Proceso de
acompanamiento a las

ENFERMEDADES

W RARAS
™
@\\\ j Cuestionario:

Extraccion de respuestas

0

Castilla-La Mancha NTERMEDIACCION

Sexo Cuenta Porcentaje
Femenino (F) 17 85,00%
Masculino (M) 3 15,00%
Edad Cuenta Porcentaje
de 18 a 40 afios (A1) 7 35,00%
de 41 a 60 afios (A2) 12 60,00%
mayor de 60 afios (A3) 1 5,00%
Relacidn con su Asociacion o Entidad Cuenta Porcentaje
Afectado/a (5Q001) 7 35,00%
Familiar de persona afectada (SQ002) 5 25,00%
Relacién Laboral (SQ003) 6 30,00%
Caracter altruista (SQ004) 4 20,00%
Trabajador/a de la Administracién (SQ005) 3 15,00%
Tiempo que le podrias dedicar a este grupo de trabajo Cuenta Porcentaje
2 horas a la semana (A1) 5 25,00%
2 horas cada 15 dias (A2) 6 30,00%
2 horas al mes (A3) 5 25,00%
En momentos puntuales, podria dedicar mas tiempo (A4) 4 20,00%




I. VALIDACION E IDENTIFICACION DE LOS AMBITOS DE TRABAJO

Sin duda, son muchos los retos que afectan a las personas y asociaciones de personas con Enfermedades Raras.
Pero es importante agruparlos, estructurarlos, para pensar en poder a posteriori afrontarlos. Basandonos en
el trabajo de la Federacidén Espafiola de Enfermedades Raras, y en la literatura, se distinguen a priori 5 dmbitos,

5 grandes retos.

Valora, del 1 al 5, la importancia que tienen para ti y para vuestra asociacion estos retos.

] DESVIACION
E B DE B L ED
RETOS / AMBITOS DE TRABAJO A VALORAR MEDIA ESTANDAR
Visibilidad y reconocimiento social de las personas y asociaciones de ER. 4,95 0,22
Articulacidn con redes sociocomunitarias. 4,45 0,76
Capacidades y habilidades de las asociaciones de enfermedades raras, en
particular en materia de participacién. 4,45 0,94
Investigacion y atencion sostenida en materia de Enfermedades Raras. 4,95 0,22
Informacién y comunicacidn, en particular con el personal sanitario. 4,95 0,22

Si identificas otro dmbito en el que las personas y asociaciones de ER se suelen enfrentar a dificultades

importantes, nombra y describelo brevemente a continuacion:

ID21 DESDE LA ASOCIACION LLEVAMOS MUCHOS ANOS, PRESETANDO PROYECTOS E INICIATIVAS PARA LA

MEJORA DE LA CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS AFECTADAS Y SUS FAMILIAS Y FALTA COMPROMISO Y

VOLUNTAD PARA LLEVARLO A CABO. VEMOS QUE EXISTE UNA LENTITUD EN LA EJECUCION DE LAS POLITICAS
DESTINADAS AL COLECTIVO DE LAS ER.

ID26 Importancia de la formacion de profesionales en enfermedades raras para su diagndstico precoz

ID27 A veces este colectivo necesita apoyos en el sistema educativo, necesidad a tener en cuenta aun
reconociendo que es mal momento por la pandemia.

ID31 Transito y accesibilidad en el entorno urbano.

ID35 En CLM en particular, implementacién de metodologias de atencién inclusiva que permitan el acceso a
recursos a todas las personas de la region. Por ejemplo, programas de atencidn en el entorno natural mediante
equipos de profesionales especializados, que trabajen de manera itinerante. Ademas, es barato, y no deberia
implicar cerrar centros de atencidn que existen en los nucleos urbanos

ID36 En al ambito de servicio sociales

ID38 En el trabajo, en el ocio en la discriminacidon social etc.

ID41 En el ambito educativo resulta bastante complicado la implementacién de medidas de apoyo para la
escolarizacion de muchos de los nifos afectados al ser escasos los apoyos respecto a los necesarios.

ID43 La coordinacién con el centro base es fundamental para que los pacientes reciban cuanto antes las citas
y la revisién de determinados grados de discapacidad y dependencia.

ID45 LABORAL, ECONOMICO, FAMILIAR, SOCIAL, SANITARIO, RECONOCIMIENTO, PROTOCOLOS

ID48 En el ambito laboral y también considero muy importante la repercusidon que tiene la enfermedad a nivel
psicoldgico y como esto afecta en las relaciones laborales, personales...




