
%9
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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
. o . . . Lo 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,
months or more due to a health problem. invisible, visible or both.

remembering or concentrating, self-care, communication.

Son 6 ay veya daha uzun bir siire boyunca, bir saglik sorunu Kendinizi ne sekilde tanimlarsiniz?

nedeniyle insanlarin normalde yaptigi aktiviteleri yapmakta

kisitlama yasadiniz mi? Ne kadar zorlaniyorsunuz? N %
WG-SS2
N % v With disability 8.030 %88
N % .
v With disability 7.790 %83 Gorlunur bir engellilige sahip 1.626 %18
With disability 8.351 %87 - . e
Asiri derece kisitli 2.964 %31 Gorinmeyen bir engellilige... 4.107 %45
Without disability 1.240 %13 R -
KISIt|I ama a§|r| deéll 4.826 0/051 Hem gOr‘unur‘ hem de gOru... 2.297 0/025
TOTAL 9.591 %100 _ o
v Without disability 1.652 %17 v Without disability 1.068 %12
Hic kisith degil 1.652 %17 Engelli degil 1.068 %12
TOTAL 9.442 %100 TOTAL 9.098 %100
WG-SS2
Son 6 ay veya daha uzun bir siire boyunca, bir saglik sorunu Kendinizi ne sekilde tanimlarsiniz?

nedeniyle insanlarin normalde yaptigi aktiviteleri yapmakta
? ?
With disability _ %87 kisitlama yasadiniz mi? Ne kadar zorlaniyorsunuz?
Without disability %13
Without disability - %17

Without disability . %12

@ Goriiniir bir engellilige sahip
@® Goriinmeyen bir engellilige sahip

@ Asiri derece kisith @ Kisith ama asiri degil Hem goriiniir hem de goériinmeyen bir engellilige ...
@ Hig kisith degil @ Engelli degil
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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/

Gozliik taksaniz bile GORMEKTE zorluk gekiyor musunuz? Ne kadar zorlaniyorsunuz? isitme cihazi/cihazlan kullaniyor olsaniz bile iISITMEKTE zorluk gekiyor musunuz? Ne kadar
zorlaniyorsunuz?
N %
Hic yapilamiyor I %1 N %
I Hig yapilamiyor 98 %1 Hic yapilamiyor %0
I Hig yapilamiyor 38 %0
I Cok fazla zorlanma Cok fazla . %8 f
758 %8 zorlanma var I Cok fazla zorlanma Gok fazla l %3
var 326 %3 zorlanma var
; var )
I Biraz zorlanma var 3.200 %33 Biraz zorlancwaar %33 Biraz zorlanma %16
| Biraz zorlanma var 1.544 %16 var
Zorlanma yok 5.535 %58
Zorlanma yok %58 Zorlanma yok 7.683 %380 Zorlanma yok %80
TOTAL 9.591 %100
These questions were only asked to people with difficulty.
Zorluk... Zorluk...
N N %
0,
I Kalici mr? 1.760 Kalier mi? _ o4 I Kalic mi? 887 %46 Kalicr mi? _ 746
I Gegici mi? (akut ataklar, periyodik I Kétilesiyor mu? 498 %26
?
gikiyor?) periyodik krizler veya niiksler 498 %26
I Kotilesiyor mu? 1.036 Kétulesiyor mu? - %25 sirasinda mi ortaya cikiyor?) Gegici mi? (ak... - %26
| iyilesiyor mu? 108 | iyilesiyor mu? 34 %2
- . P} %3 - )
TOTAL 4.100 yllesiyor mu? l ’ TOTAL 1.917 %100 yllestyor mu? I be
) ] ') et
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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/

YURUMEKTE veya BASAMAKLARI TIRMANMAKTA zorluk cekiyor musunuz? Ne kadar

I 2 HATIRLAMAKTA veya KONSANTRE OLMAKTA zorluk gekiyor musunuz? Ne kadar
zorlaniyorsunuz?

zorlaniyorsunuz?

N N
Hig yapilamiyor - %9
827

Hig yapilamiyor ' %3

I Hig yapilamiyor I Hic yapilamiyor 246
k fazla k fazl
I Gok fazla zorlanma var zorlanma var %22 I Cokyiazia 1.652 zorlanma var %17
I Biraz zorlanma var 3.447 . zorlanma var .
Biraz zorlanma %36 Biraz zorlanma %41
Zorlanma yok 3.166 var | Biraz zorlanma var
3.910
TOTAL 9.591 Zorlanma yok %33 var Zorlanma yok %39
Znrlanma vunls 2 7R
These questions were only asked to people with difficulty.
Zorluk... Zorluk...
N N
I Gegici mi? (akut ataklar, I Gegici mi? (akut
periyodik krizler veya Gegici mi? (aku... - %25 ataklar, periyodik krizler Gegici mi? (ak... - %37
1.580 2.133
niksler sirasinda mi ortaya veya nuksler sirasinda mi
cikiyor?) Kotllesiyor mu? _ %31 ortaya gikiyor?) Kotllesiyor mu? - %21
I Koétulesiyor mu? 1.976 I Koétulesiyor mu? 1.210
| iyilesiyor mu? 361 Iyilesiyor mu? %6 | iyilesiyor mu? 254 Tyilesiyor mu? 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/

Tiim viicudunuzu yikamak veya giyinmek gibi 0Z BAKIM konusunda zorluk yasiyor musunuz? Ne kadar Bildiginiz dili kullanarak ILETISIM KURMAKTA, 6rnegin anlamakta veya anlasiimakta zorluk
zorlaniyorsunuz? cekiyor musunuz? Ne kadar zorlaniyorsunuz?

