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Tamario de la muestra : 3662 observaciones
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Tamano de la muestra : 3662 observaciones

¢ Como quiere responder a este cuestionario? En calidad de... Puede marcar mas de una opcion

N
Paciente | -
I Paciente 2.536 Padre de un menor o adulto _ 28%
| Padre de un menor o adulto con una... 1.038 con una enfermedad rara
Representante de paciente 7%
I Representante de paciente 243 P P - ’
| Otro, especifique 81 Otro, especifique I 2%
) Conyuge de una persona que o
I Conyuge de una persona que padec... 68 padeﬁe una enfermedad rara I 2%
€rmand dé un menor o
I Hermano de un menor o adulto con ... 64 adulto con una enfermedad 20/,
rara
Abuelo/a de una persona que padec... 27 Abuelo/a de una persona que 1%
padece una enfermedad rara
Tio/a de una persona que padece u... 21 Tio/a de una persona que 1o
TOTAL 3.662 padece una enfermedad rara ’
0% 20% 40% 60% 80%

Porcentaje

Usted es:
N

Muj 2.820
| Mujer Mujer 78%
| Hombre 779

Oftro, especifique 14
TOTAL 3.613

Hombre 22%

Otro, especifique 0%

0% 20% 40% 60% 80% 100%
Porcentaje
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Usted o la persona a la que cuida: Usted o la persona a la que cuida:

Si NO NO PROCEDE TOTAL

Diagnosticado/a 3.539 96 27 3.662
Diagnosticado/a
Esta recibiendo actualmente

cuidados/tratamiento para curar o
2154 1.231 277 3.662

estabilizar considerablemente la i o
Esta recibiendo actualmente

progresion de la enfermedad rara cuidados/tratamiento para curar o
estabilizar considerablemente la
progresion de la enfermedad rara

Esta recibiendo actualmente
cuidados/tratamiento para tratar los 2.729 798 135 3.662

sintomas de la enfermedad rara
Esta recibiendo actualmente

Esta recibiendo ayuda psicologica o cuidados/tratamiento para tratar los 75% 22% 4%
emocional para ayudarle a 686 2737 239 3.662 sintomas de la enfermedad rara
sobrellevar la enfermedad rara
Esta en contacto con un grupo o una 5899 786 47 3.662 Esta recibiendo ayuda psicolégica o
asociacion de pacientes ’ ’ emocional para ayudarle a sobrellevar 19% 75% 7%
la enfermedad rara
TOTAL 11.937 5.648 725 18.310
Esta en contacto con ,un grupo o una 77% 21% .
asociacion de pacientes
Usted o la persona a la que cuida no esta recibiendo tratamiento para la enfermedad rara porque: Usted o la persona a la que cuida no esta recibiendo tratamiento para la enfermedad rara porque:
N
N El tratamiento se interrumpio - 7%
El tratamiento se interrumpio 119
) ) No existe tratamiento para la o
No existe tratamiento para la 023 enfermedad 63%
enfermedad ' i i :
Los tratamlentz_s ems_tslntes no esta'n - 9%
Los tratamientos existentes no estan ISponibles en su pals
. . . 153 Los tratamientos existentes son
disponibles en su pais 6%

demasiado caros

Los tratamientos existentes son
93 Otro, especifique 26%
demasiado caros -
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En los proximos 10 anos, ;le gustaria asistir a consultas remotas (por teléfono, video, correo En los proximos 10 aios, ;le gustaria asistir a consultas remotas (por teléfono, video, correo
electrénico, mensaje, aplicacién)?: electrénico, mensaje, aplicacion)?:
si PERO
SOLo
CUANDO
NO HAYA
OTRA Si ya conoce o ha conocido
. OPCION personalmente al profesional con el
SI PARA . (COMO EN que tendria la consulta
TODAS SIDEVEZ TIEMPOS
LAS EN DE 3
VECES CUANDO CRISIS) NO NO LO SE TOTAL
Si ya conoce o ha conocido
personalmente al profesional con el 1.227 1.444 715 161 115 3.662
que tendria la consulta Si todavia no conoce o no ha
conocido personalmente al 20% 8%
Si todavia no conoce o no ha profesional con el que tendria la
. consulta
conocido personalmente al
715 901 1.016 742 288 3.662
profesional con el gue tendria la
consulta
TOTAL 1.942 2345 1.731 903 403 7.324 @ si para todas las veces @ side vez en cuando