Il. EXPLORACION INICIAL DE LOS DIFERENTES AMBITOS DE TRABAJO

1. Visibilidad y reconocimiento social de las personas y asociaciones de ER.

AFIRMACIONES A VALORAR, DEL 1 (PARA NADA) AL 5 (TOTALMENTE)

La poblacién en general tiene un conocimiento adecuado de las ER

La poblacién tiene una mirada acogedora y favorable ante las personas y
asociaciones de ER

«1(1)
«2(11)
-3(a)
4(3)
«5(0)
« Sin respuesta (1)

La poblacién apoya activamente la superacién de los obstaculos a los que nos
enfrentamos las personas y asociaciones de ER

=1(1)
= 2(11)
= 3(4)
4102}
=5(1)
=« Sin respuesta (1)

Los medios de comunicacion visibilizan adecuadamente y suficientemente las
ER, las personas que las padecemos y el trabajo de las asociaciones de ER

=1(5)
=2(9)
=303
a1
«5(1)
« Sin respuesta (1)

El concepto de “enfermedad rara” es idéneo para hablar de ese conjunto de
patologias poco frecuentes

MEDIA

1,37

2,47

2,53

2,16

3,11

DESVIACION
ESTANDAR

0,5

0,84

0,96

1,07

1,73

1 Se inserta grafico solo cuando aporta informacién relevante, en particular cuando existe una gran diversidad en las

respuestas.



= 56}
= Sin respuesta (1)

1. ¢Qué dificultades y obstdculos frenan nuestro (re)conocimiento por parte de poblacion / administracion / sanitarios?
2. ¢Con qué (posibles) aliados contamos para impulsar el (re)conocimiento de nuestras problemdticas?
3. JQué actuaciones y mecanismos desarrollamos para potenciar nuestra visibilidad?
4. éQuéimagen crees que prevalece en relacion al concepto de enfermedades “raras”? ¢ Crees que seria preferible
hablar de enfermedades poco frecuentes?

12 respuestas (60%)

ID25 Las enfermedades raras tienen poca difusidon en los medios de comunicacion, sélo se hacen visibles en
torno a nuestro dia, 28 de febrero y luego volvemos a ser inexistentes. Deberia de existir un compromiso por
parte de las administraciones que permitieran conocer como es el vivir con una enfermedad rara. Los
colectivos médicos deberian igualmente tener un mayor trato con las asociaciones de paciente y ser ellos
mismos los que dieran difusidn de las mismas a los pacientes que reciben diariamente.

ID27 Hay que tener en cuenta que las ER conforman un concepto que estd presente desde no hace mucho
tiempo en la consciencia de la sociedad, por ello hay que hacer un esfuerzo en hacerles mas visibles y esto solo
se consigue con sensibilizacién, a través de informacidn general a la poblaciéon y con formacién a los
profesionales, especialmente de AP. El movimiento asociativo es el mayor aliado, junto con las
Administraciones Publicas, encargadas de velar por la equidad de todos los integrantes del sistema sanitario.

ID28 CREO QUE LA MAYOR DIFICULTAD ES LA FALTA DE CONOCIMIENTO

ID31 1. Creo que no nos conocen pues en la mayoria de los casos NO NOS PRESENTAMOS a nivel personal y
mucho menos como colectivo. No para que se compadezcan de nosotros, simplemente para que nos conozcan.
Muchas veces, incluso en el ambito sanitario primero (medicina de familia) no saben cémo actuar. PARA
IMPULSAR: Buscar cauces generales para formar "una familia" y como tal presentarnos y ofrecernos desde
nuestras discapacidades para crear por nuestra propia concienciaciéon y desde ella concienciando por los
diversos caminos establecidos a la sociedad en que nos toca vivir.

ID33 Respecto a la primera pregunta el desconocimiento de las ER en el &mbito sanitario y social.

ID35 La excesiva politizacion de las administraciones publicas conlleva que se atienda lo que mas luzca. Por
otro lado, existe una desconexion entre lo social y lo sanitario, dentro de la administracidn, que no facilita la
visibilidad (esto si consideramos que los SS de base tienen, entre otras cosas, un caracter dinamizador en los
municipios). El mejory diria que Unico aliado con que contamos es la unién de los colectivos en uno solo.

ID36 - Obstaculos: Somos considerados pocos. Consideran que nuestra poblacién destinataria es muy reducida.
- Aliados: El avance tecnoldgico, alcance de las redes sociales...

ID39 Dificultades: poca visibilizacidn, sensibilizacidon en la sociedad en general, en particular en el ambito
sanitario, falta de recursos especificos centrados en la atencién a personas con enfermedades raras, escasa
aplicacion de metodologias de trabajo multidisciplinares para la atencién y personalizacion, necesidad de
herramientas especificas de soporte del trabajo y atencidn al colectivo, tales como herramientas digitales...

ID40 La falta de informaciéon. Como aliados importantes contamos con la excelente labor de nuestro personal
sanitarios y de nuestras autoridades.




ID41 La poblacién en general nos apoya activamente cuando se les recuerda que existimos, “pobrecitos” se
solidariza con el colectivo. Los medios de comunicacidon no visibilizan adecuadamente al colectivo y suelen
tender a visibilizar no el esfuerzo de superacion si no la parte lacrimégena del tema.

ID43 Dificultades: la sociedad, la ignorancia y la poca empatia de la administracién a la par de hacer la
valoraciéon del grado de dependencia y discapacidad.  Aliados: las asociaciones y el entorno de las personas
que padecen una enfermedad poco frecuente.