N N
. Hig yapilamiyor . %38 Hig yapilamiyor ' %3
I Hic yapitamiyor 766 | Hic yapilamiyor 287
K fazl | Cok fazla - o Cok fazla .
I Cok fazla zorlanma var 989 sorlanma var %10 I cok fazla zorlanma var 814 Jorlanma var %38
| Biraz zorlanma var 2.783 Biraz zorlanma %29 | Biraz zorlanma var 2.093 Biraz zorlanma %22
Zorlanma yok 5.053 var Zorlanma yok 6.397 var
TOTAL 9.591 Zorlanma yok %53 TOTAL 9.591 Zorlanma yok %67
These questions were only asked to people with difficulty.
Zorluk... Zorluk...
N N
0,
I Kalici mi? 1.926 Kalici mi? %42 I xalci mi? 1.294 Kalicr mi? _ /040
I Gegici mi? (akut ataklar, I Gegici mi? (akut ataklar,
periyodik krizler veya 08 Gegici mi? (akut... - %24 periyodik krizler veya o Gegici mi? (ak... - %30
1.1 45
niksler sirasinda mi nlksler sirasinda mi ortaya
? ? .
DTN G IE) Koétulesiyor mu? - %25 St Iyilesiyor mu? . %12
I Koétilesiyor mu? 1.142 I Tyilesiyor mu? 380
T . . ? ) Py . ?
| iyilesiyor mu? 366 tyilesiyor mu? %8 | Kétiilesiyor mu? 580 Kotilesiyor mu? %18
TOTAL 4.542 TOTAL 3.199
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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

¥ 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 %53

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
4 activities

progressive_dynamic

Y 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/

Son iic ay icinde ne siklikta AGRI cektiniz? Ne kadar zorlaniyorsunuz? Son iic¢ ay icinde ne siklikla kendinizi cok YORGUN veya HALSIZ hissettiniz? Ne kadar
zorlaniyorsunuz?
N
I Her gln 2.391 Her gilin _ %27
I l Her gin 2.499
Cogu giinler 1.589 SU qdnl - %17 3
Cogu gtnler ° I Gogu glnler 2.668 Cogu gunler _ %28
I Bazi giinler 3.639
| Hig 628
Yanitlamak istemiyorum 59 .
Hig %17 Yanitlamak Hic %7
TOTAL 9.251 N 40
istemiyorum
Yanitlamak o Yanitlamak
. . %ol . . %0
istemiyorum TOTAL 9.399 istemiyorum
Son li¢ ay icinde ne siklikla kendinizi cok YORGUN veya HALSIZ hissettiniz? Ne kadar zorlaniyorsunuz?
N
I Pain or fatigue 7.693
Pain or fatigue %380
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/

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

Simdiye kadar engellilik durumunuzu degerlendirmeyi ve belirlemeyi amacglayan bir engellilik degerlendirmesinden gectiniz mi?

N %
HAYIR ama gerekli -
.. . i - %15
| HAYIR ama gerekli DEGIL(DI) 1.435 %15 DEGIL(DI)
i i 0,
| HAYIR ama gerekli(ydi) 1.878 %20 HAYIR ama gereKii(ydi) - %20
J HAYIR bu tir bir o
HAYIR bu tlr bir
degerlendirmeden gegmeyi 655 %7 degerlendirmeden gegmeyi - %7
. . istemedim
istemedim
These questions were only asked to people who underwent a disability assessment.
Degerlendirmeye ne tiir uzmanlar katildi?
N %

Saglik galisanlar (doktorlar,

I Saglik galisanlari (doktorlar, hemsireler, terapistler...) ve saghk 1 742 9634 hemsireler, terapistler...) ve saghk _ %34
disindaki mesleklerden kisiler (sosyal hizmet uzmanlari...) disindaki mesleklerden kisiler (sosyal
hizmet uzmanlari...)
I Birkac farkli saglik calisani (doktorlar, hemsireler, terapistler...) 979 %19 Birkag farkl saglik calisani (doktorlar, _ %19
= . . . . hemegsireler, terapistler...)
I Ozel sirketler tarafindan gérevlendirilen saglik disi personel 168 %3
I Diger, belirtin. .. 106 %2 i _O_zel §irlv<etler tarafindan %3
gorevlendirilen saghk disi personel
TOTAL 5.159 %100
Diger, belirtin... %2
B P ke
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

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

Engellilik degerlendirmesinin/degerlendirmelerinin amaci/amaglari neydi?

o,
N Yo Engellilik durumunu belgelemek,
n HH Hil 0,
1.157 %70 engelli kigi olarak kayit yaptirmak
almak veya engelli kisi olarak kayit yaptirmak
Engelli bireylere yonelik diger %34
I Engelli bireylere yonelik diger nakdi yardimlar almak 565 %34 nakdi yardimlar almak °
l Hareket etmeye yardimci cihazlar, yardimci teknoloji Hareket etmeye yardimci cihazlar,
) 533 %32 yardimci teknoloji veya cihazlar _ %32
veya cihazlar almak almak
I Maluliyet ayhigi almak 476 %29
) Maluliyet ayligi almak _ %29
l Istihdam veya egitim kolayliklari saglamak 364 %22
I Surekli is goremezlik ayligi almak 307 %19 istihdam veya egitim kolayliklari 022
. . saglamak °
I Kisisel asistan almak 271 %16
I Engeliilere yonelik ev duzenlemesi veya erisim destegi 534 .y Sirekli is géremezlik ayhgr almak - %19
almak
I Diger toplum hizmetlerine yonlendirme saglamak 180 %11 Kisisel asistan almak - %16
I piger, belirtin... 140 %83
I Bilmiyorum 6 %0 Engellilere ydne_lil_< ev dUzevrjIemesi %14
veya erisim destegi almak
I Bakim sorumluluklari olan aile tyelerine 6denen ayhk
149 %9 & ; ;
almak Dlger_ toplum hlzmevtlerlne %11
yonlendirme saglamak
TOTAL 1.651
Diger, belirtin... - %8
Bilmiyorum %0
Bakim sorumluluklari olan aile
.. S %9
Uyelerine 6denen aylik almak
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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.

Degerlendirme sirasinda sizden asagidakiler hakkinda bilgi saglamaniz istendi mi?