® si pero solo cuando no haya otra opcion (como en tiempos de crisis) NO No lo sé
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En los proximos 10 afos, ¢ le gustaria asistir a consultas remotas (por teléfono, video, correo
electrénico, mensaje, aplicacién)?:

Con un médico de cabecera
Con un especialista

Con un medico especializado en su
enfermedad rara y que ejerza en otro
pais

Para las consultas en las que puede
tratar su enfermedad rara con varios
profesionales sanitarios (por ejemplo,
especialistas y su medico de

cabecera)

TOTAL

ones

Si PARA
TODAS
LAS
VECES
1.060

1.096

1.650

1.518

5.324

siDE
VEZ EN
CUANDO

1.581

1.434

1.130

1.353

5.498

si PERO
SOLO
CUANDO
NO HAYA
OTRA
OPCION
(COMO
EN
TIEMPOS
DE
CRISIS)

674
800

471

490

2.435

NO

289
289

270

189

1.037

NO LO

SE
58
43

141

112

354

TOTAL

3.662

3.662

3.662

3.662

14.648

En los proximos 10 ainos, ¢ le gustaria asistir a consultas remotas (por teléfono, video, correo
electrénico, mensaje, aplicacién)?:

Con un médico de cabecera 8%2%

Con un especialista 8%1%

Con un médico especializado en su
enfermedad rara y que gjerza en otro % 4%

pais

Para las consultas en las que puede
tratar su enfermedad rara con varios 59%3%

profesionales sanitarios (por ejemplo,
especialistas y su médico de cabecera)

@ Siparatodas las veces @ Side vez en cuando
® si pero solo cuando no haya otra opcién (como en tiempos de crisis) NO No lo sé
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Piensa que las consultas virtuales remotas son adecuadas para...

... dar un diagnostico
... las sesiones de fisioterapia

... los anélisis de sangre u otros tipos
de analisis clinicos que se pueden

hacer en casa

... ayuda psicolégica o emocional,
Como sesiones con un psicologo o
un grupo de apoyo

TOTAL

NO SON
NADA
ADECUAD...

1.340

1.396

799

314

3.849

NO SON
MUY
ADECUAD...

1.362

1.304

829

654

4.149

SON
BASTANTE
ADECUAD...

701

607

1.242

1.582

4.132

SON MUY
ADECUAD...

172

165

613

922

1.872

Piensa que las consultas virtuales remotas son adecuadas para...

TOTAL
3.575 ... dar un diagnostico
3.472
3.483

... las sesiones de fisioterapia

3.472

14.002
... los analisis de sangre u otros tipos

de analisis clinicos que se pueden
hacer en casa

18%

... ayuda psicolégica o emocional,
como sesiones con un psicologo o un 9% 19% 27%
grupo de apoyo

@ No son nada adecuadas @ No son muy adecuadas @ Son bastante adecuadas
Son muy adecuadas
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¢ Cuales serian los tres obstaculos principales para usted a la hora de hacer consultas
remotas en los préximos 10 afios? Maximo 3 respuestas

¢ Cudles serian los tres obstaculos principales para usted a la hora de hacer consultas remotas en los
préoximos 10 afios? Maximo 3 respuestas

N
Dificultades con el idioma en caso Dificultades con el idioma en caso
de que las consultas remotas sean 50%
de que las consultas remotas sean 1 824 con un profesional sanitario que no ’
con un profesional sanitario que no ' €jerza en su pais
ejerza en su pals
Los cuidados necesarios no son . )

1.803 Los cuidados necesarios no son 49%
compatibles con la consulta remota compatibles con la consulta remota ’
No haber conocido al equipo de

