Estadisticas rapidas

Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las

Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resultados
Encuesta 336589
Numero de registros en esta consulta: 566
Total de registros en esta encuesta: 566
Porcentaje del total: 100.00%
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Estadisticas rapidas

Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las

Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para A0

Seleccione el perfil de la persona que completa el cuestionario

Opcion

Persona con Enfermedad Rara (A1)

Familiar de la persona con Enfermedad Rara (A2)
Cuidador/a de la persona con enfermedad rara (A3)
Profesional sanitario (A4)

Profesional sociosanitario (A5)

Conozco a alguna persona con enfermedad rara (A7)

No conozco a ninguna persona con enfermedad rara (A6)
Sin respuesta

No completada o No mostrada

Cuenta

65
92
20
67
31
27
18
12
234

Porcentaje

11.48%
16.25%
3.53%
11.84%
5.48%
4.77%
3.18%
2.12%
41.34%
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Estadisticas rapidas
Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para AQ

Seleccione el perfil de la persona que completa el cuestionario

= 0(Al: Persona con Enfermedad Rara)
= 1(A2: Familiar de la persona con Enfermedad Rara)
= 2 (A3: Cuidador/a de la persona con enfermedad rara)
3 (A4: Profesional sanitario)
= 4 (A5: Profesional sociosanitario)
5 (A7: Conozco a alguna persona con enfermedad rara)
6 (A6: No conozco a ninguna persona con enfermedad rara)
= 7 (Sin respuesta: Sin respuesta)
8 (No completada o No mostrada)
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Estadisticas rapidas
Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para A2

Grupo de edad

Opcion Cuenta Porcentaje
16-24 afos (A1) 12 2.12%
25-44 afios (A2) 106 18.73%
45-65 afos (A3) 186 32.86%
Mas de 65 arios (A4) 16 2.83%

Sin respuesta 12 2.12%

No completada o No mostrada 234 41.34%
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Estadisticas rapidas

Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las

Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para A2

Grupo de edad

240
220
200
180
160
140
120
100
80
60
40
20

= 0(Al: 16-24 afios)
= 1(A2: 25-44 afios)
= 2 (A3: 45-65 afios)
3 (A4: Mas de 65 afios)
= 4 (5in respuesta: Sin respuesta)
= 5 (No completada o No mostrada)

pagina 5/96


/index.php/admin/survey/sa/view/surveyid/336589

Estadisticas rapidas
Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para A1

Sexo
Opcion Cuenta Porcentaje
Muijer (A1) 243 42.93%
Hombre (A2) 77 13.60%
Sin respuesta 12 2.12%
No completada o No mostrada 234 41.34%
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Estadisticas rapidas
Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para A1

Sexo

= 0 (AL: Mujer)

= 1{A2: Hombre)

= 2 (Sin respuesta: Sin respuesta)
3 (No completada o No mostrada)
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Estadisticas rapidas

Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las

Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para A3

Indique cual es su provincia de residencia

Opcion
Albacete (A1)
Ciudad Real (A2)
Cuenca (A3)
Guadalajara (A4)
Toledo (A5)

Otro

Sin respuesta
No completada o No mostrada

ID

96

107
111
120
122
127
129
189
214
219
225
237
243
253
282
283
284
285
288
293
295
296
299
338
363
408
466
533
537
573

Respuesta

Torrejon de ardoz
Guipuzcoa
Olias del rey
Talavera de la reina
Madrid
Madrid
Madrid
Valencia
Madrid
Madrid
Madrid
Valencia
Madrid
MADRID
Navarra
Canarias
Zaragoza
Barcelona
Huesca
Castellén
Zaragoza
VALENCIA
Barcelona
Madrid
Madrid

Madrid. Mi pueblo es de Toledo

Madrid
Madrid
otro

Madrid

Cuenta

50
49
28
20
140
33
12
234

Porcentaje

8.83%
8.66%
4.95%
3.53%
24.73%
5.83%
2.12%
41.34%
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Estadisticas rapidas

Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las

Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para A3

Indique cual es su provincia de residencia

= 0 (Al: Albacete)
= 1(A2: Ciudad Real)
= 2 ({A3: Cuenca)
3 (A4: Guadalajara)
= 4 (A5: Toledo)
= 5 (Otro: Otro)
6 (Sin respuesta: Sin respuesta)
= 7 (No completada o Ne mostrada)
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Estadisticas rapidas

Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para A4

Indique cual es el tamafio de su municipio de residencia

Opcion Cuenta Porcentaje
Menos 500 habitantes (A1) 12 2.12%
501-2.000 habitantes (A2) 18 3.18%
2.001-10.000 habitantes (A3) 56 9.89%
10.001-50.000 habitantes (A4) 78 13.78%
Mas de 50.000 habitantes (A5) 154 27.21%

Sin respuesta 14 2.47%

No completada o No mostrada 234 41.34%
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Estadisticas rapidas

Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las

Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para A4

Indique cual es el tamafio de su municipio de residencia

= 0 (Al: Menos 500 habitantes)

= 1(A2: 501-2.000 habitantes)

= 2 (A3:2.001-10.000 habitantes)
3(A4: 10.001-50.000 habitantes)

= 4 (A5: Mas de 50.000 habitantes)
5 (Sin respuesta: Sin respuesta)
6 (Mo completada o Ne mostrada)
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Estadisticas rapidas
Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B1

¢En su opinién la poblacion en general conoce qué es una enfermedad rara y lo que implica convivir con

una de ellas?
Opcion Cuenta Porcentaje
Si(Y) 19 3.36%
No (N) 243 42.93%
Sin respuesta 22 3.89%
No completada o No mostrada 282 49.82%
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Estadisticas rapidas
Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B1

¢En su opinién la poblacion en general conoce qué es una enfermedad rara y lo que implica convivir con
una de ellas?

300 7 = 0 (Y: Si)

= 1 {N: No)
= 2 (Sin respuesta: Sin respuesta)
3 (No completada o No mostrada)

200

100

0

pagina 13/ 96


/index.php/admin/survey/sa/view/surveyid/336589

Estadisticas rapidas
Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B2

Cuando escucha hablar de enfermedades raras, ¢cual es la primera idea/sensacion que le viene
inicialmente a la cabeza?

Opcion Cuenta Porcentaje
Solo ocurren en la infancia (A1) 3 0.53%
Desconocimiento de la enfermedad (A2) 46 8.13%
Dificultad para su atencién sanitaria, social y educativa (A3) 96 16.96%
Afecta a la calidad de vida de la persona afectada y de su entorno familiar (A4) 123 21.73%
Otro 11 1.94%
Sin respuesta 5 0.88%
No completada o No mostrada 282 49.82%
ID Respuesta
135 Desconocimiento
140 Hay mas de una opcidn, pero sélo se puede elegir una
152 Desconocimiento generalizado y poca o ninguna ayuda.
172 Muy mala atencioén por parte de la administracion de CLM
247 Diagnostico Genético
278 Es muy poco frecuente y solo hay casos excepcionales
304 La poca investigacion que hay
310 Discriminacion
340 Las tres ultimas respuestas
409 Enfermedad de muy baja prevalencia, con desconocimiento frecuente por parte de la

poblacién y el personal sanitario
605 Fallecimiento

pagina 14 /96



Estadisticas rapidas
Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B2

Cuando escucha hablar de enfermedades raras, ¢cual es la primera idea/sensacion que le viene
inicialmente a la cabeza?

= 0 (Al: Solo ocurren en la infancia)
= 1(A2: Desconocimiento de la enfermedad)
= 2 (A3: Dificultad para su atencién sanitaria, social y educativa)
3 (A4: Afecta a la calidad de vida de |a persona afectada y de su entorno familiar)
4 (Otro: Otro)
5 (Sin respuesta: Sin respuesta)
6 (No completada o No mostrada)
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Estadisticas rapidas
Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B4(SQO001)[Es escasa]

Sobre la visibilidad social de las Enfermedades Raras, seleccione segun su opinion:

Opcion Cuenta Porcentaje
SI (A1) 264 46.64%

NO (A2) 13 2.30%

NO LO SE (A3) 3 0.53%

Sin respuesta 4 0.71%

No completada o No mostrada 282 49.82%
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Estadisticas rapidas
Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B4(SQO001)[Es escasa]

Sobre la visibilidad social de las Enfermedades Raras, seleccione segun su opinion:

300 -
= 0({A1: SI)

= 1(A2: NO)
= 2 (A3: NO LO SE)

3 (Sin respuesta: Sin respuesta)
= 4 (No completada o No mostrada)

200

100

0 -
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Estadisticas rapidas

Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B4(SQ002)[Es adecuada]

Sobre la visibilidad social de las Enfermedades Raras, seleccione segun su opinion:

Opcion Cuenta Porcentaje
SI (A1) 14 2.47%

NO (A2) 228 40.28%

NO LO SE (A3) 25 4.42%

Sin respuesta 17 3.00%

No completada o No mostrada 282 49.82%
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Estadisticas rapidas
Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B4(SQ002)[Es adecuada]

Sobre la visibilidad social de las Enfermedades Raras, seleccione segun su opinion:

300

= 0(Al: SI)
= 1(A2: NO)
= 2 (A3: NO LO SE)
3 (Sin respuesta: Sin respuesta)
= 4 (No completada o No mostrada)
200
100
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Estadisticas rapidas

Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B4(SQO003)[Es necesaria]

Sobre la visibilidad social de las Enfermedades Raras, seleccione segun su opinion:

Opcion Cuenta Porcentaje
SI (A1) 269 47.53%

NO (A2) 1 0.18%

NO LO SE (A3) 3 0.53%

Sin respuesta 11 1.94%

No completada o No mostrada 282 49.82%
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Estadisticas rapidas
Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B4(SQO003)[Es necesaria]

Sobre la visibilidad social de las Enfermedades Raras, seleccione segun su opinion:

300 -
= 0({A1: SI)

= 1(A2: NO)
= 2 (A3: NO LO SE)

3 (Sin respuesta: Sin respuesta)
= 4 (No completada o No mostrada)

200

100

0 -
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Estadisticas rapidas

Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B4(SQ004)[La ciudadania deberia ser informada sobre las Enfermedades
Raras]

Sobre la visibilidad social de las Enfermedades Raras, seleccione segun su opinion:

Opcion Cuenta Porcentaje
SI (A1) 264 46.64%
NO (A2) 2 0.35%

NO LO SE (A3) 8 1.41%

Sin respuesta 10 1.77%

No completada o No mostrada 282 49.82%
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Estadisticas rapidas
Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B4(SQ004)[La ciudadania deberia ser informada sobre las Enfermedades
Raras]

Sobre la visibilidad social de las Enfermedades Raras, seleccione segun su opinion:

300 -
= 0({A1: SI)

= 1(A2: NO)
= 2 (A3: NO LO SE)

3 (Sin respuesta: Sin respuesta)
= 4 (No completada o No mostrada)

200

100

0 -
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Estadisticas rapidas
Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B5(SQO001)[Es escasa]

¢ Qué opina sobre la formacion en el area de las Enfermedades Raras?

Opcion Cuenta Porcentaje
SI (A1) 252 44.52%

NO (A2) 6 1.06%

NO LO SE (A3) 22 3.89%

Sin respuesta 4 0.71%

No completada o No mostrada 282 49.82%
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Estadisticas rapidas
Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B5(SQO001)[Es escasa]

¢ Qué opina sobre la formacioén en el area de las Enfermedades Raras?

100

= 0(Al: SI)
= 1(A2: NO)
= 2 (A3: NO LO SE)
3 (Sin respuesta: Sin respuesta)
= 4 (No completada o No mostrada)
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Estadisticas rapidas
Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B5(SQ002)[Es adecuada]

¢ Qué opina sobre la formacion en el area de las Enfermedades Raras?