N %
[ sagiik durumu (tibbi muayeneler veya raporlar) 5.128 %97 raporlar)
i i ivi 0,
I Bakim ve destek ihtiyaglari 2.834 %53
I piger, belirtin... 155 %3
vt aynaior [ -
TOTAL 5.306
Diger, belirtin... l %3
Su ana kadar kag engellilik degerlendirmesinden gectiniz? Engellilik degerlendirmesinin sonunda beklediginiz haklara ve destege erisebildiniz mi?
N N
; Eri di %16
I Birden fazla Birden fazla %61 I Erisemedim 872 risemedim - °
. ) 3.268 degerlendirme
degerlendirme I Kismen 2 F59

%47

Kismen
I Bir degerlendirme 2.089

I Tamamen 1.955
Bir o
TOTAL 5,357 degerlendirme - %039 TOTAL 5.380 Tamamen

%36
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

This question was only asked to people who

. . Degerlendirmenin sonucu beklediginiz gibi miydi?
underwent a disability assessment

N %
I Hayrr 1.608 %31 Hayir - %31
J Evet 3.512 %69

TOTAL 5.120

This question was only asked to people who answer NO.

Sizce bunun nedeni neydi?

N % I, .
[l Beklenenden daha diisiik diizeyde bir engellilik yiizdesi veya derecesi engellilik ylzdesi veya derecesi verildi
o 977 %61
I Ihtiyaglar yeterince 6nemsenmedi 832 %52 Calisma veya giinliik aktiviteleri
” ) - o
I Calisma veya glinlik aktiviteleri yerine getirme zorluklari yeterince yerine getirme zorlulflarl yetermce_ — fod7
748 %47 dnemsenmedi
dnemsenmedi Calisma veya gunlik aktiviteleri
yerine getirme becerisi yeterince _ %34
I Calisma veya glnlik aktiviteleri yerine getirme becerisi yeterince Odnemsenmedi
j ) 541 %34 Nadir gérilen hastalik, yardim almaya
énemsenmedi uygun hastaliklar listesinde yer _ %32
N . . almiyordu
I Nadir gorilen hastalik, yardim almaya uygun hastaliklar listesinde yer .
almiyordu 513 %32 Engellilik durumu kabul edilmedi _ %25
I Engellilik durumu kabul edilmedi 406 %25 ihtiyac duyulan destegde erisim 0
A %021
. reddedildi
I Ihtiyac duyulan destege erisim reddedildi 342 %21
I piger, belirtin... 149 %9 Dider, belirtin... - %3
Bilmiyorum 13 %1
I y ’ Bilmiyorum I %1
TOTAL 1.607




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 %

Dederlendirmeyi yUruten kisilerin

I Dederlendirmeyi yuriten kisilerin nadir gérilen hastalida iliskin sahip 66 3 nadir gorilen hastalida iliskin sahip %53
1.665 %5 e
olduklari bilgi ve anlayis olduklar bilgi ve anlayis
I Ihtiyaclarinizin degerlendirilme sekli 1.345 %43
o . . S T Ihti g iri i %43
I Degerlendirmeyi yapan Kkisilerin size davranig bigimi 1.073 %34 Ihtiyaclarinizin degerlendirilme sekli °
I Sirec boyunca goruslerinizin alinma ve degerlendirilme sekli 1.002 %32
I Zorluk veya memnuniyetsizlik yasanmadi 837 %27 Dederlendirmeyi yapan kisilerin size %34
davranis bigimi
I Gerekli bilgi ve belgeler 658 %21
I Basvuru strecinin kolayhdi 626 %20
Silreg boyunca géruslerinizin alinma %32

TOTAL 3.150 ve dederlendirilme sekli ?

Zorluk veya memnuniyetsizlik

o,
yasanmadi /027

%21

Gerekli bilgi ve belgeler

Basvuru strecinin kolayhgi %20

Y Sample information : PATIENTvsCARER among "Nadir gériilen bir hastalikla yagayan bir kigi"
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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 Maluliyet ayligi almak

I Hareket etmeye yardimci cihazlar, yardimci teknoloji veya

cihazlar almak

I Engelli bireylere yonelik diger nakdi yardimlar almak
I Surekli is géremezlik ayhdi almak

I istihdam veya egitim kolayliklari saglamak

I Engelli bireylere uyarlanmis bir evde yasiyorum veya konut

destedi aliyorum

I Kisisel asistan almak

I Bakim sorumluluklari olan aile liyelerine 6denen aylik almak
I Herhangi bir destek almiyorum

I piger, belirtin...

TOTAL

1.082

1.024

855

719

443

395

303

120

3.205

347

6.194

Su anda faydalandiginiz...

%

%17

%17

%14

%12

%7

%6

%5

%2

%52

%6

Maluliyet ayhdi almak

Hareket etmeye yardimci cihazlar,
yardimci teknoloji veya cihazlar almak

Engelli bireylere yonelik diger nakdi
yardimlar almak

Sirekli is géremezlik ayligr almak

Istihdam veya egitim kolaylklari
saglamak

Engelli bireylere uyarlanmis bir evde
yasiyorum veya konut destegi
aliyorum

Kisisel asistan almak

Bakim sorumluluklari olan aile
Uyelerine 6denen aylik almak

Herhangi bir destek almiyorum

Diger, belirtin...

%17

%17

%14

%12

%7

%6

%5

o
> .
N

%52

%6

Y Sample information : PATIENTvsCARER among "Nadir gériilen bir hastalikla yagayan bir kigi"
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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

Refakatgi bakimi, ev destegi, mali destek, yardimci teknoloji, hareket etmeye yardimci cihazlar vs. gibi devlet
desteklerini almayi1 ne kadar zor buluyorsunuz?

l Cok zor
I Zor
l Ne zor ne kolay
l Kolay
Cok kolay
Gegersiz

TOTAL

2.358

2.598

1.744

431

89

2.088

9.308

%

%25

%28

%19

%5

%1

%22

%100

Cok zor

Zor

Ne zor ne kolay

Kolay

Cok kolay

Gegersiz

%25

%19

%5

%1

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

Refakatgi bakim destegi, ev destegi, mali destek, yardimci teknoloji, hareket etmeye yardimci cihazlar vs. gibi destekleri almakta ne gibi engellerle karsilasiyorsunuz?