1.709
atencién antes de la consulta remota
Preocupaciones sobre la seguridad No haber conocido al equipo de

) 1.016 atencion antes de la consulta 47%

de los cuidados remota
Obstaculos técnicos, como dificultad
para acceder a Internet o utilizar el 717
teléfono Preocupaciones sobre la seguridad 28%
Dificultades en el reembolso de las 506 de los cuidados
consultas remotas
Otro, especifique 331

Obstaculos técnicos, como
TOTAL 3.662 dificultad para acceder a Internet o 20%

utilizar el teléfono
Dificultades en el reembolso de las 17%

consultas remotas

Otro, especifique

9%
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En los proximos 10 afios, ¢le gustaria utilizar los siguientes servicios?: En los préximos 10 afios, ¢ le gustaria utilizar los siguientes servicios?:
si PERO
sSoLo
CUANDO NO
HAYA OTRA
. OPCION Envio de recetas por correo electronico o
S| PARA (COMO EN
TODAS LAS TIEMPOS DE ,
VECES CRISIS) NO NO LO SE TOTAL
Envio de recetas por correo
3.075 449 78 60 3.662
electronico
Envio de recetas por correo postal Envio de recetas por correo postal
1.584 879 1.059 140 3.662 P (una Earta) 29% 4%
(una carta)
Envio de medicamentos por correo
ostal (paquete enviado por su
P (Pad P 2.391 847 301 123 3.662

centro médico, su farmacia, una
Envio de medicamentos por correo
postal (paquete enviado por su centro

TOTAL 7.050 2.175 1.438 323 10.986 medico, su farmacia, una empresa
farmacéutica...)

empresa farmacéutica...)
8% 3%

® si para todas las veces ® si pero solo cuando no haya otra opcién (como en tiempos de crisis)
NO No lo sé
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En los proximos 10 aios, ;cuales serian los dos motivos principales para utilizar...?

AHORRO AHORRO

DE DE
DINERO  TIEMPO SEGURI..
... consultas remotas 440 1.938 767
... recetas remotas (enviadas por
600 2.738 638
correo electrénico o postal)
TOTAL 1.040 4.676 1.405

ACCESO
A
CUIDA... NO
DE TENER
CALIDAD OTRA
SUPERI... OPCION
1.415 1.019
630 539
2.045 1.558

TOTAL

5.579

5.145

10.724

En los proximos 10 aios, ;cudles serian los dos motivos principales para utilizar...?

... consultas remotas 39%

... recetas remotas (enviadas por 17%

correo electronico o postal)

@ Ahorro dedinero @ Ahorro de tiempo @ Seguridad
Acceso a cuidados de calidad superior No tener otra opcion

28%

15%
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En los proximos 10 afios y EN UN CONTEXTO SIN CRISIS, ¢ le gustaria viajar a otro pais de En los proximos 10 afios y EN UN CONTEXTO SIN CRISIS, ¢ le gustaria viajar a otro pais de la Unién
la Union Europea para recibir tratamiento médico para su enfermedad rara? Europea para recibir tratamiento médico para su enfermedad rara?
N
No lo sé
Si 1.441 (5%)
No 281 Si
Depende del tratamiento medico o Depende del (44%)
del a 1.373 tratamiento
elpals medico o del pais
. 42%
No lo sé 177 (42%) | No
TOTAL 3.272 (9%)
¢Por cuales de los siguientes motivos estaria dispuesto/a a viajar a otro pais de la Unién ¢ Por cudles de los siguientes motivos estaria dispuesto/a a viajar a otro pais de la Unién Europea para
Europea para recibir tratamiento médico? Puede marcar mas de una opcién recibir tratamiento médico? Puede marcar mas de una opcion
N
Para recibir un tratamiento que no este
Para recibir un tratamiento que no 5541 disponible en su pais

esté disponible en su pais
Para recibir un tratamiento de mejor

- . ) o
Para recibir un tratamiento de mejor 1 762 calidad 59%
calidad

Para recibir un tratamiento de un Para recibir un tratamiento de un _ 45%

- . 1.339 especialista reconocido
especialista reconocido

Para recibir tratamiento mas

939 Para recibir tratamiento mas rapidamente 31%

rapidamente

Para recibir un tratamiento mas

320 Para recibir un tratamiento mas barato 11%
barato
el R iR L 2 Para recibir tratamiento de un proveedor 9%
proveedor que esté mas cerca de su 261 que esté mas cerca de su casa ¢
casa
No lo sé 94 Nolo se 3%
Otro, especifique 68