Opcion Cuenta Porcentaje
SI (A1) 13 2.30%

NO (A2) 208 36.75%

NO LO SE (A3) 46 8.13%

Sin respuesta 17 3.00%

No completada o No mostrada 282 49.82%
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Estadisticas rapidas
Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B5(SQ002)[Es adecuada]

¢ Qué opina sobre la formacioén en el area de las Enfermedades Raras?

300

= 0(Al: SI)
= 1(A2: NO)
= 2 (A3: NO LO SE)
3 (Sin respuesta: Sin respuesta)
= 4 (No completada o No mostrada)
200
100
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Estadisticas rapidas
Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B5(SQ003)[Es necesaria]

¢ Qué opina sobre la formacion en el area de las Enfermedades Raras?

Opcion Cuenta Porcentaje
SI (A1) 264 46.64%

NO (A2) 0 0.00%

NO LO SE (A3) 5 0.88%

Sin respuesta 15 2.65%

No completada o No mostrada 282 49.82%
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Estadisticas rapidas
Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B5(SQ003)[Es necesaria]

¢ Qué opina sobre la formacioén en el area de las Enfermedades Raras?

300
aue = 0({A1: SI)

= 1(A2: NO)
= 2 (A3: NO LO SE)

3 (Sin respuesta: Sin respuesta)
= 4 (No completada o No mostrada)

200

100

0 -
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Estadisticas rapidas
Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B5(SQ004)[Sélo deben formarse los profesionales sanitarios.]

¢ Qué opina sobre la formacion en el area de las Enfermedades Raras?

Opcion Cuenta Porcentaje
SI (A1) 24 4.24%

NO (A2) 237 41.87%

NO LO SE (A3) 7 1.24%

Sin respuesta 16 2.83%

No completada o No mostrada 282 49.82%
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Estadisticas rapidas
Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B5(SQ004)[Sélo deben formarse los profesionales sanitarios.]

¢ Qué opina sobre la formacioén en el area de las Enfermedades Raras?

300

100

= 0(Al: SI)
= 1(A2: NO)
= 2 (A3: NO LO SE)
3 (Sin respuesta: Sin respuesta)
= 4 (No completada o No mostrada)
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Estadisticas rapidas
Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B5(SQ005)[Deben formarse todos los profesionales implicados en la
atencién a personas con Enfermedades raras]

¢Qué opina sobre la formacion en el area de las Enfermedades Raras?

Opcion Cuenta Porcentaje
SI (A1) 271 47.88%
NO (A2) 3 0.53%

NO LO SE (A3) 1 0.18%

Sin respuesta 9 1.59%

No completada o No mostrada 282 49.82%
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Estadisticas rapidas
Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B5(SQ005)[Deben formarse todos los profesionales implicados en la
atencién a personas con Enfermedades raras]

¢Qué opina sobre la formacion en el area de las Enfermedades Raras?

300
0t = 0({A1: SI)

= 1(A2: NO)
= 2 (A3: NO LO SE)

3 (Sin respuesta: Sin respuesta)
= 4 (No completada o No mostrada)

200

100

0 -
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Estadisticas rapidas
Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B8(SQ001)[Habria que aumentar en lo posible el nimero de
enfermedades a detectar con la prueba?]

Sobre el sistema de prevencién basado en la realizacion de pruebas metabdlicas en recién nacidos
("programa de cribado neonatal de enfermedades congénitas en prueba de tal6n"), sconsidera que...

Opcion Cuenta Porcentaje
Si (A1) 259 45.76%

NO (A2) 5 0.88%

NO LO SE (A3) 15 2.65%

Sin respuesta 5 0.88%

No completada o No mostrada 282 49.82%
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Estadisticas rapidas
Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B8(SQO001)[Habria que aumentar en lo posible el numero de
enfermedades a detectar con la prueba?]

Sobre el sistema de prevencién basado en la realizacion de pruebas metabdlicas en recién nacidos
("programa de cribado neonatal de enfermedades congénitas en prueba de tal6n"), sconsidera que...

300 7 = 0(A1: Si)

= 1{A2: NO)
= 2 (A3: NO LO SE)

3 (Sin respuesta: Sin respuesta)
= 4 (No completada o No mostrada)

200

100

0 -
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Estadisticas rapidas

Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B8(SQO002)[Es necesario establecer un circuito de atencién para los
casos que resultan positivos en la prueba?]

Sobre el sistema de prevencién basado en la realizacion de pruebas metabdlicas en recién nacidos
("programa de cribado neonatal de enfermedades congénitas en prueba de tal6n"), sconsidera que...

Opcion Cuenta Porcentaje
Si (A1) 265 46.82%

NO (A2) 2 0.35%

NO LO SE (A3) 7 1.24%

Sin respuesta 10 1.77%

No completada o No mostrada 282 49.82%
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Estadisticas rapidas
Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B8(SQO002)[Es necesario establecer un circuito de atencién para los
casos que resultan positivos en la prueba?]

Sobre el sistema de prevencién basado en la realizacion de pruebas metabdlicas en recién nacidos
("programa de cribado neonatal de enfermedades congénitas en prueba de tal6n"), sconsidera que...

300 7 = 0(A1: Si)

= 1{A2: NO)
= 2 (A3: NO LO SE)

3 (Sin respuesta: Sin respuesta)
= 4 (No completada o No mostrada)

200

100

0 -
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Estadisticas rapidas

Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B8(SQO003)[Si las enfermedades no tienen tratamiento no es util
detectarlas?]

Sobre el sistema de prevencién basado en la realizacion de pruebas metabdlicas en recién nacidos
("programa de cribado neonatal de enfermedades congénitas en prueba de tal6n"), sconsidera que...

Opcion Cuenta Porcentaje
Si (A1) 115 20.32%

NO (A2) 145 25.62%

NO LO SE (A3) 11 1.94%

Sin respuesta 13 2.30%

No completada o No mostrada 282 49.82%
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Estadisticas rapidas
Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B8(SQO003)[Si las enfermedades no tienen tratamiento no es Util
detectarlas?]

Sobre el sistema de prevencién basado en la realizacion de pruebas metabdlicas en recién nacidos
("programa de cribado neonatal de enfermedades congénitas en prueba de tal6n"), sconsidera que...

300 5
0t = 0{A1: Si)

= 1{A2: NO)
= 2 (A3: NO LO SE)

3 (Sin respuesta: Sin respuesta)
= 4 (No completada o No mostrada)

200

100

0 -
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Estadisticas rapidas
Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B16(SQ001)[Destinar fondos a investigacién de Enfermedades raras lo
considero una prioridad a la hora de organizar presupuestos]

Desde su punto de vista, seleccione un valor, (siendo 5 totalmente de acuerdo y 1 nada de acuerdo)

Opcion Cuenta Porcentaje Suma
1(1) 7 2.53% 4.33%
2(2) 5 1.81%

3(3) 21 7.58% 7.58%
4 (4) 38 13.72%

5(5) 206 74.37% 88.09%
Sin respuesta 7 1.24% 0.00%
No completada o No mostrada 282 49.82% 0.00%
Media aritmética 4.56

Desviacién estandar 0.9

Suma (Opciones) 277 100.00% 100.00%
Numero de casos 0%
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Estadisticas rapidas

Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las

Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B16(SQ001)[Destinar fondos a investigacion de Enfermedades raras lo

considero una prioridad a la hora de organizar presupuestos]

Desde su punto de vista, seleccione un valor, (siendo 5 totalmente de acuerdo y 1 nada de acuerdo)

= 0(1:

= 1(2:

m 2 (3:
3(4:
4(s:
5 (Sin respuesta: Sin respuesta)
6 (Mo completada o No mostrada)

1)
2)
3)
4)
5)
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Estadisticas rapidas
Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B16(SQ002)[La investigacion es fundamental para que las personas
afectadas por enfermedad rara tengan posibilidad de mejorar sus condiciones de vida]

Desde su punto de vista, seleccione un valor, (siendo 5 totalmente de acuerdo y 1 nada de acuerdo)

Opcion Cuenta Porcentaje Suma
1(1) 7 2.52% 3.24%
2(2) 2 0.72%

3(3) 1 0.36% 0.36%
4 (4) 15 5.40%

5(5) 253 91.01% 96.40%
Sin respuesta 6 1.06% 0.00%
No completada o No mostrada 282 49.82% 0.00%
Media aritmética 4.82

Desviacién estandar 0.71

Suma (Opciones) 278 100.00% 100.00%
Numero de casos 0%
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Estadisticas rapidas

Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las

Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B16(SQ002)[La investigacion es fundamental para que las personas
afectadas por enfermedad rara tengan posibilidad de mejorar sus condiciones de vida]

Desde su punto de vista, seleccione un valor, (siendo 5 totalmente de acuerdo y 1 nada de acuerdo)

= 0(1:

= 1(2:

m 2 (3:
3(4:
4(s:
5 (Sin respuesta: Sin respuesta)
6 (Mo completada o No mostrada)

1)
2)
3)
4)
5)
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Estadisticas rapidas

Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las

Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B16(SQO003)[Impulsar la investigacién puede beneficiar a toda la
sociedad, con independencia de que se trate de una enfermedad comun o rara]

Desde su punto de vista, seleccione un valor, (siendo 5 totalmente de acuerdo y 1 nada de acuerdo)

Opcion

1(1)

2(2)

3(3)

4(4)

5 (5)

Sin respuesta

No completada o No mostrada
Media aritmética
Desviacién estandar
Suma (Opciones)
Numero de casos

Cuenta

7

0

5
16
249
7
282
4.81
0.71
277

Porcentaje

2.53%
0.00%
1.81%
5.78%
89.89%
1.24%
49.82%

100.00%
0%

Suma

2.53%
1.81%
95.67%

0.00%
0.00%

100.00%
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Estadisticas rapidas

Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las

Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B16(SQO003)[Impulsar la investigacién puede beneficiar a toda la
sociedad, con independencia de que se trate de una enfermedad comun o rara]

Desde su punto de vista, seleccione un valor, (siendo 5 totalmente de acuerdo y 1 nada de acuerdo)

= 0(1:

= 1(2:

m 2 (3:
3(4:
4(s:
5 (Sin respuesta: Sin respuesta)
6 (Mo completada o No mostrada)

1)
2)
3)
4)
5)
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Estadisticas rapidas

Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B16(SQ004)[Los recursos econdmicos de la Administracion deberian
destinarse a atender las necesidades psicosociales de las personas enfermas y su
familias y s6lo asignar una pequefa parte de los mismos a la investigacion]

Desde su punto de vista, seleccione un valor, (siendo 5 totalmente de acuerdo y 1 nada de acuerdo)

Opcion Cuenta Porcentaje Suma
1(1) 61 22.10% 41.30%
2(2) 53 19.20%

3(3) 70 25.36% 25.36%
4 (4) 13 4.71%

5(5) 79 28.62% 33.33%
Sin respuesta 8 1.41% 0.00%
No completada o No mostrada 282 49.82% 0.00%
Media aritmética 2.99

Desviacién estandar 1.51

Suma (Opciones) 276 100.00% 100.00%
Numero de casos 0%
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Estadisticas rapidas

Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las

Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B16(SQ004)[Los recursos economicos de la Administracion deberian
destinarse a atender las necesidades psicosociales de las personas enfermas y su
familias y so6lo asignar una pequefa parte de los mismos a la investigacion]

Desde su punto de vista, seleccione un valor, (siendo 5 totalmente de acuerdo y 1 nada de acuerdo)

= 0(1:

= 1(2:

m 2 (3:
3(4:
4(s:
5 (Sin respuesta: Sin respuesta)
6 (Mo completada o No mostrada)

1)
2)
3)
4)
5)
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Estadisticas rapidas
Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B10

¢ Como piensa que es la asistencia sanitaria en el area de las Enfermedades Raras en Castilla- La

Mancha?