N
I Engellilik yeterince adir olarak degerlendirilmedi 2.421
. R Engellilik yeterince agir olarak
hakk li bil k 2. o - ) 9
I Sireg hakkinda yeterli bilgi yo 038 degerlendirilmedi %034
I Nadir gorilen hastalik, yardim almaya uygun hastaliklar listesinde yer almiyordu 1.977
I Destek veya hizmetler tilkede mevcut ancak bunlari gergeklestirecek personel/insan kaynagi 1970 Siirec hakkinda yeterli bilgi yok _ %29
eksikligi var
I Ihtiyac duyulan destek veya hizmetler bélgede/iilkede mevcut degil 1.079 Nadir gorilen hastalik, yardim almaya
uygun hastaliklar listesinde yer %28
I Uygunluk kriterleri (yas, ikamet, uyruk, sosyal sigorta primi gecmisi, gelir esiginin asiimasi) almiyordu
982
yerine getirilmemistir Destek veya hizmetler lilkede mevcut
I Talep edilen tibbi kanitlari (tibbi kayitlar, teshis) saglamada zorluk yasandi 945 anca?k bunlari gevrgekle_st_lf_ecek _ %28
personel/insan kaynagi eksikligi var
I Olasi ayrimciliga iliskin endiseler s6z konusu 930
) . Ihtiyac duyulan destek veya hizmetler o
ITeshls konmamis ve bu nedenle yardim almaya uygun degil 305 bslgede/iilkede meveut degil %015
Diger, belirtin... 613
I 'ger, befirtin Uygunluk kriterleri (yas, ikamet,
TOTAL 7.042 uyruk, sosyal sigorta primi gegmisi, %14
gelir esiginin asilmasi) yerine ?
getirilmemistir
Talep edilen tibbi kanitlar (tibbi
kayitlar, teshis) saglamada zorluk - %13
yasandi
This question was only asked to people who didn't find it very easy Olast aynimciiga iliskin endlseklg:]jgi - %13
to obtain state support.
Teshis konmamis ve bu nedenle
o %4
yardim almaya uygun dedgil
Diger, belirtin... -
) ’ ') B2
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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

Bagimsiz sekilde yasamaniza yardimci olacak bir kisisel yardimciniz var mi?

N
I Evet 1.112 Evet - %12
| HAYIR ama gerekli DEGIL(DI) 1.845

HAYIR ama gerekli %20
I HAYIR ama gerekli(ydi) 5.483 DEGIL(DI) ?

I HAYIR bu tir bir degerlendirmeden

818 HAYIR ama
. . %759
gegmeyi istemedim gerekli(ydi) °

TOTAL 9.258
HAYIR bu tir bir
dederlendirmeden . %9

gegmeyi istemedim

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

Kisisel yardimciyla ilgili olarak...

N %
I Kisisel yardimai roliinii bir aile iiyeniz mi iistlendi? 755 %66 Uyeniz mi Ustlendi?
| Kamu makamlarinin sagladigi maddi destekle kisisel yardimcinin Kamu makamlarinin sagladigi

315 %28 maddi destekle kisisel yardimcinin %28
isvereni konumunda miydiniz? isvereni konumunda miydiniz?
I Kisisel yardimciyi siz mi sectiniz? 244 %21 Kisisel yardimciy! siz mi sectiniz? _ %21
I Kisisel yardimci kamu hizmetleri tarafindan mi istihdam

(o)
ediliyordu? 137 %12 Kisisel yardimci kamu hizmetleri - %12
’ tarafindan mi istihdam ediliyordu? °
I Kisisel yardimci size baskasi tarafindan mi tayin edildi? 92 %38
Kisisel yardimci size baskasi

I Diger, belirtin... 55 %5 tarafindan mi tayin edildi?
TOTAL 1.138

Diger, belirtin...
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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.

Su anda nadir hastaliga sahip aile liyeniz giinde kag saat kisisel yardimci How many days of personal assistance do they currently have per week?
destegi aliyor?

4 4

Mean Mean

Su anda nadir hastaliga sahip aile liyeniz giinde kag saat kisisel yardimci How many days of personal assistance do they currently have per week?
destegi aliyor?

4 4

Median

Median

B e ol
- (]
‘UBl Rare ‘
{
e EURORDIS

oE ¥ 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

These questions were only asked to people who have a personal

assistant.
Kisisel yardimci destegi aldiginiz saat sayisindan memnun musunuz? Kisisel yardimci su anda size hangi gorevlerde yardimci oluyor?
N % N %
Cok . .
I cok Memnuniyetsizim 108 %12 Memnuniyetsizim %12 I Evisleri 424 %76 Ev igleri %76
| Hosnutsuz 92 %10 I Kisisel bakim 309 %56
| Ne memnunum ne de Hognutsuz - %10 I sosyal geziler 308 %55 Kisisel bakim - %56
195 %21
memnuniyetsizim I Transportation from or to
Ne memnunum 274 %49
I Memnun 324 0/035 e de - 0/021 your house Sosyal geZiIer - 0/055
memnuniyetsizim
Cok Memnunum 205 %22 Y I Evde hareket edebilme
o - Transportation
0,
TOTAL 924 %100 Memnun %35 (vataga girip cikma, bir 204 %37 from or to your - %49
pozisyondan digerine gegme) house
| Tibbi bakim 193 %35
Gok Memnunum %22 ) Evde hareket e... %37
I Is yerinde 25 %5
I okulda 23 %4
Tibbi bakim - %35
I okul disi faaliyetlerde 14 %3
I Diger, belirtin... 70 %13
is yerinde l %5
TOTAL 555
Okulda l %4
Okul disi o
faaliyetlerde I /o3
Diger, belirtin... %13
) ’ ') B2
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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.

Kisisel yardimciy1 yonetmek (ise almak, yonetmek, 6deme yapmak) size ne kadar zor geliyor?

N %o
I Gok zor 62 %14
0,
I kolay 64 %14
I cok kolay 58 %13
I Bilmiyorum 0 %0 Cok kolay _ %13
TOTAL 457 %100

Bilmiyorum %0

Kisisel yardimci ne tiir zorluklari beraberinde getiriyor?