ID45 1- FORMACION, AYUDAS, APOYO 2- ASOCIACION, FAMILIA, MEDICO DE REFERENCIA DE NUESTRAS
ENFERMEDADES, AMIGOS

Priorizacion de Objetivos Especificos (OE) y Resultados Instrumentales para un trabajo articulado en red

DESVIACION
POSIBLES OBJETIVOS ESPECIFICOS (OE) Y RESULTADOS INSTRUMENTALES (RI) MEDIA SVIACIO

ESTANDAR
OE 1.1: Aumentar el conocimiento sobre las ER que tienen nuestros entornos 475 055

cercanos, poblacion general, administraciones y ambito sociosanitario.

OE 1.2: Potenciar la visibilidad y el reconocimiento del conjunto de personas y
asociaciones de ER, por parte de poblacién general, administraciones y ambito 4,95 0,22
sociosanitario.

Rl 1.1: Generar y difundir un directorio y un mapeo de las asociaciones de ER

de CLM. 44 0,88
RI 1.2: Generar y difundir un folleto o documento marco sobre ER o sobre el

. . 4,15 1,04
conjunto de asociaciones de ER en CLM.
Rl 1.3: Generar un aumento del 100% de los impactos en medios de 45 069

comunicacion vinculados a las ER y las asociaciones de ER.

Formula aqui los objetivos y/o los resultados que crees serian también prioritarios en este dmbito:
6 respuestas (30%)

ID27 Como obijetivos, creo que son suficientes., aunque de estos deben partir de actuaciones concretas y
especificas.

ID33 Visibilidad, diagndstico y atencidon temprana

ID36 - Acercar a las personas enfermas y familias los recursos socio-sanitarios existentes. - Que en el momento
del diagndstico sea el profesional sanitario quien informe de nuestra existencia.

ID41 Hay que incluir la sensibilizacién en el dmbito educativo si se trabajan las cosas desde la infancia se
aprenden. Ademas, hay que fomentar la inclusidn de los nifios de estos colectivos en la escolarizacion ordinaria
con los apoyos necesarios, y conseguir que no se visualicen como alguien que retrasa el desarrollo curricular
del resto de la clase sino como parte de la educacion de los nifios, lo diferente no hay que excluirlo y alejarlo
para no verlo....

ID43 Mayor visibilidad y mayor conciencia social.

ID45 FORMACION, ATENCION SANITARIA, PROTOCOLOS, EQUIPOS DE TRABAJO, MEDICOS DE REFERENCIA




2. Articulacion con redes sociocomunitarias.

RELACIONES A VALORAR DEL 1 (INEXISTENTES Y/O CONFLICTIVAS) AL 5 MEDIA DESVIACION
(PERMANENTES Y MUY FLUIDAS) ESTANDAR
Las otras asociaciones de ER, del ambito regional
= 1[5}
= 2 (6}
= 3(5)
= 4(3)
=5(1)
« Sin respuesta (0]
2,45 1,19
FEDER u otras agrupaciones de ER en otras regiones
" *1(5)
«21(3)
= 3 (8}
= 4 (o)
= 51(6)
« Sin respuesta (0)
“ I 2’95 1’57
La JCCM y en particular la Unidad de Informacién y Apoyo a las ER
d .10
=21(2)
=3(7)
™ = 4(3)
=5(3)
= Sin respuesta (0}
3,55 1,15
Los profesionales sanitarios (incluidos los de salud mental)
" «1(2)
= 2(4)
= 3(6)
= 4(2)
=5(5)
= Sin respuesta (1)
3,21 1,36




Los profesionales de los centros educativos

=113}
=21(7)
=3(4)
4(4)
=5(2)
= Sin respuesta (0]

2,75 1,25

Los profesionales del sistema de Servicios Sociales, de dependencia, etc.

= 1(3)
= 26}
= 3{3)
- 41(6)
= 5(2)
= Sin respuesta (0)
2,9 1,29

El tejido asociativo en general (fuera de las asociaciones de ER)

= 104}
= 2(4)
= 3[4}
4 (4}
: = 5(3)
« Sin respuesta (1)
2,89 1,41

Otros (indica quién): ...

3 1,79
*Campo abierto omitido en cuestionario online

1. ¢Qué tipo de apoyo y de resistencia solemos encontrar? ¢ De parte de qué actores comunitarios?
2. Qué experiencia tenemos de implicarnos en estructuras de participacion?

9 respuestas (45%)

ID25 Quizas uno de los factores determinantes es la falta de tiempo de las propias entidades. En la mayoria se
trabaja de forma voluntaria y no se dispone de los conocimientos ni el tiempo suficiente para la propia
entidad con lo cual se complica de cara al contacto con otras entidades.

ID27 Falta de apoyo en la gestion del dia a dia de la enfermedad por falta de informacién de los profesionales
sanitarios y sociosanitarios y falta de coordinacidn entre ellos. la siguiente pregunta es un poco redundante.

ID31 1. Los servicios valorados con (1) los desconozco. Quitan los servicios del CENTRO BASE (discapacidad) y
la atencidon médica que recibo y la Asociacidn a la que pertenezco, desconozco. Tal vez por no haberme
interesado por ello. 2. Vivo y trabajo en un entorno de implicacidn en estructuras de participacion.