TOTAL 2.991 Ofro, especifique 2%
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¢ Por cuales de los siguientes motivos no esta dispuesto/a a ir a otro pais de la Unidn Europea para

¢ Por cudles de los siguientes motivos no esta dispuesto/a a ir a otro pais de la Unién Europea Ao - b 3 <
recibir tratamiento médico? Puede marcar mas de una opcién

para recibir tratamiento médico? Puede marcar mas de una opcién

N Se siente conforme con los
Se siente conforme con los tratamientos medicos que 895 pais
(]
Es mas practico ser tratado cerca de casa 924 casa
0
idioma
No conoce cuales son sus derechos en el caso de o
el caso de que algo salga mal
No tiene suficiente informacion sobre la disponibilidad 885 9 9 9
y calidad de los tratamientos medicos en el extranjero No tiene su_ﬁcien_te_ .informaci(.jn sobre |a
disponibilidad y calidad de los 48%
No puede permitirse recibir tratamiento médico en el 13 tratamientos medicos en el extranjero
) . » . . medico en el extranjero
No tiene informacién sobre la seguridad del paciente 204
. ) ) ) No tiene informacion sobre la
la calidad de la asistencia en el extranjero
No esta seguro/a de si seria reembolsado/a 626 la asistencia en el extranjero
reembolsado/a
Su médico le ha aconsejado que no lo haga 120
No lo sé 52 Prefiere no viajar 15%
Otro, especifique 85
Su medico le ha aconsejado que no lo 70
TOTAL 1.831 haga 0

No lo sé 3%

Otro, especifique 5%
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En los préoximos 10 anos y EN UN CONTEXTO SIN CRISIS, ¢ le gustaria viajar a otro pais para recibir
tratamiento médico para su enfermedad rara?

N
Si 144
No 58
Depende del tratamiento médico o
del pais 72
No lo sé 16
TOTAL 390

¢ Por qué motivo le gustaria viajar a otro pais para recibir tratamiento médico para su enfermedad
rara? Puede marcar mas de una opcién

N
Para recibir un tratamiento que no :
esté disponible en su pais 278
Para recibir un tratamiento de mejor
calidad 192
Para recibir un tratamiento de un
especialista reconocido 218
Para recibir tratamiento mas
rapidamente e
Para recibir un tratamiento mas
barato %0
Para recibir tratamiento de un
proveedor gue esté mas cerca de su 14

casa

No lo sé 13

En los proximos 10 anos y EN UN CONTEXTO SIN CRISIS, ;le gustaria viajar a otro pais

para recibir tratamiento médico para su enfermedad rara?

Depende del (Sg,lg%)
tratamiento

médico o del pais

(46%)

\ No
(16%)

¢ Por qué motivo le gustaria viajar a otro pais para recibir tratamiento médico para su
enfermedad rara? Puede marcar mas de una opcion

Para recibir un tratamiento que no
esté disponible en su pais

Para recibir un tratamiento de mejor
calidad

Para recibir un tratamiento de un
especialista reconocido

Para recibir tratamiento mas
rapidamente

Para recibir un tratamiento mas
barato

87%

61%

68%

37%

9%
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¢ Por qué motivo no le gustaria ir a otro pais para recibir tratamiento médico para su enfermedad
rara? Puede marcar mas de una opcién

¢ Por qué motivo no le gustaria ir a otro pais para recibir tratamiento médico para su enfermedad
rara? Puede marcar mas de una opcién