Opcion Cuenta Porcentaje
Desconozco cual es la situacion en CLM (A1) 69 12.19%
Es un area en que es imprescindible mejorar (A2) 145 25.62%
Los profesionales sanitarios conocen las enfermedades y los pacientes son tratados 4 0.71%
adecuadamente (A3)
La asistencia en este campo esta menos desarrollada que en otras comunidades autbnomas 52 9.19%
(A4)
Otro 9 1.59%
Sin respuesta 5 0.88%
No completada o No mostrada 282 49.82%
ID Respuesta
72 Esta menos desarrollada que en algunas CCAA
133 Una verglienza
145 Ni las conocen, no derivan donde puedan detectarlas. Dicen que somos madres histéricas y

con eso cumplen. Me lo han dicho a mi en mi cara varios médicos
152 Hay un desconocimiento total y, me atreveria a decir, nulo interés.
157 Se puede facilitar mucho mas a las familias la calidad de vida
256 Nula
350 Como con otras enfermedades crénicas y mas alun degenerativas, en su caso, existe escasa

coordinacion entre agentes sociales y administraciones sociosanitarias y sanitarias cuando

se trata de atender de forma integral las necesidades de personas con enfermedades raras,
discapacidad, dependencia, cronicidad, etc., por no hablar de la falta de colaboracion entre
universidades, institutos y CCAA de Espafa y Europa para fomentar la investigacion.

394 MAYOR COORDINACION ENTRE CONSEJERIAS Y DELEGACIONES CON ATENCION
PRIMARIA DE SALUD
421 Este area no esta nada desarrollada en CLM.
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Estadisticas rapidas
Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B10

¢ Como piensa que es la asistencia sanitaria en el area de las Enfermedades Raras en Castilla- La
Mancha?

= 0{Al: Desconozco cudl es la situacion en CLM)
= 1{A2: Es un area en que es imprescindible mejorar)
= 2 (A3: Los profesionales sanitarios conocen las enfermedades y los pacientes son tratados adecuadamente)
3 (A4: La asistencia en este campo estd menos desarrollada que en otras comunidades auténomas)
4 (Otro: Otro)
5 (Sin respuesta: 5in respuesta)
& (No completada o No mostradal
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Estadisticas rapidas
Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B11(SQ001)[15. Existe un acceso a tratamientos farmacolégicos en
Castilla-La Mancha, en el area de las Enfermedades Raras similar al resto de
Comunidades Autbnomas de Espana.]

Indique su grado de conformidad, siendo 1 muy en desacuerdo al 10 muy de acuerdo, con...

Opcion Cuenta Porcentaje
1(1) 34 6.01%
2(2) 17 3.00%
3(3) 28 4.95%
4 (4) 16 2.83%
5(5) 88 15.55%
6 (6) 20 3.53%
7(7) 19 3.36%
8 (8) 22 3.89%
9(9) 14 2.47%
10 (10) 5 0.88%
Sin respuesta 21 3.71%
No completada o No mostrada 282 49.82%
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Estadisticas rapidas
Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B11(SQ001)[15. Existe un acceso a tratamientos farmacolégicos en
Castilla-La Mancha, en el area de las Enfermedades Raras similar al resto de
Comunidades Autbnomas de Espana.]

Indique su grado de conformidad, siendo 1 muy en desacuerdo al 10 muy de acuerdo, con...

= 0(1:1)
= 1(2:2)
= 2(3:3)
3(4:4)
4(5:5)
5 (6: 6)
6(7:7)
= 7(8:8)
8(9:9)
g(10:10)
10 (Sin respuesta: Sin respuesta)
= 11 (No completada o No mostrada)
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Estadisticas rapidas
Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B13(SQ001)[Servicios sociales]

Valore la atencion que se presta a las personas con EERR en los siguientes ambitos, siendo la valoracion
del 1 (muy mala/inadecuada) al 10 (muy buena/adecuada)

Opcion Cuenta Porcentaje
1(1) 44 7.77%
2(2) 15 2.65%
3(3) 35 6.18%
4 (4) 38 6.71%
5(5) 74 13.07%
6 (6) 19 3.36%
7(7) 22 3.89%
8(8) 15 2.65%
9(9) 4 0.71%
10 (10) 2 0.35%
Sin respuesta 16 2.83%
No completada o No mostrada 282 49.82%
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Estadisticas rapidas
Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B13(SQ001)[Servicios sociales]

Valore la atencién que se presta a las personas con EERR en los siguientes ambitos, siendo la valoracién
del 1 (muy mala/inadecuada) al 10 (muy buena/adecuada)

= 0(1:1)
= 1(2:2)
= 2(3:3)
3(4:4)
4(5:5)
5 (6: 6)
=Hu 6(7:7)
= 7(8:8)
8(9:9)
g(10:10)
10 (Sin respuesta: Sin respuesta)
= 11 (No completada o No mostrada)
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Estadisticas rapidas
Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B13(SQ002)[Sistema educativo]

Valore la atencion que se presta a las personas con EERR en los siguientes ambitos, siendo la valoracion
del 1 (muy mala/inadecuada) al 10 (muy buena/adecuada)

Opcion Cuenta Porcentaje
1(1) 55 9.72%
2(2) 26 4.59%
3(3) 42 7.42%
4 (4) 35 6.18%
5 (5) 53 9.36%
6 (6) 17 3.00%
7(7) 19 3.36%
o) 11 1.94%
9(9) 3 0.53%
10 (10) 5 0.88%
Sin respuesta 18 3.18%
No completada o No mostrada 282 49.82%
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Estadisticas rapidas
Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B13(SQ002)[Sistema educativo]

Valore la atencién que se presta a las personas con EERR en los siguientes ambitos, siendo la valoracién
del 1 (muy mala/inadecuada) al 10 (muy buena/adecuada)

= 0(1:1)
= 1(2:2)
= 2(3:3)
3(4:4)
4(5:5)
- 5 (6: 6)
=Hu 6(7:7)
= 7(8:8)
8(9:9)
g(10:10)
10 (Sin respuesta: Sin respuesta)
= 11 (No completada o No mostrada)
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Estadisticas rapidas
Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B13(SQO003)[Sistema laboral]

Valore la atencion que se presta a las personas con EERR en los siguientes ambitos, siendo la valoracion
del 1 (muy mala/inadecuada) al 10 (muy buena/adecuada)

Opcion Cuenta Porcentaje
1(1) 75 13.25%
2(2) 36 6.36%
3(3) 41 7.24%
4 (4) 36 6.36%
5(5) 51 9.01%
6 (6) 14 2.47%
7(7) 9 1.59%
8(8) 3 0.53%
9(9) 1 0.18%
10 (10) 0 0.00%
Sin respuesta 18 3.18%
No completada o No mostrada 282 49.82%
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Estadisticas rapidas
Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B13(SQO003)[Sistema laboral]

Valore la atencién que se presta a las personas con EERR en los siguientes ambitos, siendo la valoracién
del 1 (muy mala/inadecuada) al 10 (muy buena/adecuada)

= 0(1:1)
= 1(2:2)
= 2(3:3)
3(4:4)
4(5:5)
- 5 (6: 6)
=Hu 6(7:7)
= 7(8:8)
8(9:9)
g(10:10)
10 (Sin respuesta: Sin respuesta)
= 11 (No completada o No mostrada)
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Estadisticas rapidas

Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las

Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B15

En relacion al acceso a la asistencia sanitaria

Opcion

El acceso a una asistencia de calidad es independiente del lugar de residencia. (A1)
El acceso a una asistencia de calidad es mejor si residimos en el &mbito rural (A2)

El acceso a una asistencia de calidad es mejor si residimos en el ambito urbano (A3)
Desconozco la situacion en Castilla-La Mancha (A4)

Sin respuesta

No completada o No mostrada

Cuenta

67
z
146
56
14
282

Porcentaje

11.84%
0.18%
25.80%
9.89%
2.47%
49.82%
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Estadisticas rapidas

Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las

Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para B15

En relacion al acceso a la asistencia sanitaria

= 0 {Al: El acceso a una asistencia de calidad es independiente del lugar de residencia.)
= 1(A2: El acceso a una asistencia de calidad es mejor si residimos en el ambito rural)
= 2 (A3: El acceso a una asistencia de calidad es mejor si residimos en el &mbito urbano)
3 (A4: Desconozco la situacién en Castilla-La Mancha)
= 4 (Sin respuesta: Sin respuesta)
5 (No completada o No mostrada)
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Estadisticas rapidas

Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las

Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para C1 [1]

Priorice los siguientes ambitos:[Ranking 1]

Opcion

Formacion/conocimiento sobre las enfermedades raras (A1)

Prevencién y diagnostico precoz (A2)

Acceso a una asistencia sanitaria/Tratamiento farmacolégico de calidad (A3)
Asistencia sociosanitaria y social (A4)

Equidad territorial de acceso a la atencion sanitaria y sociosanitaria a las enfermedades
raras (A5)

No completada o No mostrada

Cuenta

49
119
29
14
23

332

Porcentaje

8.66%
21.02%
5.12%
2.47%
4.06%

58.66%
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Estadisticas rapidas

Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las

Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para C1 [1]

Priorice los siguientes ambitos:[Ranking 1]

= 0 [Al: Formaciin/conocimiento sobre las enfermedades raras)

= 1 (A2: Prevencién y diagnéstico precoz)

= 2 (A3: Acceso a una asistencia sanitaria/Tratamiento farmacolégico de calidad)
3 (A4: Asistencia sociosanitaria y social)
4 [A5: Equidad territonal de acceso a la atencidn sanitaria y sociosanitaria a las enfermedades raras)
5 (No completada o No mostradal
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Estadisticas rapidas
Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para C1 [2]

Priorice los siguientes ambitos:[Ranking 2]

Opcion Cuenta Porcentaje
Formacion/conocimiento sobre las enfermedades raras (A1) 51 9.01%
Prevencion y diagnéstico precoz (A2) 56 9.89%
Acceso a una asistencia sanitaria/Tratamiento farmacologico de calidad (A3) 72 12.72%
Asistencia sociosanitaria y social (A4) 33 5.83%
Equidad territorial de acceso a la atencion sanitaria y sociosanitaria a las enfermedades 20 3.53%
raras (A5)

No completada o No mostrada 334 59.01%
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Estadisticas rapidas

Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las

Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para C1 [2]

Priorice los siguientes ambitos:[Ranking 2]

= 0 {Al: Formacion/conocimiento sobre las enfermedades raras)

= 1 (A2: Prevencién y diagnéstico precoz)

= 2 (A3: Acceso a una asistencia sanitaria/Tratamiento farmacolégico de calidad)
3 (A4: Asistencia sociosanitaria y social)
4 [A5: Equidad territonal de acceso a la atencidn sanitaria y sociosanitaria a las enfermedades raras)
5 (No completada o No mostradal
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Estadisticas rapidas
Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para C1 [3]

Priorice los siguientes ambitos:[Ranking 3]

Opcion Cuenta Porcentaje
Formacion/conocimiento sobre las enfermedades raras (A1) 37 6.54%
Prevencion y diagnéstico precoz (A2) 30 5.30%
Acceso a una asistencia sanitaria/Tratamiento farmacologico de calidad (A3) 57 10.07%
Asistencia sociosanitaria y social (A4) 62 10.95%
Equidad territorial de acceso a la atencion sanitaria y sociosanitaria a las enfermedades 42 7.42%
raras (A5)