N %
l Higbiri 456 %45 Kisisel yardimci gogunlukla
calisamayacak durumda ve mevcut _ %17
I Kisisel yardimci gcogunlukla galisamayacak durumda ve mevcut olmadigi 6 . olmadigi zamanlarda yerine bir 0
167 %17 n -
zamanlarda yerine bir bagkasi bulunamiyor Kisisel yardinREF @B AN _ %16
degil
I Kisisel yardimci yeterince egitimli dedil 163 %16
Kisisel yardimcilar sik degistiriliyor _ %14
I Kisisel yardimcilar sik degistiriliyor 144 %14
Kisisel yardimcinin motivasyonunu _ %14
I Kisisel yardimcinin motivasyonunu strdirmek kolay degil 140 %14 strdirmek kolay degil °
- . . . ) ) - . Kisisel yardimci tiim goérevleri yerine _
Kisisel yardimci tim goérevleri yerine getirmeyi kabul etmiyor 107 %11 9
 isisel y 9 4 9 y 4 ° getirmeyi kabul etmiyor foll
I Kisisel yardimciyla 6zel sinirlari korumak zor 107 %11 Kisisel yardimciyla ézel sinirlari _ %11
korumak zor °
I Kisisel yardimci her zaman benim tercihlerimi dikkate almaz 82 %8 o .
Kisisel yardimci her zaman benim - %8
l Diger, belirtin... 168 %17 tercihlerimi dikkate almaz °
TOTAL 1.006 Diger, belirtin... _ %17
) ] ') 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

I Evisleri
I Sosyal geziler

I Transportation from or to

your house

I Kigisel bakim

| Tibbi bakim

I okulda

I Okul disi faaliyetlerde

I Evde hareket edebilme
(yatada girip cikma, bir
pozisyondan digerine gegme)
I is yerinde

I Diger, belirtin...

TOTAL

1.219

919

904

858
693
419

418

379

239

175

1.789

%

%68

%51

%51

%48
%39
%23

%23

%21

%13

%10

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

Ev isleri

Sosyal geziler

Transportation
from or to your
house

Kisisel bakim

Tibbi bakim

Okulda

Okul disi
faaliyetlerde

Evde hareket e...

is yerinde

Diger, belirtin...

Hangi gorevlerde yardima ihtiyaciniz var?

%51

%51

%48

%39

%23

%23

%21

%13

%10

Kisisel yardimcinizin olmamasinin nedenleri nelerdir?

I Kisisel yardimci almaya yénelik

gereklilikler yerine getirilemedi
I Basvuru streci net degil

I Ulkede/bélgede kisisel yardimc

destedi saglanmiyor

I Talep ettim ama talebim kabul

edilmedi
ITaIep ettim, halen beklemedeyim
I Diger, belirtin...

TOTAL

349

274

175

115

81

301

1.119

%

%31

%24

%16

%10

%7

%27

Kisisel yardimci
almaya yonelik
gereklilikler
yerine
getirilemedi

Basvuru sireci
net dedil

Ulkede/bdlgede
kisisel yardimci
destegi
saglanmiyor

Talep ettim ama
talebim kabul
edilmedi

Talep ettim, halen
beklemedeyim

Diger, belirtin...

%31
%24

%16

%10

%7

%27
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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

..yasiyorum. Mevcut yasam diizenlemelerinizden memnun musunuz?

N N k
| Aileile 7.614 I ok Memnuniyetsizim 1.134 Memnuniyetsizim
I Tek basina 1.624 Tek basina - %17 I Hosnutsuz 569 Hosnutsuz - %6
I Residential institution 143 l Ne memnunum ne de memnuniyetsizim 1.342

Residential |,
. . . I %01 Ne memnunum ... %14

| Destek hizmetleri igeren bir institution [ Memnun 3.020

63
apartmanda

P Destek hizmetl.. %1 Cok Memnunum 3.221 Memnun %33

I Diger, belirtin... 147 TOTAL 9.286
TOTAL 9.591 Diéer, belirtin... %2 Cok Memnunum %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.
Giliniimiin cogunu ... gegiriyorum ...yasamayi tercih ederim.
N N
%57
I Diger aile Gyeleriyle 4.143 tyeleriyle _ 05 I Aile ile 3.904
l Tek basina 1.614 I Tek basina 1.225
Tek basina - %20
I Cevredeki engelli ve engelsiz 1 262 Tek basina - %22 I Destek hizmetleri igeren bir 384
farkli kisilerle apartmanda Destek hizmetleri
. iceren bir . %6
| Diger engelli kisilerle 197 Gevredeki | Ozel oda olan ufak bir bakim apartmanda
engelli ve %17 . 98
TOTAL 7.216 engelsiz farkl evinde Ozel oda olan ufak | ,
kisilerle . bir bakim evinde %2
I Odanin bir baskasiyla paylasildigi
18
Diger engelli bir bakim evinde
g kisn%rle I %3 Odanin bir bagk... %0
| Diger, belirtin... 427
TOTAL 6.056 Diger, belirtin... l %7
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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

mimm o o)rinl PARTICIPATION

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

Sample size 9591 responses

Nadir goriilen hastalik veya engellilik durumunuzla ilgili olarak simdiye kadar ayrimciliga maruz kaldiniz mi?

b _%58
: _%42

N

v || Yes 5.270
I Sagdlik hizmetlerinde 2.234

I Diger kamuya acik konaklama yerlerinde (otel, restoran, ulasim, muzeler, v... 2.158

I Egitimde 1.850

| istihndamda 1.822

| Evde 506

I piger, belirtin... 454

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

I Hic 3.860
TOTAL 9.126

%

%58

%24

%24

%20

%20

%6

%5

%1

%42

® Yes @ Hig

Nadir goriilen hastalik veya engellilik durumunuzla ilgili olarak simdiye kadar ayrimciliga maruz kaldiniz mi?