N
_ Se siente conforme con los
Se siente conforme con los tratamientos médicos que recibe en 60%
tratamientos médicos que recibe en 145 su pais
su pais
130 casa
casa
Tendria problemas para entender el
i 95 Tendria problemas para entender el 40%
idioma idioma
No conoce cuales son sus derechos o5
en el caso de que algo salga mal
No conoce cuales son sus derechos 519
No tiene suficiente informacién sobre en el caso de que algo salga mal ?
la disponibilidad y calidad de los 105
tratamientos médicos en el No tiene suficiente informacién sobre
extranjero Ie_l dISponIl')Ill.dad y calidad de_ los 52%
tratamientos médicos en el extranjero
No puede permitirse recibir 195
tratamiento médico en el extranjero No puede permitirse recibir 5200
. PR . 0
No tiene informacién sobre la tratamiento médico en el extranjero
seguridad del paciente y la calidad 123
de la asistencia en el extranjero No tiene informacion sobre la
seguridad del paciente y la calidad de 51%
No esta seguro/a de si seria . la asistencia en el extranjero
reembolsado/a
Prefiere no viajar 63 No esta seguro/a de si seria
29%
reembolsado/a
Su médico le ha aconsejado que no 29
lo haga
No lo sé 4 Prefiere no viajar 26%
Otro, especifique 16
TOTAL 246

Su médico le ha aconsejado que no lo
haga

12%



Informacion de la muestra : geo_area entre "Europe”
Tamano de la muestra : 3662 observaciones

Aqui tenemos algunas afirmaciones sobre la atencidn sanitaria recibida en otro pais de la Unién Europea.
Para cada una de ellas, por favor, digame si piensa que es verdadera o falsa.

Aqui tenemos algunas afirmaciones sobre la atencion sanitaria recibida en otro pais de la
Unién Europea. Para cada una de ellas, por favor, digame si piensa que es verdadera o falsa.

VERDADERA FALSA NO LO SE TOTAL
Tiene derecho a recibir tratamiento Tiene derecho a recibir tratamiento
£ di t i iembro de | medico en otro pais miembro de la
medico en olro pals miembro de fa Unién Europea y ser reembolsado 41%
Unién Europea y ser reembolsado por dicho tratamiento por su sistema
) ) . 1.433 496 1.343 3.272 nacional de salud o su aseguradora
por dicho tratamiento por su sistema -
médica
nacional de salud o su aseguradora
médica
No puede obtener una receta de su
médico para usarla en otro pais de 905 845 1.522 3.272 No puede obtener una receta de su
- médico para usarla en otro pais de A47%
la Unién Europea la Unién Europea
Tiene derecho a recibir una copia de
su historial médico de su médico
cuando quiera recibir atencion 2.471 57 744 3.272
sanitaria en otro pais de la Unidn Tiene derecho a recibir una copia de
su historial médico de su médico
Europea
P cuando quiera recibir atencion 76% 29 23%
Puede que su médico pueda obtener sanitaria en otro pais de la Union
) Europea
ayuda para tratarle a nivel local
poniéndose en contacto con una red
de medicos especializados en 1.841 105 1.326 3.272 Puede que su médico pueda
enfermedades raras especiﬂcas obtener ayuda para tratarle a nivel
. local poniéndose en contacto con
denominada Red Europea de una red de médicos especializados 41%
Referencia. en enfermedades raras especificas
denominada Red Europea de
TOTAL 6.650 1.503 4.935 13.088 Referencia.

@ Verdadera

No lo sé
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¢ Piensa que es posible y realista que en un plazo de 10 afios usted o la persona a la que cuida...? ¢;Piensa que es posible y realista que en un plazo de 10 afos usted o la persona a la que
cuida...?
si, PERO
ESTO YA ES TODAVIA NO
UNA ES UNA .
REALIDAD REALIDAD NO NO LO SE TOTAL
... se cure de la enfermedad rara con ... se cure de la enfermedad rara con x o -
79 965 2.419 599 3.662 una remisién total y sin sintomas. G0 ks 1hérh

una remision total y sin sintomas.