No completada o No mostrada 338 59.72%
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Estadisticas rapidas

Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las

Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

Resumen para C1 [3]

Priorice los siguientes ambitos:[Ranking 3]

= 0 {Al: Formacion/conocimiento sobre las enfermedades raras)

= 1{A2: Prevencidn y diagndstico precoz)

= 2 (A3: Acceso a una asistencia sanitaria/Tratamiento farmacolégico de calidad)
3 (A4: Asistencia sociosanitaria y social)
4 [A5: Equidad territonal de acceso a la atencidn sanitaria y sociosanitaria a las enfermedades raras)
5 (No completada o No mostradal
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Resumen para C1 [4]

Priorice los siguientes ambitos:[Ranking 4]

Opcion Cuenta Porcentaje
Formacion/conocimiento sobre las enfermedades raras (A1) 44 7.77%
Prevencion y diagnéstico precoz (A2) 18 3.18%
Acceso a una asistencia sanitaria/Tratamiento farmacologico de calidad (A3) 41 7.24%
Asistencia sociosanitaria y social (A4) 58 10.25%
Equidad territorial de acceso a la atencion sanitaria y sociosanitaria a las enfermedades 57 10.07%
raras (A5)

No completada o No mostrada 348 61.48%
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Resumen para C1 [4]

Priorice los siguientes ambitos:[Ranking 4]

= 0 (Al: Formackn/conocimiento sobre las enfermedades raras)
= 1(A2: Prevencién y diagnéstico precoz)
= 2 (A3: Acceso a una asistencia sanitaria/Tratamiento farmacolégico de calidad)

3 (A4: Asistencia sociosanitaria y social)
4 [A5: Equidad territonal de acceso a la atencidn sanitaria y sociosanitaria a las enfermedades raras)

5 (No completada o No mostradal

| R
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Resumen para C1 [5]

Priorice los siguientes ambitos:[Ranking 5]

Opcion

Formacion/conocimiento sobre las enfermedades raras (A1)

Prevencién y diagnostico precoz (A2)

Acceso a una asistencia sanitaria/Tratamiento farmacolégico de calidad (A3)
Asistencia sociosanitaria y social (A4)

Equidad territorial de acceso a la atencion sanitaria y sociosanitaria a las enfermedades
raras (A5)

No completada o No mostrada

Cuenta

45
6

26
52
83

354

Porcentaje

7.95%
1.06%
4.59%
9.19%
14.66%

62.54%
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Resumen para C1 [5]

Priorice los siguientes ambitos:[Ranking 5]

= 0 {Al: Formacion/conocimiento sobre las enfermedades raras)
= 1(A2: Prevencién y diagnéstico precoz)
= 2 (A3: Acceso a una asistencia sanitaria/Tratamiento farmacolégico de calidad)
3 (A4: Asistencia sociosanitaria y social)
4 [A5: Equidad territonal de acceso a la atencidn sanitaria y sociosanitaria a las enfermedades raras)

5 (No completada o No mostradal
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Resumen para C2

Indigue a continuacién si existe otro ambito de actuacion de mayor prioridad no considerado

anteriormente:

Opcion Cuenta Porcentaje

Opcidn 94 16.61%

Sin respuesta 159 28.09%

No completada o No mostrada 313 55.30%

ID Respuesta

51 Conocimiento de su prevalencia.

53 Asistencia educativa.

Asistencia laboral.

54 Investigacion de las enfermedades raras.

Que faciliten la renovacion de la recetas de forma automética.

56 Mayor rapidez en las gestiones en cuanto a discapacidad y dependencia.

Mejorar los tiempos de espera entre especialistas multidisciplinares y pruebas diagnosticas

58 Mas apoyo en el sistema educativo

62 Acceso a tratamiento excluidos de la financiacion del SNS y necesarios para ciertas
patologias.

63 Ambito educativo sobre todo en Educacion fisica

68 Los ambitos mencionados anteriormente son muy importantes, creo necesaria la formacion
sobre enfermedades raras y convivencia a docentes y centros de ensefianza.

Investigacion, ayudas econémicas a las familias que no hemos elegido esto y nos supone un
alto desembolso en: farmacos, protectores solares, fisio, psicologo, desplazamientos, etc...

71 El cuidado del cuidador, se necesitan muchas ayudas para poder cuidar en condiciones, las
terapias en la seguridad social son insuficientes y al final las terapias tienen que ser privadas
y ahogan a las familias econémicamente. Se necesita una pension integrada de los pacientes
con todos sus médicos, la asistencia sanitaria deberia ser multidisciplinar en cada consulta.
La NECESIDAD URGENTE DE PALIATIVOS PEDIATRICOS, ES UNA VERGUENZA QUE
CLM NO CUENTE CON UNOS PALIATIVOS PEDIATRIACOS DE ALTO NIVEL Y EL
APOYO A NINOS CON ENFERMEDADES CRONICAS QUE NECESITAN ESOS
CUIDADOS PALIATIVOS, PERO EN CONDICIONES, CON PEDIATRAS, ENFERMERAS,
TRABAJADOR SOCIAL Y PSICOLOGA, ASISTENCIA 24H Y DOMICILIARIA. LO SE
PORQUE LO HE NECESITADO.

73 Fisioterapia para personas con enfermedades raras/ cronicas. Prioridad para el ambito
infantil

83 Ayuda psicologica en el ambito familiar

90 La formacién en empatia por parte de médicos a la hora de tratar con pacientes que sufren
dolor 24/7 y por parte del INSS mas delicadeza y mas humanidad al tratar con pacientes. No
juzgar por su apariencia fisica ya que el dolor no se ve.

94 Actuaciones y programas enfocados a las familias

100 Educacion

106 Es fundamental actualizarse en nuevos tratamientos y destinar mas dinero a la investigacion

120 Escolar y de trabajonpara personas afecradas por enfermedades raras

125 Protocolos de actuacion en los hospitales ante un ingreso de una persona con enfermedad
rara.

129 Concienciacion social e igualdad de oportunidades reales

130 Formacion de enfermedades raras a los pediatras y médicos de cabecera, protocolo visible
de eerr en el area de urgencias, mayor formaciéon en Enfermedades Raras.

Protocolo de atencion psicolégica tanto a padres como al paciente en el momento del debut
de la enfermedad y también durante la busqueda de diagnéstico.

Personal médico preparado y por parte de la administraciéon que nos dejen cambiarnos de
pediatra si vemos que no es capaz de atender las necesidades de nuestros hijos y la
derivacion a un pediatra que si pueda atender estas necesidades.

131 Las asociaciones y fundaciones de familias de enfermedades raras. Pueden ofrecer
informacién y experiencias de primera mano muy importantes para conocer las necesidades
de las personas que las sufren.

133 Por tener no hay ni Neuropediatra una vergiienza
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136 No desechar los diagnosticos en atencion primaria. Destinar a especialistas cuando sea
necesario

140 Investigacion e inversién en econémica y en mayor nimero de profesionales

142 Universidad

145 Deberia de poder derivarse entre comunidades auténomas, si hay un hospital de referencia,

que se pueda ir a él sin tanto problema, una vez detectada, no se cura si es genética, no es
necesario renovar la asistencia cada ario.

152 Escuchar a los pacientes individualmente, no de manera genérica.

157 Facilitar la vida de las familias que en muchos casos se les marea demasiado con
demasiada burocracia que dificulta sus ya de por si dificultades que encuentran. Las recetas,
facilitarlas, pafales, que tengan prioridad en la atencién

158 Atencion prioritaria para llegar a un diagnostico mas rapido. Estudio genetico

171 *Mayor dotacién de recursos publicos para la investigacion sobre EERR.

175 Atencién y apoyo al conjunto familiar

194 Si, un ambito de actuacién que podria tener aun mayor prioridad y no fue considerado

explicitamente en la lista es:
Investigacion y desarrollo de nuevos tratamientos

Sin investigacion, muchas enfermedades raras seguiran sin cura o sin opciones terapéuticas
efectivas. Es un problema clave, ya que la mayoria de estas enfermedades tienen pocos
estudios debido a su baja prevalencia y el escaso interés comercial.

Este ambito es la base sobre la que se construyen otros factores como el acceso a
tratamientos, la equidad y el diagnéstico precoz. Sin investigacion, no hay nuevos
tratamientos que garantizar, ni diagnésticos mas rapidos, ni mejoras en la calidad de vida de
los pacientes.

195 Educacién y ambito laboral, en todos los sectores, aunque parezca mentira la Administracién
no esta preparada para tener trabajadores con Enfermedades Raras, te tratan como si no
quisieras trabajar.

196 Una unidad especializada con un equipo multidisciplinar formado en enfermedades raras
para tratar de la mejor manera al paciente

204 Mas investigacién

222 no

224 En Educacion

225 Apoyo a las familias.
Apoyo al cuidador principal

233 Resulta imprescindible para los enfermos, familiares y cuidadores la existencia de una linea

de comunicacion directa, inmediata y permanente 24/365, con un equipo clinico que
solucione los problemas que surgen a diario durante la convivencia con la enfermedad.

237 Formacion conocimiento sobre enfermedades raras.
240 campafias de concienciacion tanto a la poblacién como a los profesionales implicados,
247 El Diagnostico Genético y una estrategia organizada, consensuada de Genética y Genémica

a nivel comunitario es imprescindible por lo menos para establecer el diagnéstico, luego
vendria la parte de registro y de atencién sociosanitaria y de bienestar social.

256 Dar visibilidad

267 Derecho del paciente a tener un diagnéstico aunque la enfermedad no esté reconocida por
la OMS. Como por ejemplo SQM

278 Concienciacion y formacion de los profesionales docentes

286 Mas visibilidad en el ambito laboral.

294 Formacion de familiares y cuidadores.

Formar a bolsa de cuidadores formados
Ayudas economicas

297 Agilidad en todos los procesos
298 Incremento en recursos para investigacion.
301 Se necesita invertir en més investigacion. Qué los médicos que desconocen enfermedades

raras investiguen y se formen sobre ellas cuando tienen un paciente que las padece.

Que no sé de de alta a un paciente con una enfermedad rara cronica a su suerte, donde se le
dice "si empeora que vuelva".

Qué se hagan mas pruebas entre ellas las genéticas.

304 Calidad de vida para las personas afectadas
309 Investigacion , hacer pruebas para un diagnéstico a corto plazo y no pasar la pelota de unos
aotros .

Ayuda a los pacientes y familiares , ser escuchados y no tratarlos como si fueran personas
que no merecen ni un minimo de perdida de su valioso tiempo
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310 No me parecen todos perfectos lo Unico comentar que para las enfermedades raras muchas
veces te quitan la minusvalia.
Tengo dos hijas con la misma enfermedad y a la pequeia se la han quitado solo tener una
enfermedad rara ya deberia de ser motivo de ayuda no de travas.

316 Terapias necesarias
331 Necesidad de centros especiales sociosanitarios coordinados con unidades asistenciales de
facil acceso.

Las asociaciones , en muchos casos no aportan recursos de calidad ni humanos ni
asistenciales, en mi opinion se va mucho dinero en estas. Mejor buenos centros bien dotados
y con estabilidad.

Mejor invertir ese dinero en centros bien dotados y equitativos.