ID33 nuestro principal punto de apoyo son FEDER vy distintas asociaciones y colectivos nacionales

ID35 Mandamos nota de prensa y no se publican. Solicitamos reuniones con la DG de Dependencia y nunca
llegan. Sondeamos a CERMI sobre la posibilidad de participar, y se nos sugiere que no pintamos nada. Etc."




ID36 Resistencia: Que somos considerados muy poquitos, sobre todo por entidades publicas/privadas, mas
que por la sociedad en general. Esta perspectiva cambia cuando nos dan la oportunidad de dar a conocer la
enfermedad y el dia a dia del enfermo y sus familiares."

ID41 Lo bueno seria encontrar a alguien a favor, en la mayoria de los casos desde la atencion educativa a la
sanitaria todo resulta una pelea y en muchos casos resulta agotador. Nuestra asociacién estd en dos
federaciones, la verdad es que las federaciones al agrupar a mas personas de los colectivos hacen mas fuerza
en las reivindicaciones.

ID45 1- ADMINISTRACIONES LOCALES, ASOCIACION, FAMILIARES, AMIGOS

ID48 En mi caso concreto solo he obtenido ayuda de la UNIDAD DE ENFERMEDADES RARAS DE LA JCCM

Priorizacion de Objetivos Especificos (OE) y Resultados Instrumentales para un trabajo articulado en red

DESVIACION
POSIBLES OBJETIVOS ESPECIFICOS (OE) Y RESULTADOS INSTRUMENTALES (RI) MEDIA ESTANDAR
OE2.1: Generar dinamicas de apoyo mutuo y trabajo en red entre las propias
. , .. . 4,65 0,59
asociaciones de ER, reforzando asi el tejido social de las personas.
OE2.2: Identificar, visibilizar y reforzar todos los recursos sociosanitarios 4,75 0,55

existentes con incidencia en la calidad de vida de las personas con ER.

OE2.3: Facilitar la incorporacion de las asociaciones de ER en las redes
sociocomunitarias existentes, a la vez que permitir la implicacién de esas en 4,6 0,6
materia de ER.

Rl 2.1: Se ha impulsado un grupo de trabajo para el trabajo en Red de personas

. 4,45 0,69
y Asociaciones.
Rl 2.2: Se ha generado un mapa de relaciones internas y externas que ayuda a
visibilizar necesidades y potencialidades del colectivo dentro del territorio de 4,21 0,79

CLM.

RI 2.3: Se han identificado actores clave con especial incidencia en la calidad de
vida de las personas con ER e indicadores relacionales que puedan ser de 4,32 0,82
utilidad para la articulacién de redes de apoyo.

Rl 2.4: Se han identificado caracteristicas comunes y situaciones compartidas en

. N . . , 4,28 0,96
cuanto a agentes sociales implicados en una posible estrategia comun.

Formula aqui los objetivos y/o los resultados que crees serian también prioritarios en este dmbito:
3 respuestas (15%)

ID27 Como he dicho al principio, seria interesante establecer un grupo de estudio coordinado con el sistema
educativo para estudiar actuaciones que podrian beneficiar a los nifios y adolescentes de este colectivo.

ID36 - Mayor coordinacion con profesionales sanitarios. - Mayor coordinacidn con profesionales sociales. -
Mayor coordinacidn entre sector publico y privado.

ID45 AYUDAS, FORMACION




3. Capacidades y habilidades de las asociaciones de ER, en particular en materia de participacion.

DESVIACION

AFIRMACIONES A VALORAR, DEL 1 (PARA NADA) AL 5 (TOTALMENTE) MEDIA ESTANDAR

Las personas de nuestra asociacion tienen adecuados conocimientos,
habilidades y capacidades en materia de participacion

1 . 1(2)
. | . 2(2)
| = 3(10
| a2)
i = 5(4) -
1 = Sin respuesta (0)
] 3,2 1,2
|
|
| I

Las personas de nuestra asociacion tienen adecuados conocimientos y

3,75 0,91
habilidades en materia de cuidados ’ ’

Las personas de nuestra asociacion tienen adecuados conocimientos y

. . 3,7 0,86
habilidades en torno a la propia enfermedad

La participacion, en el seno de nuestra asociacion, es adecuada.

Ll =10(2)
=21(3)
= 3(6)
2 4(4)
= 51(s)
= Sin respuesta (0)
3,35 1,31

1. ¢éQué conocimientos, habilidades y capacidades solemos echar en falta, como personas y como
asociaciones a la hora de obrar por la mejora de nuestra calidad de vida?

2. ¢Queé espacios y recursos formativos (o de asesoramiento) nos ayudan a adquirir las herramientas
necesarias para obrar por la mejora de nuestra calidad de vida?

3. {Como valoramos la participacion en nuestra propia asociacion? ¢ Qué fortalezas y debilidades
identificamos en la misma?

8 respuestas (40%)

ID27 Se echa en falta una estructura de apoyo coordinadora en el sistema sanitario, especialmente entre APy
especializada

ID28 conocimiento personal, de la propia entidad y falta de empoderamiento.