... pudiera estabilizar su enfermedad

rara. La enfermedad seguiria

672 1.596 728 666 3.662
presente pero los sintomas no
roaresarian ... pudiera estabilizar su enfermedad
prog ’ rara. La enfermedad seguiria 18%
... pudiera tratar los sintomas de la presente pero los sintomas no
) o progresarian.
enfermedad incluso si siguen 925 1.363 504 870 3.662
progresando.
... pudiera recibir ayuda para
gestionar los aspectos psicolégicos o . S 5 e ... pudiera tratar los sintomas de la
o emocionales de la enfermedad ’ . enfermedad incluso si siguen 24%
progresando.
rara.
TOTAL 2.601 5.236 3.960 2.851 14.648
... pudiera recibir ayuda para
gestionar los aspectos psicolégicos 20%

0 emocionales de |la enfermedad
rara.

@ Esto yaes unarealidad @ Si, pero todavia no es unarealidad @ NO No lo sé
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¢ Piensa que es posible y realista que en un plazo de 10 afios usted o la persona a la que cuida...? ¢ Piensa que es posible y realista que en un plazo de 10 afios usted o la persona a la que
cuida...?
si, PERO
ESTO YA ES TODAVIA NO
UNA ES UNA i J
REALIDAD REALIDAD NO NO LO SE TOTAL ... No esté limitado/a por la

enfermedad rara para hacer sus
... no esté limitado/a por la menesteres cotidianos, como las

tareas domésticas, las actividades 16%
enfermedad rara para hacer sus comerciales necesarias, la compra
menesteres cotidianos, como las o los desplazamientos por cualquier
e - otro motivo.
tareas domésticas, las actividades 941 843 1.295 583 3.662
comerciales necesarias, la compra o
los desplazamientos por cualquier . pueda participar en actividades
_ educativas en una situacion de
otro motivo. igualdad con respecto al resto 17%
- - (transporte adaptado, accesibilidad, ?
... pueda participar en actividades .
medidas escolares adaptadas en
educativas en una situacion de caso necesario).
igualdad con respecto al resto
1.414 1.000 611 637 3.662
(transporte adaptado, accesibilidad,
medidas escolares adaptadas en ... pueda acceder a un empleo
. adaptado y accesible, asi como a
FEED IEEEELT] acuerdos laborales flexibles 18%
.. pueda acceder a un empleo (adaptacion de las horas laborales,
trabajo remoto).
adaptado y accesible, asi como a
acuerdos laborales flexibles 886 1.320 795 661 3.662
(adaptacién de las horas laborales,
trabajo remoto). ... o sufra discriminacion por su
enfermedad rara o sus
... no sufra discriminacién por su discapacidades en diversos 23% 32% 19%
enfermedad rara o sus aspectos de su vida cotidiana.
844 1.170 963 685 3.662

discapacidades en diversos
aspectos de su vida cotidiana.

TOTAL 4.085 4.333 3.664 2 566 14.648 @ Estoyaes unarealidad @ Si, pero todavia no es una realidad @ NO No lo sé
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Tratamientos o terapias que todavia

no existen

Mayor coordinacién entre todos los
profesionales sanitarios implicados

en el cuidado de la enfermedad

Consultas con profesionales
sanitarios especializados en la

enfermedad

Mayor reconocimiento social de la

enfermedad
Mejor diagnéstico de la enfermedad

Asistencia sanitaria que ayudase a
aliviar los sintomas de la

enfermedad

Mayor coordinacion entre los
profesionales sanitarios y los
profesionales de asistencia social

(servicios sociales, educacion, etc.)