332 ¢Qué sucede con pacientes que estan mas de 10 afios con sintomatologia, indicios y
revisiones con el especialista por una sospecha de enfermedad rara, pero sin un diagnéstico
al 100%? Son pacientes que sufren la enfermedad y que su calidad de vida empeora, deben
apartar sus condiciones laborales por su cuenta... Porque no pueden solicitar ayuda para
este tipo de situaciones

336 En el ambito laboral y fiscal

338 no

343 Estos pacientes no solo precisan diagnostico, que es importante, estos pacientes precisan
acceso a terapias rehabilitadoras que mejoren su estado funcional y su calidad de vida.

344 Cuidados Paliativos con equidad independiente de la edad y lugar de residencia cuando la
evolucion ya es limitante.

345 Mayor inversion investigacion

350 Coordinacion entre las distintas AAPP y las entidades sociales privadas y publicas para la

atencion de personas con EERR y familias en funcién de sus necesidades junto con las de
quienes situaciones similares aunque no tengan EERR.

356 Ayuda psicolégica y tratamientos no medicamentosos necesarios para una mejor calidad de
vida
359 Para mi la mas importante, seria mas investigacion a nivel nacional para encontrar curas o

mejorar los tratamientos, asi esas personas podrian ser mas Utiles para la sociedad y no
estar limitadas a ciertos trabajos.

364 Investigacion, mas y mejor.
365 Centros especializados de referencia y especialistas.
366 Las mayoria de los tratamientos de estimulacién , logopedia, apoyo educativo ....corre a

cargo de los padres, porgue con lo que da las instituciones no es suficiente, ademas de tener
que realizar muchisimos papeleos y para q te llegue la ayuda necesitas unas rentas muy
bajas, y es mucha carga econémica.

375 En el ambito escolar y formativo de las personas con alguna enfermedad rara y discapacidad

382 Seria muy importante para el paciente cuando va a consulta , ser escuchados , dedicarle el
tiempo necesario ( por lo complejo de cada caso ) es muy frustrante la mayoria de las veces
, cuando sales de la consulta con la sensacion de que estén dejando pasar el tiempo (
vuelve dentro de un afio ) y vuelta a empezar

387 Falta de profesorado de E.E. en colegios ordinarios, y mas si el colegio tiene aula tea.

394 EL TRABAJO EN RED ENTRE LAS POLITICAS DE SANIDAD Y LOS PROFESIONALES
DE BASE.

399 La derivacién a hospitales de referencia en otras CCAA

404 Atencién a familias y personas allegadas

407 Investigacion

409 Enriquecimiento de los servicios de Genética. Imprescindibles para un diagnéstico precoz.

413 Concretamente sobre NF1 hay tratamientos en Barcelona y para personas mas jovenes.
Para mi, nada

421 Simplemente que las personas con enfermedades raras reciban atencion sanitaria y se les

realicen las pruebas diagnosticas necesarias para su adecuado tratamiento y seguimiento. A
dia de hoy es escasa.

443 Asistencia a familias y ayudas sociales. Agilizar tramites en medicamentos actualmente en
desarrollo

463 Educativo

494 Creacion de unidades de tratamiento multidisciplinar de enfermedades raras

497 Asistencia especializada, recursos en genética y rutas burocraticas simplificadas, gestion
especializadas y figuras como coordinador de casos para areas sanitarias

520 CONSIDERO QUE EN LO QUE MASSE DEBE ACTUAR ES EN EL DIAGNOSTICO
PRECOZ.

531 Estudio genético precoz (no solo marcadores indirectos como las “pruebas de talon”)

Accesibilidad a la estimulacion precoz, a nivel escolar.
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Accesibilidad a asistencia precoz, deficitaria actualmente: logopedia, rehabilitacion,...
Flexibilidad en la admisién en centros especiales: restricciones de acceso por “solo” deficit
fisico y “no” psiquico, y viceversa.

Facilidad de acceso a estos servicios a pacientes de areas periféricas (rurales).

536 Terapia génica

540 Coordinacion atencioén sanitaria especializada, primaria y sociosanitaria

541 Terapia genica, protocolo de deteccion de apendicitis para nifios que no pueden
comunicarse

543 Ayuda econémicas

544 La investigacién es imprescindible para las enfermedades de peor pronéstico en organismos
publicos, colaboracién con universidades y otras empresas.

547 Posibilidad de acceder al mundo laboral.

567 Lo desconozco

576 Financiacion de medicamentos y productos sanitarios excluidos del SNS.

593 La atencién integral a la familia en la que se encuentra una persona con una enfermedad rara
y al entorno mas directo en el que se mueve.

604 Que se ponga en marcha el protocolo de atencion a urgencias de una persona con una
EERR

605 La investigacién en enfermedades raras para su tratamiento adecuado sobre todo aquellos
que implican esperanza de vida muy corta

607 Acceso a terapias complementarias (fisioterapia, logopedia, terapia ocupacional... ) que

faciliten un tratamiento integral de las patologias poco frecuentes
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Resumen para C3 [1]

Indique tres iniciativas concretas que considere que mejorarian sustancialmente la atencion sanitaria y

sociosanitaria a las Enfermedades Raras en Castilla-La Mancha:

Opcion Cuenta Porcentaje

Opcion 146 25.80%

Sin respuesta 107 18.90%

No completada o No mostrada 313 55.30%

ID Respuesta

48 Prioridad consultas ....urgencias.... y tratamientos

52 Rapidez en el diagnostico

53 Apoyo en el entorno familiar.

54 Creacion de una ventanilla Unica, para todo lo referente a las enfermedades raras.

56 Obligatoriedad de, si un especialista no tiene conocimiento sobre EE. RR. pueda derribarte
directamente a otro, ya sea del mismo centro hospitalario o no.

57 Agilidad a la hora de citar con especialistas

58 Preparacion a los profesionales

62 Especialidad en genética.

63 Mejora en la ley de Dependencia

64 Burocracia mas facil

68 FORMACION A LOS SANITARIOS SOBRE ENFERMEDADES RARAS

71 Apoyo psicologico

72 Atencion social y acompafiamiento psicolégico a los enfermos

73 Seguridad Social sin autonomias ( igual en todo el territorio espariol)

79 Diagnostico precoz, para la mejora de prondstico de la persona y acceso al tratamientos
terapéuticos y/o paliativos.

83 Formacion a los profesionales de todas las enfermedades raras

86 sistema de ventanilla Unica para facilitar todo el abordaje multidisciplinar

90 Documentales sin blanquear ni maquillar la realidad como el que se esta haciendo sobre
Enfermedades raras y dolor crénico en Tomelloso.

91 Mas investigacion

94 Tratamiento eficaz para frenar la enfermedad

106 Formacion

116 Cribado neonatal

120 Empatia

121 Destinar mas presupuesto a su estudio

125 Simplificar las solicitudes de ayuda

129 Mas recursos econémicos invertidos en este area

130 Formacion al personal médico de cabecera y pediatra sobre enfermedades raras

131 El establecimiento de un equipo multidisciplinario de profesionales en cada provincia para
evitar desplazamientos a otras para recibir el tratamiento o consultas que son numerosas y
habituales.

133 Formacion

136 Mayor seguimiento clinico

140 Inversion en profesionales

141 Recursos humanos en investigacion

142 Trabajar con asociaciones y universidades

145 En urgencias, deben tener prioridad, son mas enfermizos y sus consecuencias, en caso de
dejarlos pueden ser malas

147 Formacion urgente de mas profesionales para la deteccion precoz en los menores

152 Fisioterapia

155 Ampliar la INVESTIGACION

157 Mejor organizacién para facilitar sus gestiones familiares

158 Estudio genetico

159 Apoyo psicolégico

161 Los historiales médicos deberian poder ver los todos los sanitarios de Castilla la Mancha
independientemente de la provincia

171 * Seguimiento médico multidisciplinar de los enfermos

175 Prioridad en consultas, ya sean concertadas 6 de asistencia a urgencias
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176 Atencion sanitaria

177 Mayor formacion de los profesionales

179 Investigacion

180 Formacion

194 Creacion de Unidades de Referencia Regionales para Enfermedades Raras

195 Formacion del personal sanitario

196 Conocimiento y formacion de los sanitarios en EERR

198 Conocimiento del impacto diagnostico de una enfermedad rara

204 Alertas

205 Asesoramiento e informacion a profesionales sobre recursos disponibles

207 Formacion real a los médicos

211 Equipos multidisciplinares especialmente en atencion sanitaria

218 Investigacion

219 Banco de informacion regional conectado a uno nacional e internacional

222 Cursos de formacion obligatorios en todos los ambitos social/educativo/sanitario

223 Mas pruebas diagnosticas

224 Formacion educacion ni s6lo de los Sanitarios

225 Visibilidad y educacion.

230 Unidades Multidisciplanares

233 Atencion médica personal permanente

237 Personal cualificado

240 campafias educativas.

246 Formacion profesionales sociosanitarios

247 Plan de Genética en C-LM, a dia de hoy no existe y cada hospital lucha como puede para
hacer frente a ello

263 Cuidados domiciliarios profesionales

267 Diagnostico de la enfermedad

271 Enfoque holistico e integral del paciente

277 Personal cualificado

278 Libre eleccién de especialistas con formacién en la enfermedad rara en todo el territorio
espafiol

286 En el ambito laboral formaciones

293 Conexion entre especialistas y equipos multidisciplinares

294 Formacion de cuidadores y bolsa de trabajo bien formados

297 Crear unidades especializadas que integren a todas las especialidades implicadas

298 Mas recursos econémicos para asistencia socios animaria e investigacion.

299 facultativos con mas formacién

301 Mas investigacién y formacién sobre las enfermedades a médicos

304 Calidad del enfermo

309 Médicos que les interese realmente ese tipo de enfermedades

310 Tener una discapacidad para poder acceder econémicamente a otras situaciones.

315 Ayudas econdmicas a padres que aun no tienen diagnostico

316 Ayudas terapéuticas necesarias

318 Mayor formacién en profesionales

322 Consultas directas y con respuesta rapida con personal cualificado

331 Centros especificos

332 Formacion profesional para deteccion precoz de las EERR

334 Potenciar la gestion de casos

336 Mas presupuesto en investigacion

338 Hacer efectivo los CSUR

339 Ampliacién del cribado neonatal a las EERR que cumplan los criterios vigentes

343 Acceso de todos los pacientes centro capacitados para su tratamiento independiente de su
domicilio.

344 Equipos multidisciplinares en los centros que incluyan Nutricionista

345 Tener acceso directo a consulta especializada cuando la enfermedad ya se ha detectado y
evitar largas esperas

350 Estrategia en red que cohesione las politicas de prevencion secundaria, atencion temprana
desde el diagnéstico, ayudas e insercién.

356 Pruebas diagnésticas mas rapidas

361 Coordinacion socio sanitaria

364 Coordinacion entre especialistas que traten a un mismo paciente con EERR

365 Especialidad de genética.

366 Atencién temprana de inicio mas precoz y eficaz.

371 informacion

375 Deteccion de la enfermedad , formacién sobre la misma
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382 Médicos que les interese realmente ese tipo de enfermedades

387 Crear bbdd real y seria de pacientes

392 Registro

394 NOTIFICAR P.E. A LOS TSOCIALES SANITARIOS LAS NOVEDADES, AYUDAS ,ETC
RESPECTO A EERR

399 Atencién mas humana y psicolégica

404 Mayor informacion y accesible

407 investigacion

409 Trabajo en red

413 Con enfermedades raras puede ser mas dificil encontrar pareja, como es mi caso. Soy

hombre y quiero tener un hijo. Necesito un vientre de alquiler y analisis genético para que mi
hijo/a no esté también enfermo.