N
I Hig 3.860
I Saglik hizmetlerinde 2.234
I Diger kamuya acik konaklama yerlerinde (otel, restoran, ulasim, muzeler, vs...) 2.158
l Egitimde 1.850
| istihndamda 1.822
I Evde 506
I Diger, belirtin... 454
I In the social environment (family, friends...) 83
I Bilmiyorum 25
TOTAL 9.150

%

%42

%24

%24

%20

%20

%6

%5

%1

%0

Hig

Saglik hizmetlerinde

Diger kamuya acik konaklama
yerlerinde (otel, restoran, ulasim,
muzeler, vs...)

Egitimde
Istihdamda
Evde

Diger, belirtin...

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

Bilmiyorum

%20
%6

%5

| K3
| %0
B
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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

Mevcut durumunuz nedir?

N %
I Calisan (veya kismen calisiyor) 2.329 %44
Unemployed or cannot work because %9
I Serbest meslek sahibi 238 %4 of a disease /o
VI Unemployed or cannot work because of a disease 1.216 %23
. Evde kalan aile Uyesi (6r. ev kadini %3

I issiz 716 %13 veya ev babasi) o

I Cannot work because of the disease 500 %9
| Evde kalan aile tiyesi (6r. ev kadini veya ev babasi) 177 %3 Emekli - %13
J Emekii 714 %13
| dgrenci/stajyer 500 %9 Ogrenci/stajyer - %9

Henlz okul cadinda degil 4 %0
| Diger, belirtin... 154 %3 Henlz okul caginda degil %0
TOTAL 5.332 %100

Diger, belirtin... . %3

@ Galisan (veya kismen galisiyor) @ Serbest meslek sahibi @ issiz
@® cannot work because of the disease ® Evde kalan aile iiyesi (6r. ev kadini veya ev babasi)
® Emekli ® Ogrenci/stajyer Heniiz okul caginda degil @ Diger, belirtin...

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.

ise girmeniz durumunda ne tiir bir is s6zlesmesi tercih edersiniz?

N
Tam zamanl i - %20
I Tam zamanli is s6zlesmesi 185 sézlegsmesi
I Yari zamanli is sozlesmesi 431 Yari zamanli is _ %48
. sozlesmesi
I Is aramiyorum 290

Su anda issiz olmanizin nedenleri nelerdir?

N % .
I Semptomlari/tibbi randevulari yénetmede zorluk yasama 503 %55 yonetmede zorluk yasama
I Zorlu isglicl piyasasi 271 %30 Zorlu isglicl piyasasi _ %30
I o . Uygun calisma ortamlari, esnek
Uygun gallsma ortamlari, esnek programlar, ulaslm veya kISIse| asistan 263 %29 progr-amlar, U|a§!’m veya ki;isg! _ 929
destegi gibi isle ilgili diizenlemelerin olmamasi asistan destegi gibi isle ilgili
dizenlemelerin olmamasi
I Diger, belirtin... 159 %17 Diger, belirtin... _ %17
I Potansiyel veya gegmisteki isverenlerin engellilere yonelik olumsuz tutumlar Potansiyel veya gegmisteki
g lamal 158 %17 isverenlerin engellilere yénelik _ %17
Ve damgalamalari olumsuz tutumlari ve damgalamalari
[ Yeterli egitim, kariyer danismanhigi veya is rehberligi almamis olmak 116 %13 Yeterli egitim, kariyer danismanhg - %13
veya is rehberligi almamis olmak
I Mali yardimlari kaybetme korkusu 75 %8
Mali yardimlari kaybetme korkusu - %8
I Bakimla ilgili sorumluluklar 64 %7
I Ailenin calismayi tesvik etmemesi 26 %3 Bakimla ilgili sorumluluklar - %7
TOTAL 916

%3

Ailenin galismayi tesvik etmemesi
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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.

Hangi istihdam desteklerinin ve is yeri diizenlemelerinin is hayatinizi iyilestirebilecegini diisiiniiyorsunuz?

N
I Uygun galisma ortamlari, esnek programlar, uzaktan calisma, tedavi 5 263 Uygun calisma ortamlari, esnek
4 rogramlar, uzaktan calisma, tedavi
veya terapiler icin ise gelmeme olanadi gibi is diizenlemeleri P gveya t,erapiler igign i§§e ge’Imeme %82
I Calisma arkadaslarinin ve/veya isverenlerin kabul gérme ve olumlu 5 olanag: gibi is diizenlemeleri
1.211
tutumlar
I Yeterli egitim, kariyer danismanhgi veya is rehberligi 459
. Calisma arkadaslarinin ve/veya
I ulasim destesi 432 isverenlerin kabul gérme ve olumiu %40
. . tutumlar
I Kisisel aistan 151
TOTAL 3.005
Yeterli egitim, kariyer danismanhgi
. v %15
veya is rehberligi
Ulasim destegi . %14

Kisisel aistan %5

B e ol
- (]
‘UBl Rare ‘
{
arometer EIRORDIS

OiS'¥ 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

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

Ne tiir bir is s6zlesmeniz var? is mevcut katihm diizeyiniz nedir?
N % N %
Tam zamanh
ITam zamant daimi is 6 %56 (Ijaimi 5 _ lTam katilim 1942 Y04
) ) 1.561 /05 sozlesmesi Tam katilim %64
sozlesmesi I Biraz sinirli katilim 892 %29
IYarl zamanh daimi i Yan zamanli
5 621 %22 i (I:Iaimi is - %22 I son derece sinirli katilim 220 %7
5zl i sdzlesmesi
S ; TOTAL 3.054 %100
ITam zamanlh belirli streli is Tam zamanh Biraz simirls
i . 300 %11 belirli siireli is %11 %29
sOzlesmesi sdzlesmesi katilim
IYarl zamanh belirli streli is
158 %6 Yari zamanl
sozlesmesi belirli sureli is %6
. s6zlesmesi
I piger, belirtin... 142 %5 Son derece
%7
sinirh katilim
TOTAL 2.782 %100 Diger, belirtin... l %5
Dt

bl Yy ale
- (]
‘UBl Rare ‘
arometer  EURORDIS

oE ¥ 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

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

Calistyor musunuz?