Tratamientos existentes que todavia

no estan disponibles en su pais
Servicios de asistencia psicologica

Tratamientos existentes que siguen

siendo demasiado caros para usted
Mejor prevencién de la enfermedad
Otro, especifique

TOTAL

1.871

1.625

1.178

1.024

962

899

833

654

637

338

292
111

3.662

Tratamientos o terapias que
todavia no existen

Mayor coordinacién entre todos
los profesionales sanitarios
implicados en el cuidado de la
enfermedad

Consultas con profesionales
sanitarios especializados en la
enfermedad

Mayor reconocimiento social de
la enfermedad

Mejor diagnostico de la
enfermedad

Asistencia sanitaria que
ayudase a aliviar los sintomas

de la enfermedad
Mayor coordinacion entre los

profesionales sanitarios y los
profesionales de asistencia
social (servicios sociales,

] educacion, efc.)
Tratamientos existentes que

todavia no estan disponibles en
su pais

Servicios de asistencia
psicolégica

Tratamientos existentes que
siguen siendo demasiado caros
para usted

Mejor prevencion de la
enfermedad

Otro, especifique

32%

28%

26%

25%

23%

18%

17%

9%

8%

3%

44%

51%
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Medicamentos

Fisioterapia

Alimentacion y ejercicio fisico
adaptado a su enfermedad

Meditacion u otras técnicas
relacionadas (como técnicas de
respiracién o meditacién con
atencion plena)

Oftro, especifique

TOTAL

685
469

400

218

119
899

Medicamentos

Fisioterapia

Alimentacion y ejercicio fisico adaptado
a su enfermedad

Meditacion u otras técnicas
relacionadas (como técnicas de
respiracién o meditacion con atencidn
plena)

Otro, especifique

13%

24%

44%

52%

76%
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Como representante de enfermos, cree que las ASOCIACIONES DE ENFERMOS deben contribuir
a la investigacién de enfermedades raras...

Como representante de enfermos, cree que las ASOCIACIONES DE ENFERMOS deben contribuir a la
investigacion de enfermedades raras...

EN COMPL TEI;I\I%O ... ayudando a los equipos
TOTAL EN DE DE  NINGU... investigadores a inscribir a participantes  JSS¥3 36% 19
DESAC... DESAC... ACUER... ACUER... OPINION  TOTAL en ensayos clinicos u otros proyectos
de investigacion
... ayudando a los equipos
... divulgando informacién
investigadores a inscribir a conocimiento acgrca del t dy 3 o
5 6 a8 135 9 243 proyecto de gk 23% 0
participantes en ensayos clinicos u investigacion y sus resultados
otros proyectos de investigacion ... revisando propuestas de
: : . investigacion para garantizar la " o
- divulgando informacién y viabilidad y la relevancia del estudio = it p%
conocimiento acerca del proyecto de 3 2 56 180 2 243 desde la perspectiva del enfermo
investigacion y sus resultados ... implicandose activamente en
revisando propuestas de proyectos de investigacion como socio P& 37% 5%
oficial o coinvestigador
investigacion para garantizar la
o ] ] 3 9 75 148 8 243
viabilidad y la relevancia del estudio .. dirigiendo sus propios proyectos de o - W 15
desde la perspectiva del enfermo investigacion ° ° - ’
... implicandose activamente en
royectos de investigacion como 4 13 89 126 11 243
proy g = re_cau.d’ando fondos para la 5% 16% 35% 10%
socio oficial o coinvestigador investigacion de la enfermedad
... dirigiendo sus propios proyectos
de investigacion 18 41 99 49 36 el @ Entotal desacuerdo @ En desacuerdo @ De acuerdo () Completamente de acuerdo
No tengo ninguna opinién
... recaudando fondos para la
11 38 84 85 25 243
investigacion de la enfermedad
TOTAL 44 109 491 723 91 1.458
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Con el objetivo de tener plena implicacion en la investigacion de la enfermedad rara que representa, Con el objetivo de tener plena implicacién en la investigacién de la enfermedad rara que
Zqué tipo de ayuda necesitaria mas su asociacion? Puede marcar mas de una opcién representa, ;qué tipo de ayuda necesitaria m.::'\fs su asociacién? Puede marcar mas de una
opcidén
N