ID31 La falta de comunicacidén con las enfermeras que no conocen nuestra enfermedad. Estrategias para
darnos a conocer y ofrecer

ID35 Muchas personas asociadas se acercan a la asociacidn para obtener un beneficio, una atencidn
sociosanitaria, pero no comprenden que los objetivos principales se dirigen al colectivo, no al individuo. Exigen,
mercantilizan nuestro trabajo. No hay una vision global, y no se establece la relacidon entre la escasez de
recursos y los gestores de los recursos.

ID36 - Echamos en falta mayor educacion para la salud por parte del sistema sanitario. Nuestros enfermos
requieren de cuidados especializados que tiene que desarrollar el cuidador. Cuando la persona enferma y
familia retornan al domicilio después de una intervencién delicada, como PEG, BiPap... se encuentran muy




desorientados y con miedo, al no haber recibido la formacidn suficiente para el desempeiio de esos cuidados.
Desde nuestra asociacion no podemos ayudarles, ya que no tenemos a profesionales sanitarios especializados
que den respuesta a esas dudas.

ID41 Nos come el dia a dia y la pelea diaria por eso no podemos dedicarnos a fomentar la participacion, ni a
coordinarla.

ID45 EMPATIA, TRABAJO EN EQUIPO, AYUDAS, FORMACION

ID48 EN MI ENFERMEDAD HE PODIDO COMPROBAR QUE EXISTE UN DESCONOCIMIENTO TOTAL DE LA MISMA
ENTRE LOS RESPONSABLES SANITARIOS DE TRATARME Y UNA FALTA DE TACTO PARA LOS PROBLEMAS
PSICOLOGICOS QUE ME ESTA OCASIONANDO

Priorizacion de Objetivos Especificos (OE) y Resultados Instrumentales para un trabajo articulado en red

DESVIACION
POSIBLES OBJETIVOS ESPECIFICOS (OE) Y RESULTADOS INSTRUMENTALES (RI) MEDIA SVIACIO
ESTANDAR
OE 3.1: Potenciar la adquisicién de capacidades y habilidades y el
empoderamiento progresivo de personas, familias y colectivos, facilitando la 465 049
toma adecuada y equitativa de decisiones que afectan a la salud fisica y ’ ’
emocional.
OE 3.2: Consolidar a las asociaciones de ER en cuanto a sus mecanismos y
cauces de participacion interna y externa.
' B
= 310}
415}
= 5(1a)
Sin respuesta (0)
4,6 0,75
||
RI 3.1: Identificar las necesidades formativas de las personas y asociaciones de 465 0.59

ER, asi como las personas o recursos que puedan dar respuesta a las mismas.

Rl 3.2: Generar espacios de formacion y capacitacién que den respuesta a las

necesidades formativas de las personas y asociaciones de ER, priorizando los 465 059
enfoques o herramientas de paciente experto, intercambio entre paresy ’ ’
grupos de ayuda mutua.

Formula aqui los objetivos y/o los resultados que crees serian también prioritarios en este dmbito:

0 respuestas (0%)




4. Investigacion y atencion sostenida en materia de ER.

DE )
AFIRMACIONES A VALORAR, DEL 1 (PARA NADA) AL 5 (TOTALMENTE) MEDIA SVIACION
ESTANDAR
La investigacion sobre la(s) enfermedad(es) que padecen las personas de
nuestra asociacién es suficiente y adecuada.
o 1y
=3(2)
411}
= 5(3)
84 « Sin respuasta (0]
Ny 2,1 1,52
o)
La investigacion sobre ER goza de los suficientes recursos y apoyos publicos / y
* Afirmacion omitida en el cuestionario online.
La investigacidn sobre ER goza de un adecuado empuje privado / /

* Afirmacidon omitida en el cuestionario online.

La investigacion sobre ER sufre de la falta de rentabilidad de los tratamientos

=1(s}
= 2 (0}
8 = 3(2)
| 4 (a4}
4l =519}
| = Sin respuesta (0]
| I 3,6 1,67

La investigacion sobre ER sufre de la falta de visibilidad de las personas y
asociaciones con ER.

El marco normativo actual en materia sanitaria es el adecuado para garantizar
en teoria nuestro derecho a la salud.

1i4)
2(2)
3(4)
410z}
5 (8)
Sin respuesta (0)

3,4 1,6

=113}
=2(s}
=31(7)

4102}
= 5100}

= Sin respuesta (1)
2,32 1




El ambito sanitario cuenta con las adaptaciones suficientes y adecuadas para
poder garantizar nuestro derecho a la salud en igualdad de condiciones.

= 18]
= 2(6)
=3(3)
401
=5(1)
= Sin respuesta (1)

El marco normativo actual en materia educativa es el adecuado para garantizar
en teoria nuestro derecho a la educacion.

= 104}
=2(7)
= 3(s)
412)
= 5 (0}
« Sin respuesta (2)

i
|

El ambito educativo cuenta con las adaptaciones suficientes y adecuadas para
poder garantizar nuestro derecho a la educacién en igualdad de condiciones

El marco normativo actual en materia laboral es el adecuado para garantizar en
teoria nuestro derecho a la laboral.