418 Profesionales formados

421 Aumento del personal sanitario especializado.

428 Reabilitacin

443 Estandarizar ayudas para sufragar tratamientos

457 recursos adecuados

481 Mas inversion para la investigacion

494 Investigacion genética

497 Gestor de casos con rango ejecutivo

504 Aumento recursos investigacion

520 DETECCION PRECOZ

529 INFORMACION

531 Estudio genético precoz, a familias con antecedentes, o grupos de riesgo.

536 Acceso a estudios o analisis genéticos

540 Disponibilidad medicamentos y formulas magistrales en farmacia comunitariafarmacias
comunitarias

541 Terapia genica

543 Mejorar la coordinacion entre profesionales, primero sanitarios, y con otros sistemas. Figura
del coordinador de caso

544 DESARROLLO Y ACCESO A TERAPIAS GENICAS (YA EXISTEN EN CATALUNA).
POSIBILIDAD DE ACCESO A TERAPIAS EN OTRAS COMUNIDADES AUTONOMAS

547 Centro de dia para los enfermos cuando han terminado su etapa escolar

558 Mejorar los sistemas de diagndstico precoz

567 Mas especialistas sanitarios

569 Medidas de adaptacion a la enfermedad: psicologicas y estructurales

573 Formacion

576 Especialidad de Genética.

581 Hacer las enfermedades raras enfermedades de declaracion obligatoria

584 FORMACION

588 Acceso curricular adecuado para el alumnado con EERR

590 Unidad especializada y coordinada en cada centro para una mejor atencién

593 Coordinacion entre profesionales sanitarios _

595 Unidades multidisciplinares para tratar las enfermedades raras y su patologia global, no solo
en un campo de la medicina

603 Implementacion de la intervencién de fisioterapia en hospitales para pacientes con dichas
enfermedades

604 Protocolo de atencion a urgencias de una persona con EERR

605 creacion de centros de referendia coordinados que compaginen investigacioln y atencion
sanitaria

607 Invertir en investigacion en enfermedades raras

610 Conocimiento por parte de las/os profesionales sanitarias/os
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Resumen para C3 [1]

Indique tres iniciativas concretas que considere que mejorarian sustancialmente la atencion sanitaria y
sociosanitaria a las Enfermedades Raras en Castilla-La Mancha:

400 -
= 0 (Answer: Opcidn)

= 1 (NoAnswer: Sin respuesta)
= 2 (No completada o No mostrada)

300

200

100

0 -
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Resumen para C3 [2]

Indique tres iniciativas concretas que considere que mejorarian sustancialmente la atencion sanitaria y

sociosanitaria a las Enfermedades Raras en Castilla-La Mancha:

Opcion Cuenta Porcentaje

Opcion 135 23.85%

Sin respuesta 118 20.85%

No completada o No mostrada 313 55.30%

ID Respuesta

48 Visibilidad

53 Reducir las listas de espera en sanidad.

54 Implantacién de protocolo de atencion en urgencias de las personas que padezcan una
enfermedad rara.

56 Rapidez en los procesos de discapacidad para que las personas que puedan trabajar, se
incorporen al mundo laboral lo antes posible.

57 Agilidad para realizar pruebas diagnosticas

58 Apoyo en todos los ambitos

62 Centros de referencia.

63 Ensefar educacion y respeto a los profesionales médicos

64 menos aportaciones de documentacion

68 CONVENIOS CON HOSPITALES DE REFERENCIA

71 Paliativos pediatricos en todas sus areas

73 Fisioterapia continua

79 Crear circuitos para mayor transferibilidad de informacién y la creacién de recursos
especializados a nivel sanitario, sociosanitarios, educativos, social... Centros residenciales
de atencion especializada

83 Mejorar el trato con los pacientes y familiares

86 terapias de rehabilitacion

90 Formacion especializada a médicos y especialistas

94 Creacion red asistencial pars las personas enfermas y sus familias

106 Diagnéstico precoz

116 Formacion de los profesionales sobre eerr

120 Prioridad

121 Mayor coordinacién entre profesionales sanitarios de distintas areas

125 Tener en cuenta que las enfermedades raras no suelen tener tratamiento y a veces no hay
posibilidad de una mejora

129 Mas informacion a todo ciudadano

130 Atencion psicolégica padres, paciente desde el momento de sospecha y deteccion

133 Personal

136 Informacioén de estudios de investigacién

140 Inversion econémica

141 Profesionales bien formados

142 Formar a profesionales

145 Pensar que si no coincide con los sintomas generales, no es que las madres seamos
histéricas, igual es que hay algo mas malo

147 Adecuacion del hospital Virgen de la Salud como centro de investigacion y atencion a
pacientes con patologias cronicas

152 Informacion profesional

155 Mejorar la formacion

157 Ayudas para descansos familiares reales

158 Coordinacion entre los diferentes especialistas para unificacion de pruebas

159 Deteccion precoz

161 Los historiales médicos deberian poder verlos todos los hospitales de espafifia

171 * Flexibilidad laboral efectiva para los enfermos

175 Proporcionar los tt° que se precise, ya sea farmacolégico, psicélogo, de logopedia..etc

176 Financiacion tratamientos

177 Ayudas para las familias afectadas

179 Posibilidad de entrar en ensayos clinicos

180 Informacion
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194 Implementacion de un Programa de Diagnéstico Genético Temprano

195 Equipos multidisciplinares de atencion en todas las edades, no solo en la infancia.

196 Unidad especializada con equipo multidisciplinar

198 Priorizacion de tramites administrativos, sanitarios y sociales

205 Atencién y acompafiamiento a los pacientes y familias

207 Deteccion rapida

211 EMPATIA de todos los actores

218 Formacion sanitaria

219 conexion de personas afectadas y estudios

222 Atencion individualizada y personalizada

223 Pruebas precoces

224 Actualizacién del personal Sanitario.

225 Mayor apoyo socio-econémico

230 Acceso a rehabilitacion continua e individualizada

237 Logopeda

240 centros de atencion dotados con personal y equipados con material suficiente y en buen
estado.

246 Seguir trabajando en mejorar el diagnéstico precoz de méas patologias

247 El plan de EERR de C-LM que esta desarrollando la Consejeria de Sanidad

263 Maxima prioridad en la solicitud de ayudas de cualquier tipo a la administracion

267 Mejora de la empatia del facultativo hacia el paciente

271 Agrupacion de visitas, pruebas y tratamientos en un dia

277 Mayor inversion en investigacion

278 Equipos multidisciplinares de sanitarios con formacién en eerr

286 Dar charlas en en ambito laboral.

293 Formacion al personal sanitario siendo obligatorio asistir a conferencias y cursos de buenas
practicas en la atencion al paciente

294 Ayudas economicas

297 Protocolos adecuados a la enfermedad en todos los ambitos

298 Mas profesionales, mas profesionales y mas profesionales. De este modo, no habria colapso

en el sistema de atencién sanitaria dado que, en su mayoria, las Enfermedades Raras las
sufren los nifios y nifias.

299 familias con mas informacién sobre las enfermedades

301 Un servicio de asistencia mas amplio sobre todo en zonas rurales

304 Investigacion

309 Dedicar el tiempo necesario a cada paciente , por lo complejo de cada caso

310 Mas informacion

315 Campana de sensibilizacién en redes

316 Formacion a los que se relacionan con los enfermos

318 Mayor control de la enfermedad

322 Formacion del personal de atencién primaria y centros sociales

331 Unidades en todas las gerencias

332 Charla a los pacientes y familiares para darles recomendaciones de atencién sociosanitaria

334 Fomentar la formacion de los profesionales y familiares

336 Mas apoyo a las asociaciones que trabajan por las enfermedades raras.

338 Mayor difusién y concientizacién de las EE.RR.

339 Creacion de unidades y circuitos asistenciales similares a los de las CCAA mas
desarrolladas, con los fondos necesarios

343 Diagnostico precoz

344 Atencién a domicilio / Equipos por zonas

350 Presupuesto transversal para la discapacidad-dependencia que incluya a personas con
EERR, que incluya RRHH especializados, instrumentos y estructura propia.

356 Tratamientos efectivos no siempre medicamentosos

361 Equipos especializados de apoyo

364 Mas investigacion

365 Centros de referencia

366 Apoyo educativo real y adaptado a las necesidades de cada situacién

371 formacion

375 Asesorar a las familias con el diagnéstico correcto

382 Pruebas necesarias para un diagnéstico rapido y un seguimiento por los mismos
profesionales

387 Fomentar el asociacionismo en la CCAA.

392 Protocolizacién cuidados

394 DESIGNAR E INFORMAR A LOS PROFESIONALES DE LAS PERSONAS REFERENTES

EN EERR EN CADA PROVINCIA SI EXISTIESEN

pagina 79/ 96



Estadisticas rapidas
Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

399 Agilizar pruebas diagnésticas

407 investigacion

409 Acceso rapido a estudios genéticos

413 Mi pregunta a la cuestion 1 quién me ayuda a pagar todo para que pueda ser padre
soltero???

418 Medios adecuados

421 Formacion del personal sanitario.

428 Tratamientos sudvencionables

443 Estandarizar los servicios de asistencia

457 formacién poblacion

481 Mas informacion y apoyo a las familias

494 Unidades de tratamiento multidisciplinar de EERR

497 solicitud al ministerio de un plan nacional de ER

504 Acercamiento de tratamientos en zonas rurales

520 INFORMACION A LAS FAMILIAS

531 Logopedia precoz, rehabilitacion precoz.

536 Falta personal de apoyo en los colegios

540 Subvencién tratamientos terapéuticos independiente TSI

541 Protocolo de deteccién de apendicitis para nifios que no pueden comunicarse

543 Atencién mas centrada en el paciente y su familia

544 EN ALBACETE FALTAN NEUROPEDIATRAS (NO SE CONTRATAN SUSTITUTOS), UN
SOLO LOGOPEDA PARA TODA LA PROVINCIA

547 Escuela de verano de la Administracién: plazas esfecificas porque en otros centros no
aceptan a estos alumnos

558 Aumentar el gasto en investigacion

567 Mayor facilidad de acceso

569 Dar a conocer las limitaciones, sintomas de alarma, en el entorno del enfermo

573 Estudio e Investigacion

576 Centros especializados en EERR

581 crear personas referentes o gestoras de casos de enfermedades raras en todas las
gerencias.

584 APQOYO

588 Prestacion de més servicios sanitarios y socio-sanitarios

590 gestora de casos, para una mejor atencion y unificacién en las citas

593 Creacion de equipos multidisciplinares de gestién de casos

595 Establecer redes de apoyo y conocimiento de personas en la misma situacion

604 Creacion de una ventanilla Unica de enfermedades raras para todo el tema burocratico

605 Coordinacion con los centros de referencia europeaos e internacionales

607 Idem
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Resumen para C3 [2]

Indique tres iniciativas concretas que considere que mejorarian sustancialmente la atencion sanitaria y
sociosanitaria a las Enfermedades Raras en Castilla-La Mancha:

400 -
= 0 (Answer: Opcidn)

= 1 (NoAnswer: Sin respuesta)
= 2 (No completada o No mostrada)

300

200

100

0 -
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Resumen para C3 [3]

Indique tres iniciativas concretas que considere que mejorarian sustancialmente la atencién sanitaria y
sociosanitaria a las Enfermedades Raras en Castilla-La Mancha:

Opcion Cuenta Porcentaje

Opcién 120 21.20%

Sin respuesta 133 23.50%

No completada o No mostrada 313 55.30%

ID Respuesta

48 Investigacion mas recursos humanos y economicos

53 Reducir el tiempo de espera en las consultas médicas.

54 Ocio y Respiro familiar.

56 Los médicos de cabecera han de tener algun tipo de directorio o programa que les ayude a
ver, como minimo, la sospecha de EE.RR. para que tengan herramientas de triaje.