N % Diizenli istihdam (engelli veya
engelsiz kisileri istihdam eden bir
I Diizenli istihdam (engelli veya engelsiz kisileri istihdam eden bir kurulusta, engellilere 5 199 %73 kurulusta, engellilere yénelik destek %73
1 Yo7 . !
yonelik destek veya isyeri diizenlemeleri olmaksizin calisma) é’ﬁggﬁgreé"y%l‘r']ze‘ﬁrf(e e&'g %mamfs%”r"
dizenlemeleri iceren bir is ye§n i

I Engellilere yonelik destek veya isyeri dlizenlemeleri iceren bir is yerinde dizenli

dizenli istihdam (engelli olan veya

istihdam (engelli olan veya olmayan kisileri istihdam eden ve kisisel duruma gére 735 %24 olmayan kisileri istihdam eden ve %24
kisisel duruma gore engellilere
engellilere yonelik destek veya isyeri dizenlemeleri iceren bir kurulusta galisma). yonelik destek veya isyeri
. N o duzenlemeleri igeren bir kurulusta
I Korumali istihdam (cogunlukla engelli kisileri istihdam eden kuruluslarda) 75 %2 calisma).

TOTAL 3.009 %100 KOrl:II’.T’Ia|.I !st!hdam (cogunlukla engelli %2

kisileri istihdam eden kuruluglarda)

Calisma tercihiniz nedir?

N % Dizenli istihdam (engelli veya
engelsiz kisileri istihdam eden bir
I Duzenli istihdam (engelli veya engelsiz kisileri istihdam eden bir kurulusta, engellilere 990 %33 kurulusta, engellilere yonelik destek %33
%o o :
yoOnelik destek veya isyeri diizenlemeleri olmaksizin galisma) Eﬁg?llﬁ&ﬁélﬂjr@n'd&m%@@ Wkﬂ@ﬂ
diizenlemeleri iceren bir iscplgimae
I Engellilere yonelik destek veya isyeri diizenlemeleri iceren bir is yerinde diizenli istihdam duzenli istihdam (engelli olan veya
olmayan Kkisileri istihdam eden ve %39
(engelli olan veya olmayan kisileri istihdam eden ve kisisel duruma gére engellilere yonelik 1.175 %39 kisisel duruma gore engellilere &

yoOnelik destek veya isyeri

destek veya igyeri dlizenlemeleri igeren bir kurulusta galisma). diizenlemeleri iceren bir kurulusta

I Korumali istihdam (gogunlukla engelli kisileri istihdam eden kuruluslarda) 120 %4 Korumali istihdam (goéunluk?ghesnnagﬁi

S %4
ITercih Wl 232 %24 kisileri istihdam eden kuruluslarda)
TOTAL 3.017 %100

Tercih yok %24

Y Sample information : Situation_m among "Calisan (veya kismen galigiyor);Serbest meslek sahibi”
' 7y A fere
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

This question was only asked to students/pupils

Devam ettiginiz okul

N
I Normal okul (engelli bireylere ydnelik kolaylik ve dlizenlemeler kolaylik ve dliizenlemeler icermeyen)
662
| Normal okul (engelli bireylere yénelik kolaylik ve diizenlemeler iceren) 504 kolaylik ve diizenlemeler igeren)
I Engelli gocuklara hizmet veren okul 290 . .
Engelli gocuklara hizmet veren okul %15
I Oniversite 224
I Henlz okul caginda dedgil 67 Universite _ %12
I Evde egitim 62
| Normal okul, engelli cocuklara hizmet veren okul ve evde egitimin bir Henuz okul caginda degil - %4
54
kombinasyonu
v A-nq qiti 0/ 3
I piger, belirtin... 14 Evde egitim - °
TOTAL 1.877 Normal okul, engelli gocuklara hizmet
veren okul ve evde egitimin bir . %3
kombinasyonu
Dider, belirtin... l %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
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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 educational

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

(academic) activities with other students in the classroom?

N

v | Limited 958
I Katilim mimkin degil 99

I Biraz sinirh katihm 547

I Son derece sinirli katil... 312

I Tam katilim 732

I Gegersiz 46
TOTAL 1.736

%

%55

%6

%32

%18

%42

%3

%100

Gegersiz l %3

@® Katilim miimkiin degil

@® Biraz sinirh katihm

© Son derece simirli katilim
® Tam katilm @ Gegersiz

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

v | Limited 834
I Katihm mumkin d... 116

I Son derece sinirli ... 237

I Biraz sinirl katihm 481

I Tam katilim 855

I Gegersiz 54
TOTAL 1.743

%

%48

%7

%14

%28

%49

%3

%100

Gegersiz l %3

@ Katihm miimkiin degil

@ Son derece sinirli katilim
© Biraz sinirli katilim
® Gegersiz

@® Tam katilim

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)?

v | Limited

I Katiim miimkin degil

I Son derece sinirli katil...

I Biraz sinirl katihm
I Tam katilim
l Gegersiz

TOTAL

1.250

134

494

622

454

36

1.748

%

%72

%8

%28

%36

%26

%2

%100

Tam katihm - %26

Gegersiz I %2

@ Katihm miimkiin degil

@ son derece sinirli katilm

® Biraz sinirh katiim @ Tam katilim
® Gegersiz

Sinifta/siniflarda diger 6grenciler igin mevcut olan veya sizin igin 6zel olarak diizenlenmis egitim
materyallerini ve ekipmanlarini (6rnegin kitaplar, bilgisayarlar, sandalyeler ve masalar) kullanma?

vl Limited
I Katilim miumkdn de...
I Son derece sinirli k...
I Biraz sinirl katiim
I Tam katilim
I Gegersiz

TOTAL

698

68

197

433

922

103

1.723

%

%41

%4

%11

%25

%54

%6

%100

Gegersiz .%6

@ Katihm miimkiin degil

@ sSon derece sinirli katilm

® Biraz sinirh katiim @ Tam katilim
® Gegersiz
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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

Okuldaki/iiniversitedeki diger 6grencilerle ve yetiskinlerle iletisim kurma?