El ambito laboral cuenta con las adaptaciones suficientes y adecuadas para
poder garantizar nuestro derecho al trabajo en igualdad de condiciones

Se ha avanzado en las Ultimas décadas para garantizar nuestros derechos en
igualdad de condiciones

= 1(3}
= 2(s)
= 3 (8}
4 (s}
=5 (0}
« Sin respuesta (1)

La administracién ha sido clave para avanzar hacia mas y mejor investigacion y
atencion para las personas con ER.

105}
= 2(5)
= 3(6)
4(1)
=5(2)
= Sin respuesta (1)

I'L—,

Las propias personas y organizaciones de ER han sido claves para avanzar hacia
mas y mejor investigacidn y atencidn para las personas con ER.

2,28

1,78

1,89

1,56

2,68

2,47

3,74

1,15

0,96

0,65

0,76

0,51

1,06

1,26

1,37



= 1(1)
= 2(a)
=3(2)
4 (a4}
= 58
= Sin respuesta (1)

1. éQué principales obstdculos identificamos para una investigacion y atencion sostenible y sostenida en
materia de ER? ¢Y qué vias de solucion para esos mismos obstdculos?
2. {Qué adaptaciones echamos mds frecuentemente de menos para garantizar en igualdad de condiciones
nuestros derechos educativos, sanitarios, laborales, etc.?
3. ¢Qué principales avances (que ayudan a garantizar nuestros derechos en igualdad de condiciones)
identificamos en las ultimas décadas, en materia normativa, de servicios, de investigacion, de financiacion,
etc.?

6 respuestas (30%)

ID27 En nuestro caso, el ser muy minoritarios, precisamente. Se echan de menos adaptaciones multiples, a
todos los niveles. Principales avances: Leyes de participacion, estrategias, leyes que atafien al desarrollo de
medicamentos huérfanos, lineas especificas de investigacion en el ambito europeo y estatal para
enfermedades raras."

ID35 Falta de recursos econdmicos. Falta de incentivos en el mecenazgo, y de iniciativas privadas. Excesiva
burocratizacién. Las adaptaciones que se echan de menos: Las que implican adaptar el sistema a las personas.
El usuario o paciente es el tltimo en el que se piensa. No se programa, disefia ni estructura pensando en las
personas."

ID36 -Carencia de financiacién, y por ello la inestabilidad laboral de investigadores en sus proyectos.

ID41 El marco normativo avanza, pero el papel lo sujeta todo... Luego la puesta en marcha de las acciones
aprobadas en las normas deja mucho que desear o no se realiza, no sé ni cuantas estrategias de ER ha habido,
creo que todas tenian muy claro que se debe hacer, qué estamos haciendo aqui si esto se uniese puesto a
funcionar. El desarrollo normativo sin aplicacién practica genera cinismo.

ID45 LOS OBSTACULOS SON LA FALTA DE IGUALDAD EN INVESTIGACION, RECURSOS, RECONOCIMIENTOS,
FORMACION, TRABAJO EN EQUIPO ESTAR MAS PRESENTES EN ATENCION PRIMARIA, EN EDUCACION,
RECONOCIMIENTOS INCAPACIDAD Y DISCAPACIDAD ORGANICA, UNIDAD MULTIDISCIPLINAR

ID48 EL PRINCIPAL OBSTACULO CREO QUE ES LA FALTA DE FONDOS Y ESTOY SEGURA QUE ESTO SE
SOLUCIONARIA SI TUVIERAMOS MAS VISIBILIDAD

Priorizacion de Objetivos Especificos (OE) y Resultados Instrumentales para un trabajo articulado en red

POSIBLES OBJETIVOS ESPECIFICOS (OE) Y RESULTADOS INSTRUMENTALES (RI) MEDIA DESVIACION
ESTANDAR

OE 4.1: Facilitar la puesta en marcha de acciones de mayor impacto para

garantizar la sostenibilidad de la investigacion y atencién en el ambito de las 4,72 0,75

ER.

Rl 4.1: Identificar y sistematizar en un documento los principales obstaculos a 433 108

la plena garantia de los derechos y sus posibles medidas correctoras.




= 1(1)
= 2(0)
=3(2)
- 4l4)
= 5(11)
= Sin respuesta (2)

“ ®

Formula aqui los objetivos y/o los resultados que crees serian también prioritarios en este dmbito:
2 respuestas (10%)
ID41 EN PAPEL LAS COSAS NO SIRVEN PARA NADA, SOLO EN PAPEL CLARO....