57 Formacion por parte del personal

58 Ayudas econémicas

62 Especialistas formados.

64 acortar el tiempo de espera oara que te vea un profesional

68 CONGRESOS ENTRE PROFESIONALES SANITARIOS DONDE EXPONGAN SUS
CASOS CLINICOS PARA QUE TODSO PUEDAN APRENDER DE ELLOS.

71 Atencién multidisciplinar a enfermos crénicos en una misma visita.

73 Mayor seguimiento pacientes

79 Minimizar tr&émites administrativos y burocraticos.

83 Ayudas para productos de apoyo necesarios

90 Inversion en Investigacion

94 Formacion equipo multidisciplinar

106 Sensibilizacion

116 Acompanamiento a los familiares

120 Investigacion

121 Mayor humanizacién en el trato a personas con enfermedades raras, sobre todo en el ambito
sanitario

125 Sensibilizar a los profesionales que tratan a los pacientes con enfermedades raras

129 Mayor inclusion

130 Protocolos visibles y accesibles para todos

133 Presupuestos

136 Facilidad de asistencia clinica ante recaidas y consultas

140 No puedo decir mas porque soy ajena a esta materia

141 Mejora de los tiempos para acceder a tratamientos y ayudas

142 Falta Empatia y humanizacion en centros sosviosanitarios

145 Unas consultas especializadas en ellas, con personal formado

147 Atencion psicolégica a la familia

152 Formacion psicolégica a facultativos.

157 Mas investigacion

158 Apoyo socio economico y sanitario a persona enferma y sus familias

161 Poder tener tratamiento en cualquier provincia de espafia

175 Educacién a la sociedad, para que puedan entender la diversidad de enfermedades que hay,
que todos aportamos, y todos nos necesitamos.

176 Inclusion laboral

177 Divulgacién e informacién

179 Investigacion

180 Sensibilizacion

194 Creacion de una Red de Atencion Sociosanitaria Integral

195 Formacion en el ambito laboral para empatizar con las personas que tienen enfermedades
raras

196 Y mucha humanizacion

198 Apoyo y ayudas continuadas para mejorar la calidad de vida

205 Visibilidad en todos los organismos publicos

207 Investigacion

211 Protocolos especificos de atencién

péagina 82/ 96



Estadisticas rapidas
Encuesta 336589 'Proceso participativo recogida informacién para Estrategia Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a las
Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha'

218 Mas recursos econémicos

222 Invertir en investigacion .

224 Aumentar presupuesto en investigacion

225 Acceso a tratamientos punteros y a cuidados (médicos, enfermeros, fisioterapeu

230 Atencién integral

237 Comiendo de comunicacién

240 programas de deteccion efectivos y continuidad de cuidados adecuada.

246 Constituir una Red de Expertos en CLM para agilizar diagnosticos de confirmacion tras
cribado y mejores opciones de tratamiento/seguimiento/prevencién de complicaciones.

247 Implicacion de la Consejeria de Educacién y de Empleo en el plan de EERR de C-LM por
parte de la Consejeria de Sanidad

263 Mayor protecciéon econémica a los familiares cuidadores de estos enfermos

267 Derivar a otros profesionales cuando el médico desconoce la enfermedad

271 Apoyo tecnolégico y familiar

277 Dar a conocer EERR

278 Aceleracion del proceso burocratico de ayudas e incapacidades en aquellas eerr que
supongan una disminucién de la calidad de vida del paciente

286 Y ayudar mas a los pacientes .

293 Mas investigacién y acercamiento de la misma a la atencién primaria

294 Residencias para ingreso, con cuidadores bien formados y medios adecuados, para.cusndo
no sea.posible.cuidsrlos en el entorno familiar

297 Ayudas para hospitalizacion domiciliaria

298 Mas personal cualificado que interactien con los pacientes.

299 investigacion genética

301 Mas informacion sobre este tipo de enfermedades en todos los &mbitos

304 Ayudas

309 Hacer pruebas necesarias , ayuda sicolégica a pacientes y familiares , seguimiento de la
enfermedad

310 Muchas mas empatia por los profesores y sanitarios

315 Aumento del tiempo de atencién temprana

316 Que se les tengan mas en cuenta a la hora de adaptar los estudios que en muchos casos no
se tienen en cuenta.

322 Equipos multidisciplinares con acompafamiento psicologico

332 Visibilidad de como se ve afectada la calidad de vida de estos pacientes

338 Apoyo al tejido asociativo

339 Mejora (agilizacién) de los circuitos de diagnéstico molecular

343 Atencién multidisciplinar

344 Cuidados Paliativos

350 Colaboracion publico privada europea y nacional para la investigacion (y si puede ser,
transcontinental).

356 Calidad en atencion sanitaria y social

361 Humanizacion de la atencién anitaria

364 Creacion de hospital de referencia para EERR

365 Formacion de especialistas

366 Ayudas reales , econémicas y de medios a la investigacion

371 estudio

375 Informacion a los centros educativos y su inclusién

382 Ayuda sicoldgica a pacientes y familiares

387 Sincronizacion de profesionales que tratan al paciente

392 atencion sociosanitaria

394 REALIZAR UNA ESTRATEGIA COMUN PARA TODA C,M. INFORMANDO A LA
POBLACION Y A LAS PROFESIONALES.

399 Derivacion a hospitales de referencia en otras CCAA

407 investigacion

409 Gestores de casos que faciliten la atencién Sociosanitaria

413 Seria fundamental que los médicos estuvieran interconectados para que los tratamientos de
otras zonas, Barcelona, se puedan también dar aqui.

418 Informacién y apoyo a familiares

421 Realizacién de estudios genéticos como protocolo

443 Mayor visibilidad y agilizacién de tramites

457 formacion de profesionales

494 Acceso precoz a unidades de discapacidad y dependencia

497 inversion en diagnostico y en educacion

504 Enfoque sanitario multidisciplinar real

520 AYUDA A LA FAMILIA
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531 Servicio itinerante (psicélogo, rehabilitacién, logopedia, etc...) a zonas rurales.

536 Ampliar sesiones y personal de atencién temprana

541 Falta personal sanitario y educativo

543 Participacion del paciente y la familia en su proceso

544 SE NECESITAN MAS PERSONAL DE APOYO EN LOS COLEGIOS, QUITAN HORAS A
LOS PSICOTERAPEUTAS

547 Apoyo psicolégico a los cuidadores de los enfermos

558 Dar mayor accedibilidad a medicamentos y otros tratamientos

567 Mas ayudas a las familias

569 Mejora de las ayudas econémicas

573 Implicacion

576 Formacion de especialistas en EERR

581 apoyar a las familias

584 EMPATIA'Y HUMANIZACION

588 Valorar la inclusion en la estrategia de cuidados paliativos

590 refuerzo de apoyo psicoldgico y formacion para ayudar a la familia a gestionar el diagnostico

593 Reduccion listas de espera _ Coordinacién con Grado discapacidad y grado de dependencia

595 Acceso a medicamentos de alto coste o dificil disponibilidad

604 Realizacién de ocio y respiro familiar

607 idem
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Resumen para C3 [3]

Indique tres iniciativas concretas que considere que mejorarian sustancialmente la atencion sanitaria y
sociosanitaria a las Enfermedades Raras en Castilla-La Mancha:

400 -
= 0 (Answer: Opcidn)

= 1 (NoAnswer: Sin respuesta)
= 2 (No completada o No mostrada)

300

200

100

0 -
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Resumen para C4 [1]

Senale tres actuaciones que se estan realizando actualmente y que opine sean beneficiosas para
continuar impulsando la mejora de la atencién a las personas que conviven con una Enfermedad Rara.

Opcion Cuenta Porcentaje

Opcién 96 16.96%

Sin respuesta 157 27.74%

No completada o No mostrada 313 55.30%

ID Respuesta

53 Apoyo de las asociaciones.

54 Unidad de enfermedades raras.

56 Subvencién para pacientes con EE. RR. y sus familiares

57 Ninguna

62 Ayuda para afrontar los gastos aunque algo escasa.

63 Pruebas geneticas

68 SIFCO

71 Dia enfermedades raras pediatricas

72 Divulgacién de las asociaciones que trabajan con las personas afectadas fectadas

73 Subvenciones EERR

79 Estrategia de Atencion Sanitaria y Sociosanitaria en la agenda politica de Castilla La Mancha

83 Colegios publicos especiales

90 Documental sobre las EERR y dolor crénico "WALL" para concienciar a nivel social, médico y
politico

94 Valoracién para tratamiento

106 Tratamientos nuevos

125 La posibilidad de una segunda opinién cuando no hay diagnéstico claro

130 Atencion psicolégica de padres y pacientes en el momento de la deteccion.

131 El cribado neonatal

133 Ufff

136 Farmacia hospitalaria

140 Eso se lo pregunten a quienes conozcan del asunto

141 Divulgacién en medios de comunicacién

142 Ninguna

145 Mi pediatra nueva, en concreto, me escucha cuando le cuento los problemas nuevos de mi
hijo.

147 Atencion sanitaria

155 Atencion personalizada global a los enfermos

158 Divulgacion EERR

161 Ninguna

175 Visibilidad en medios de comunicacion.

177 Programa de ayudas para familias afectadas

179 Ayudas economicas

194 Alianza entre FEDER y el Consejo General de la Psicologia de Espafia

195 La unidad de enfermedades raras de CLM ha sido una buena iniciativa, funciona muy bien

198 Ayudas econémicas?

204 Asociaciones

205 Impulsar asociaciones de pacientes de las mismas caracteristicas

207 Las asociaciones de cada enfermedad rara

211 Tramitacién burocratica con el area de dependencia

222 Divulgacién

224 Dedicar un dia a una enfermedad concreta para farla a conocer

233 El servicio que presta el ESAD en Albacete deberia ser potenciado y ampliado

237 Hacer una empresa

240 atencion en centros especializados

246 Cribado neonatal de metabolopatias

247 Diagnéstico Genético

263 Atencién sanitaria con consultas monogréficas (ELA)

267 En el caso dr mi enfermedad en mi Comunidad Auténoma ninguna

277 ninguna
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278 Formacion a profesionales

286 Tener mas investigacion

293 Esta encuesta

294 Esta encuesta.

298 La prevencién precoz, es beneficiosa pero mejorable.

299 investigacion genética

304 Ayuda sanitaria

309 Ninguna

310 Derivacion fuera de Castilla-La Mancha cuando no saben tratarlo aqui.

316 Dar més ayudas en los desplazamientos y estancias a los que se tienen que trasladar fuera.

332 Investigacion

339 ultima ampliacién de cribado neonatal (Inmunodeficiencia combinada grave y atrofia
muscular espinal)

340 No s6lo enfermedades raras si no todas en general

344 Screening neonatal en prueba del talén

350 Cribado neonatal amplio (buen nimero de pruebas) con alta cobertura poblacional, aunque
mejorable.

356 Publicidad

361 Disefio de la estrategia

364 Las desconozco

365 Registro de personas con enfermedades raras

366 Pruebas del talén

371 informacion a paccientes

375 Investigacion de todas las enfermedades raras

382 No conozco ninguna

387 Inclusién

392 Atencién similar a la de otros centros nacionales

409 Aumento del Cribado neonatal

413 Lo desconozco....

418 Este formulario

423 Coordinacion entre especialistas que atiende.

428 Investigacion

443 Ayuda fijada en 2024

494 Formacion en EERR

497 Cribados, en los Ultimos afios se han actualizado pero podrian mas

504 Desconozco

531 Centros ocupacionales y residencias en algunas zonas rurales.

536 Analisis de deteccién enfermedades

540 CSUR

541 Atencién temprana

543 Unidad Técnica de Enfermedades Raras

544 ACCESO A LAS ESPECIALIDADES DE FISIOTERAPIA, LOGOPEDIA, MEDICINA
REHABILITADORA, NEUROPEDIATRIA, PSIQUIATRIA

547 Atencion sanitaria y farmacolégica

569 Desconozco

573 Difusion

576 Aumento del cribado prenatal.

584 EMPATIAY HUMANIZACION

588 Programas de Atencién Temprana desde la Consejeria de Bienestar Social

590 Formacion

593 la puesta en marcha de la unidad e atencion a enfermedades raras en la consejeria de
sanidad
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Resumen para C4 [1]

Senale tres actuaciones que se estan realizando actualmente y que opine sean beneficiosas para
continuar impulsando la mejora de la atencién a las personas que conviven con una Enfermedad Rara.