N %
I Katiim mamkan degil 82 %5
I Son derece sinirli ka... 291 %17
Tam katilim %50

I Biraz sinirh katilim 440 %25
| Tam katiim 880 %50
I Gecersiz 54 %3 Gegersiz l %3
TOTAL 1.747 %100

@ Katihm miimkiin degil @ Son derece sinirli katihm @ Biraz sinirh katihm
® Tam katim @ Gegersiz
Sc_ScP_cat
N %
vl Limited participation 1.229 %79 o o
Limited participation %23

I Biraz sinirl katihm 484 %31

I very limited particip... 386 %25

l Limited participation 359 %23

Tam katilim %21

I Tam katilim 319 %21
TOTAL 1.548 %100

@ Biraz sinirh katihm @ Very limited participation @ Limited participation
@® Tam katilim
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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:

Mahalledeki ve cevredeki arkadaslarla sosyal, oyun veya bos zaman aktiviteleri gerceklestirme

(6rnegin video/mobil oyunlar, "takilmak", sinema, park veya restoran gibi halka acgik yerlere Mahallede ve cevrede yapilandiriimis etkinlikler ve aktiviteler gerceklestirme (6rnegin takim
gitmek)? sporlari, kuliipler, tatil veya dini etkinlikler, konserler, gecit torenleri ve fuarlar)?
N % o N % .
v | Limited participation 7.008 %73 participation v | Limited participation 7.280 %76 participation
R - o -
I B Dt o §2E] 838 709 Tam katilim - %24 I AUl o SR ol Tam katihm - %18
I Son derece sinirli katili... 2.608 %27 I Son derece sinirli ... 2.677 %28
I Biraz sinirli katilim 3.562 %37 Gegersiz l %3 I Biraz sinirli katihm 3.264 %34 Gegersiz l 75
I Tam katilim 2.283 %24 I Tam katilim 1.760 %18
@ Katiim miimkiin degil
; 0 @ Katihm miimkiin degil ;
I Gegersiz e ) 9 | Gegersiz Sl s @® Son derece sinirli katihm
@® Son derece sinirh katilim ® Ei I Katul o Katil
0,
TOTAL 9.561 /100 @ Biraz sinirli katihbm @ Tam katilim TOTAL 9.544 %100 fraz s!nlr ! Katiim am katiim
. ® Gecgersiz
® Gecgersiz
Mahallede ve gevrede hareket etme (6rnegin halka acik binalara, parklara, restoranlara, Mahalledeki ve gevredeki diger kisilerle iletisim kurma?
sinemalara gitmek)?
N % .
Limited B e s v || Limited participation 8.648 %91 participation
v || Limited participation 6.085 %64 participation

ITam katihm 4.523 %47 Katilim mumkdin . %5

I Katilim miimkan d... 711 %7 Tam katilim - %33 degil
I Son derece sinirli ... 1.448 %15

I Son derece sinirli ... 2.066 %22 Gecersiz l %4
I Gegersiz l %3 I Biraz sinirh katihm 2.677 %28
Biraz sinirli katilm 3.308 %35
[ Katiim miimkain degil 512 %5
I Tam katilim 3.178 %33 ® Katiim miimkiin degil ® Tam katihm

I Gegersiz 395 %4 @® Son derece sinirli katilim

l Gegersiz 303 %3 ® Son derece sinirli katihim ® &ir
az sinirh katilim
® Biraz sinirl katiim @ Tam katilim TOTAL 9.555 %100 e .. .
TOTAL 9.566 %100 ® Gecersiz @ Katilim miimkiin degil @ Gegersiz
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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 Biraz sinirh katilim
I Tam katilim

TOTAL

7.281
3.110
1.859
2.312
1.411

8.692

%

%84

%36

%21

%27

%16

%100

Sc_CoP_cat

Limited participation %27

Tam katihm %16

@ Very limited participation ® Limited participation
® Biraz sinirh katihbm @ Tam katihm
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses
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Sample information : (JPATIENT_CARER] In "1,2" AND not( [Consent_rep_leg] = "2" )) OR ([PATIENT_CARER] In '3;4,;5;6;7;8")) AND (not( [Living_arr] = "\0" ) OR not( [Living_arr_fm] = "\0" )) AND ([EuropeWorld]= "1" AND [Final_sample]="1")
Sample size 9591 responses

insanlardan aldiginiz sosyal destegi nasil nitelendirirsiniz (giivenebileceginiz yakin insanlar, Son 12 ay iginde bir kurulus icin iicretsiz, goniillii isler veya gayri resmi faaliyetler (6rnegin
diger insanlar tarafindan gosterilen ilgi, ihtiyac durumunda komsulardan gelen fiili yardim)? diger insanlara yardim etmek, hayvanlara yardim etmek) gerceklestirdiniz mi?
N N
Zayif %23
f orta 3.693 I Evet 2.865
| Giigli 3.454 TOTAL 9.435
TOTAL 9.227 Evet %30
This question was only asked to people who don't volunteer.
Gergeklestirmediyseniz, neden gercgeklestirmediniz? Liitfen sadece en 6nemli nedeni belirtin.
N %
A 0,
| zaman eksikligi 1.108 %27
) Zaman eksikligi _ %27
I iigi eksikiigi 433 %10
Gonulla olmak igin yasim gok kugik 242 %6 .
I e i ’ flgi eksikligi - %10
I Binanin engelli erisimine uygun
115 %3
olmamasi Gonulld olmak igin o
L %06
yasim cok kiglk
I Gonullt cahsma halinde engellilik
87 %2 ; ;
yardimlarini kaybetme korkusu B.”?a'j"n engelli
erisimine uygun %3
TOTAL 4.149 %100 . olmamasi
Gonullt cahisma
halinde engellilik %2
yardimlarini

kaybetme korkusu
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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

Merci!

Pour toute question, veuillez contacter I'équipe Rare Barometer a
rare.barometer@eurordis.org

Pour toute question, veuillez contacter I'équipe Rare Barometer a
rare.barometer@eurordis.org
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