ID45 FORMACION, ATENCION MEDICO REFERENCIA, UNIDAD MULTIDISCIPLINAR, TRABAJADORES SOCIALES




5. Informacién y comunicacion, en particular con el personal sanitario.

DESVIACION
AFIRMACIONES A VALORAR DEL 1 (NADA) AL 5 (TOTALMENTE) MEDIA ESTANDAR
La informacidn trasmitida por el personal sanitario suele ser adecuada
(suficiente y accesible)
Sz
= 3(7)
41(3)
: :iE?r]espuesta (o)
2,35 1,09

Las personas con ER o sus familiares suelen tener las capacidades para
entender la informacion médica y para expresar adecuadamente al personal 2,4 0,75
sanitario el conjunto de sus problematicas y de sus dudas

La comunicacién en torno a la enfermedad y a nuestras necesidades es una
dificultad en nuestro entorno familiar

=1(2)
= 2(4)
= 3(5)

416}
= 5(3)
= Sin respuesta (0]
‘ 3’2 1'24

La comunicacién en torno a la enfermedad y a nuestras necesidades es una
dificultad en el ambito sanitario

=1(1)
= 2(2)
= 3(a)
419}
= 51(4)
= Sin respuesta (0)

|
- I 3,65 1,09
| J I
La comunicacién en torno a la enfermedad y a nuestras necesidades es una
dificultad en el ambito educativo
= 1(3)
= 2 (0)
= 3(2)
4(3)
= 5(8)
= Sin respuesta (2)
3,83 1,47

34
|



La comunicacién en torno a la enfermedad y a nuestras necesidades es una
dificultad en el ambito laboral

= 11(2)
=201)
=3(2)
41(7)
= 5(8)
- Sin respuesta (0}

3,9 1,29

1. ¢Como percibimos y vivimos la comunicacion en torno a nuestra enfermedad y nuestras necesidades?
2. éQué fuentes consultamos o qué herramientas utilizamos para mejorar la comunicacion (en particular en el
dmbito sanitario) y qué utilidad tienen en nuestra vida cotidiana?

PREGUNTA OMITIDA EN EL CUESTIONARIO ONLINE

Priorizacion de Objetivos Especificos (OE) y Resultados Instrumentales para un trabajo articulado en red

POSIBLES OBJETIVOS ESPECIFICOS (OE) Y RESULTADOS INSTRUMENTALES (RI) MEDIA DESVIACION
ESTANDAR
OE 5.1: Analizar la comunicacién en torno a las ER, especialmente entre 4,65 0,67

personal sanitario y pacientes y en el seno de las familias y del colectivo.

OE 5.2: Avanzar en la mejora de la comunicacién entre profesionales,
pacientes, familias, instituciones y asociaciones, impulsando mecanismos o 4,7 0,57
herramientas adecuadas.

RI 5.1: Se han identificado caracteristicas comunes, dificultades y elementos

i . ., 4 0,88
facilitadores en materia de comunicacién en torno a las ER.
RI 5.2: Se han elaborado y/o socializado materiales informativos y herramientas
eficaces, que contribuyan a facilitar la comunicacion en materia de ER, restar
angustia y mejorar el manejo de ER.
* Puede existir un sesgo en la comprension y respuesta por la formulacion del Rl
en pretérito perfecto
llgl}
= 2(3
= 3(6) 3'42 1,17
4 (5}
=5(4)
= Sin respuesta (1)
RI 5.3: Se ha formado a personal ' e
a a a q = 3(3)
sanitario y asociaciones de ER en W
materia de comunicacién - Sinrespussta (1)
empatica, asertiva y eficaz.
3,32 1,67

* Puede existir un sesgo en la
comprension y respuesta por la
formulacion del Rl en pretérito

perfecto




Formula aqui los objetivos y/o los resultados que crees serian también prioritarios en este dmbito:

2 respuestas (10%)

ID35 Siento ser tan critico

"ID45 TRABAJO EN EQUIPO CON LA ADMINISTRACION PARA QUE PODAMOS AVANZAR. JUNTOS SOMOS MAS
FUERTE Y MAS VISIBLES. Y AUNQUE INSISTO EN LA FORMACION, ATENCION Y EN AYUDAS SE AGRADECEN
ESTE TIPO DE TRABAJO DESDE LA CONSEJERIA PORQUE NOS AYUDAN A LAS ASOCIACIONES A SEGUIR
TRABAJANDO POR NUESTRO ASOCIADOS.




lll. POSIBLES INTERVENCIONES CONCRETAS A DESARROLLAR DESDE ESTE GRUPO DE
TRABAIJO, EN CASTILLA LA MANCHA

PREGUNTA OMITIDA EN EL CUESTIONARIO ONLINE

IV. CONCLUSIONES PRELIMINARES

6. Validacion de los ambitos de trabajo

Los 5 dmbitos de trabajo identificados previamente parecen altamente pertinentes. Especialmente los 3 cuya
prioridad recibe una valoracién media de 4,95/5: Visibilidad y reconocimiento social de las personas y
asociaciones de ER. Investigacion y atencién sostenida en materia de ER. Informacidon y comunicacion, en
particular con el personal sanitario.

Ademas de esos 5, la mejora de la adaptacion y de los apoyos en el ambito educativo y en el ambito laboral es
frecuentemente citada como prioritaria. La accesibilidad en el ocio y en el entorno urbano, la no discriminacion
o el apoyo psicoldgico también son mencionados como posibles lineas de trabajo.

7. Visibilidad y reconocimiento

Se considera en general que se desconoce ampliamente a las ER y que su tratamiento en los Medios de
Comunicacion es deficitario.

El uso del concepto “enfermedad rara” para denominar de forma genérica este conjunto de patologias poco
frecuentes, polariza netamente las asociaciones.