400 -
= 0 (Answer: Opcidn)

= 1 (NoAnswer: Sin respuesta)
= 2 (No completada o No mostrada)

300

200

100

0 -
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Resumen para C4 [2]

Senale tres actuaciones que se estan realizando actualmente y que opine sean beneficiosas para
continuar impulsando la mejora de la atencién a las personas que conviven con una Enfermedad Rara.

Opcion Cuenta Porcentaje

Opcién 59 10.42%

Sin respuesta 194 34.28%

No completada o No mostrada 313 55.30%

ID Respuesta

54 Alianza de Enfermedades raras.

56 Aunque hay que desplazarse a Ciudad Capital, va habiendo mas especialistas con formacion
y/o experiencia en EE. RR.

62 Fomentar la visibilidad y atencion.

71 Mas formacién

79 Reuniones grupos focales

94 Impulso regulacién normativa

125 Acceso a ayudas ((( aunque son escasas)))

131 La formacién de equipos multidisciplinares de profesionales especializados

136 Formacion del personal sanitario

141 Creacion de sociedades que agrupen a los pacientes accemejor acce

142 Ninguna

145 Ninguna mas. En urgencias he llegado a estar 3 horas con mucha fiebre sin que me
pregunten nada ni me atiendan

158 Coordinacion interhospitalaria

161 Ninguna

175 Consciencia social.

194 Alianza entre FEDER y el Consejo General de la Psicologia de Espafia

195 Subvenciones de la Consejeria de Sanidad para ayudar a solventar los gastos derivados de
la enfermedad

198 Visibilidad?

205 Ayudas a espacios publicos y acondicionamiento

207 Las unidades especializadas en la enfermedad rara

222 Prevencion

240 campanas de visibilidad

246 Ayudas sociosanitarias

247 Asesoramiento Genético

263 Protocolos especificos en la atencién hospitalaria (ELA)

277 ninguna

286 Tener mas formacién para los profesionales de la salud y los propios pacientes y familias

293 Iniciativas de divulgacion

294 Ley ELA

298 Protocolo de intervencion/ingreso para pacientes diagnosticados con Enfermedades Raras
que entren en crisis.

299 educacion al enfermo y familiares

304 Ayudas a los enfermos, tanto econémicas como de personal

309 No estan haciendo nada

310 Control por neuropediatra

316 Dar las terapias necesarias para evitar el dolor

332 Formacion a médicos, que son los deben diagnosticar

339 El grupo de trabajo regional de diagnéstico de precision (genético) cuyos trabajos estan en
curso

350 Trabajo de sensibilizacion en los medios en aumento, gracias sobre todo al esfuerzo de
familias y ONGs.

356 Ayudas

361 Prevencion

365 Formacion de una Alianza de Asociaciones de EERR

371 formacion a los profesionales

375 Difundir dichas enfermedades

387 Visibilizacion
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409
413

443
494
531
536
540
543
544
547
573
576
584
588
590

Acceso a unidades de referencia

Resulta que CLM no tiene hospitales de referencia y si hay en Madrid y Barcelona, como
puedo ir hasta alli

Informacion indirecta por parte de algunos profesionales implicados

Unidad de mastocitosis de Toledo

Centros de formacion con planes formativos adaptados, y residencia.

Ayudas econdmicas a las familias

Prueba talon

Ayuda econémicas

ACCESO A ATENCION TEMPRANA, TAMBIEN A DOMICILIO

Ayuda a la dependencia

Conocimiento

Sensibilizacién difusion de las mismas por las Asociaciones.

APOYO

Cribado neonatal

Reunir a los profesionales para elaborar la estrategia y contar con personas afectadas, que
son quienes realmente saben como es vivir con la enfermedad
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Resumen para C4 [2]

Senale tres actuaciones que se estan realizando actualmente y que opine sean beneficiosas para
continuar impulsando la mejora de la atencién a las personas que conviven con una Enfermedad Rara.

400 -
= 0 (Answer: Opcidn)

= 1 (NoAnswer: Sin respuesta)
= 2 (No completada o No mostrada)

300

200
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Resumen para C4 [3]

Senale tres actuaciones que se estan realizando actualmente y que opine sean beneficiosas para
continuar impulsando la mejora de la atencién a las personas que conviven con una Enfermedad Rara.

Opcion Cuenta Porcentaje

Opcién 50 8.83%

Sin respuesta 203 35.87%

No completada o No mostrada 313 55.30%

ID Respuesta

54 Subvencién para mejorar la vida de las personas con una enfermedad rara, aunque la
dotacion es insuficiente.

56 La concienciacién politica de la Consejeria es realmente esperanzadora y les doy las gracias

62 Coordinacion y asesoramiento.

71 Mas investigacién

79 Cuestionario proceso participativo dirigido a la poblacion en general y también a
profesionales relacionados o no con las enfermedades raras

94 Ampliaciion prueba diagnéstico

125 Las asociaciones que nos acogen y entienden nuestra situacién

141 Mejor acceso a tratamientos cuando son posibles

142 Ninguna

158 Cribado neonatal . Mejora pruebas Genetica

161 Ninguna

175 Resultados..

194 Propuesta de la Fundacién Cudeca al Premio Princesa de Asturias de la Concordia

198 Investigacion?

205 Ayudas y subvenciones a pacientes con EERR (aunque sea insuficiente en ocasiones)

222 Formacion

240 formacion

246 Medidas para la conciliacion en el ambito familiar.

247 Registro de EERR

263 Aungue muy mejorable, el convenio especial para cotizar a la seguridad social

277 ninguna

286 Apoyo en el ambito laboral.

293 Darle voz a las familias afectas

298 Asistencia sociosanitaria para pacientes y familiares.

299 concienciacion a la poblacion en general de las enfermedades raras

304 Sensibilidad ciudadana

309 Nada de nada

310 Millones de gracias a la Dra Marafa en cuenca

332 Financiacion de trataamientos

339 Tratamiento precoz de las enfermedades raras diagnosticadas por cribado neonatal (Ultima
incorporacion, AME)

350 Profesionales del sector sociosanitario cada vez mas formados en la
discapacidad/dependencia en las que puede derivar una EERR.

356 Tratamientos psicologicos

361 Visualizacién y apoyo entidades tercer sector

371 recursos

375 Ayuda a la persona afectada y a sus familiares

387 Orientacién

413 por otra parte los médicos no saben que en Madrid o Barcelona hay hospitales de referencia

443 Voluntad de mejora

494 Acceso a pruebas diagndsticas y tratamiento de otras EERR o no raras que estén
relacionadas a la EERR ya diagnosticada

531 Para “las personas que conviven con”... N0 CONOzCO ninguna.

536 Politicas de insercién laboral

540 Visibilidad

543 Coordinacion entre profesionales sanitarios

544 APOYO ECONOMICO

547 Estimulacion temprana
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573
576
584
588
590

Participacién de todos los estamentos

Ayuda econémica desde la Consejeria (aunque no ha llegado a todos)
CONCIANCIACION Y FORMACION

Ayudas de dependencia autonémicas

Cuando no se tiene una experiencia con la enfermedad se deriva a centros y hospitales
donde se puede recibir una mejor atencion
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Resumen para C4 [3]

Senale tres actuaciones que se estan realizando actualmente y que opine sean beneficiosas para
continuar impulsando la mejora de la atencién a las personas que conviven con una Enfermedad Rara.

400 -
= 0 (Answer: Opcidn)

= 1 (NoAnswer: Sin respuesta)
= 2 (No completada o No mostrada)

300

200
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Resumen para C5

Desde la Consejeria de Sanidad de Castilla-La Mancha se va a impulsar la elaboracion de una Estrategia
Regional de Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a Enfermedades Raras, que impulse determinadas
actuaciones para la mejora de la atencion a las personas y familias afectadas. ;Qué opinion le merece
esta iniciativa?

Opcion Cuenta Porcentaje
Considero fundamental su elaboracién y posterior, cumplimiento. (SQ001) 207 36.57%
Es dificil conseguir disefar lineas de actuacion que puedan dar atencién a todas las 16 2.83%
necesidades de cada caso y, por tanto, para su ejecucion (SQ002)
No tengo criterio para valorar esta iniciativa (SQ003) 10 1.77%
Pensaba que ya existia dicha Estrategia o que, en cualquier caso, se coordinaba desde otras 24 4.24%
Estrategias existentes (SQ004)
Otro 11 1.94%
No completada o No mostrada 313 55.30%
ID Respuesta
106 MUCHAS GRACIAS!
140 Me parece muy buena idea, va a ser de mucha ayuda para los familiares, bueno para todos.

Que alguien el apoye las enfermedades raras ya es un paso de gigante. Una genial idea
237 Con urgencia
298 Ya tendria que estar elaborada la Estrategia Regional.
310 En capacidad para todos nuestros nifios es muy importante para poder ayudarles
366 Espero escuchen a las familias y se traduzca en medidas eficaces y no solo en papeles para

salir en las noticias
413 A ver si nos enteramos todos, profesionales y afectados....
497 si se tiene en cuenta a los pacientes podra funcionar, escuchando y no censurandolos
531 “Impulsar” - “estrategias”. Suena al anteproyecto, del proyectos, del plan, de la estrategia de

etc etc. Para gastar fondos en burdcratas y que al final no se ejecute nada.
605 Debe complementarse con la investigacion en EERR
610 Deberia ser una inicitiva nacional a la que C-LM se incorpore y no ser de ambito Unicamente

regional
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Resumen para C5

Desde la Consejeria de Sanidad de Castilla-La Mancha se va a impulsar la elaboracion de una Estrategia
Regional de Atencién Sanitaria y Sociosanitaria a Enfermedades Raras, que impulse determinadas
actuaciones para la mejora de la atencion a las personas y familias afectadas. ;Qué opinion le merece
esta iniciativa?

= 0(5Q001: Considero fundamental su elaboracidén y posterior, cumplimiento.)
= 1(50002: Es dificil conseguir disefiar lineas de actuackn gue puedan dar atencién a todas las necesidades de cada caso y, por tanto, para su ejecucidn)
= 2(5Q003: No tengo eriterio para valorar esta iniciativa)

3 (5Q004: Pensaba que ya existia dicha Estrategia o que. en cualquier caso. se coordinaba desde otras Estrategias existentes)

4 (Otro: Otro}

5 (Mo completada o No mestradal
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