Se considera necesaria la sensibilizaciéon, pero también, de manera mads especifica, la formacién de
profesionales (sanitarios, sociales, educativos...)

8. Articulacion con redes sociocomunitarias.

Existe en general mucha diversidad en la intensidad y calidad de las relaciones entre las diferentes asociaciones
de ERy los diferentes actores, aunque globalmente, esa articulacion con otros actores comunitarios no parece
muy consolidada (media general de 2,95/5).

El actor con el que mayor o mejor relacién se tiene de media es la UIAER (3,45/5) y el con el que menos son
curiosamente las otras asociaciones de ER, del &mbito regional (2,45/5). Al mismo tiempo, la consolidacién de
esas relaciones con las otras asociaciones de ER, aparece en el discurso de varias asociaciones como prioritaria:

“Buscar cauces generales para formar "una familia" y como tal presentarnos y ofrecernos
desde nuestras discapacidades para crear por nuestra propia concienciacion y desde ella
concienciando por los diversos caminos establecidos a la sociedad en que nos toca vivir”.

“El mejor y diria que unico aliado con que contamos es la unidn de los colectivos en uno solo”

Entre los otros actores con los que se tienen relacién se mencionan Centros base y administraciones locales.



Los 2 objetivos mas valorados son:

e Identificar, visibilizar y reforzar todos los recursos sociosanitarios existentes con incidencia en la
calidad de vida de las personas con ER (4,75/5)

e Generar dindmicas de apoyo mutuo y trabajo en red entre las propias asociaciones de ER, reforzando
asi el tejido social de las personas (4,65/5)

“Nuestra asociacion estd en dos federaciones, la verdad es que las federaciones al agrupar a
mds personas de los colectivos hacen mds fuerza en las reivindicaciones”

9. Capacidades y habilidades de las asociaciones de ER, en particular en materia de participacion.

En general, la percepcion de las asociaciones sobre sus propias capacidades y habilidades es relativamente
buena (media general de 3,5/5), aunque mayor en materia de cuidados y conocimiento de su propia
enfermedad y menor en materia de participacién. Sin embargo, no es homogénea y alguna entidad apunta
como necesaria la formacidn a familiares y cuidadores:

“(...) Cuando la persona enferma y familia retornan al domicilio después de una intervencion
delicada, como PEG, BiPap... se encuentran muy desorientados y con miedo, al no haber
recibido la formacion suficiente para el desemperio de esos cuidados. Desde nuestra
asociacion no podemos ayudarles, ya que no tenemos a profesionales sanitarios
especializados que den respuesta a esas dudas.”

También se vuelve a apuntar reiteradamente a la necesidad de formacion de los profesionales sanitarios.

En cuanto a la percepcidén de la calidad de la participacidn en su propia asociacién, existe mucha disparidad.
Alguna entidad apunta a un problema recurrente en el tejido asociativo:

“Muchas personas asociadas se acercan a la asociacion para obtener un beneficio, una
atencion sociosanitaria, pero no comprenden que los objetivos principales se dirigen al
colectivo, no al individuo. Exigen, mercantilizan nuestro trabajo...”

10. Investigacion y atencidn sostenida en materia de ER.

Se considera en general que la investigacién es insuficiente y sufre de la falta de rentabilidad de los
tratamientos y de la falta de visibilidad de las ER, aunque la disparidad en la percepcion es notable.

También lo es en cuanto al marco normativo sanitario y educativo y su capacidad para garantizar los derechos
de las personas con ER, aunque esa percepcidn es generalmente baja (2,16/5). Menos valoradas aun estan las
adaptaciones existentes en los dmbitos sanitario, educativo y laboral y su capacidad para garantizar en
igualdad de condiciones los derechos de las personas con ER (1,78/5).



Se considera que las propias personas y organizaciones de ER han tenido un papel mas importante que las
administraciones, para avanzar hacia mas y mejor investigacién y atencion para las personas con ER
(3,74>2,47).

Se apunta como principales avances las leyes de participacidn, estrategias, leyes que atafien al desarrollo de
medicamentos huérfanos, lineas especificas de investigacién en el ambito europeo y estatal para
enfermedades raras. Y como mayores obstaculos, se apunta claramente a la falta de recursos econdmicos, de
mecenazgo y de iniciativas privadas, la excesiva burocratizacion, y las carencias en la puesta en practica de los
avances normativos.

11. Informacion y comunicacion, en particular con el personal sanitario.

Se considera en general que ni la informacion transmitida por el personal sanitario es adecuado (2,35/5), ni las
personas con ER cuentan con las capacidades para entender la informacion médica y para expresar
adecuadamente al personal sanitario el conjunto de sus problematicas y de sus dudas (2,4/5).

También se considera que la comunicacidn en torno a la enfermedad y a las necesidades de las personas con
ER supone dificultad — en orden creciente — en los ambitos familiar, sanitario, educativo y laboral.

Asi, se valora como altamente prioritarios los dos objetivos vinculados a la mejora de la comunicacién entre
profesionales, pacientes, familias, instituciones y asociaciones...