Apoyo econémico 194

Recursos humanos 168 Apoyo econoémico

Conocimiento o competencias 147

Oftro, especifique 13

No lo s¢ 8 Recursos humanos 73%

Nada 2

TOTAL 243

Conocimiento o competencias 64%
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En los préximos 10 afios, cree que los recursos disponibles para LA INVESTIGACION DE TODAS LAS  En los préximos 10 afios, cree que los recursos disponibles para LA INVESTIGACION DE TODAS

ENFERMEDADES RARAS deberian centrarse en... LAS ENFERMEDADES RARAS deberian centrarse en...
NO
COMPL... TENGO
EN TOTAL EN DE DE NINGUNA ... las enfermedades raras para las
DESAC... DESAC... ACUERDO ACUERDO  OPINION TOTAL que hay poco o nada de RS .
conocimiento sobre sus mecanismos ¥ 13%
... las enfermedades raras para las cientificos.
que hay poco o nada de
62 204 711 670 246 1.893

conocimiento sobre sus mecanismos
cientificos.
... las enfermedades raras con un
__las enfermedades raras con un conocimiento mas avanzado sobre  SFANN B 16%
sus mecanismos cientificos.

conocimiento mas avanzado sobre 64 277 822 423 292 1.878

sSuUs mecanismos cientificos.

... inguna de las anteriores: las ... ninguna de las anteriores: las
prioridades de investigacién no prioridades de investigacion no
deberian establecerse segun los 10% 16% 27%
deberian establecerse segun los 200 314 450 436 515 1.915 criterios del conocimiento disponible
criterios del conocimiento disponible sobre |a enfermedad.

sobre la enfermedad.

TOTAL 326 795 1.983 1.529 1.053 5 686 @ En total desacuerdo @ En desacuerdo @ De acuerdo @ Completamente de acuerdo
No tengo ninguna opinién
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En los préximos 10 afios, cree que los recursos disponibles para LA INVESTIGACION DE TODAS
LAS ENFERMEDADES RARAS deberian centrarse en...

En los préximos 10 afios, cree que los recursos disponibles para LA INVESTIGACION DE TODAS LAS
ENFERMEDADES RARAS deberian centrarse en...

NO
COMPL... TENGO
EN TOTAL EN DE DE NINGUNA
DESAC.. DESAC.. ACUERDO ACUERDO  OPINION TOTAL -~ las enfermedades raras para las
que no hay tratamiento disponible, ya 29%6% 10%
... las enfermedades raras para las sea para curar la enfermedad o para
tratar los sintomas.
que no hay tratamiento disponible,
57 127 770 835 192 1.981
ya sea para curar la enfermedad o
para tratar los sintomas.
las enfermedades raras para las ... las enfermedades raras para las
P gue ya existen tratamientos para 39, 9% 1%
que ya existen tratamientos para = - o 632 218 1981 manejar los sintomas pero no para
manejar los sintomas pero no para ! curar la enfermedad.
curar la enfermedad.
... las enfermedades raras para las
que ya existen tratamientos para - 1as enfermedades rargs para las
B 65 213 897 551 256 1.982 gue ya existen tratamientos para 3% 11% 13%
detener la progresion de la detener la progresion de la
enfermedad pero no para curarla. enfermedad pero no para curarla.
... hinguna de las anteriores: las
prioridades de investigacion no ) i
... hinguna de las anteriores: las
deberian establecerse segun los 259 402 392 347 584 1.984 prioridades de investigacién no
criterios de los tratamientos deben’gn gstablecerse segpn los 29%
_ ) criterios de los tratamientos
disponibles. disponibles.
TOTAL 439 924 2.950 2.365 1.250 7.928

@ En total desacuerdo o
No tengo ninguna opinién

En desacuerdo

@ De acuerdo

() Completamente de acuerdo
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En los proximos 10 afios, cree que los recursos disponibles para LA INVESTIGACION DE TODAS LAS En los préximos 10 afios, cree que los recursos disponibles para LA INVESTIGACION DE
ENFERMEDADES RARAS deberian centrarse en... TODAS LAS ENFERMEDADES RARAS deberian centrarse en...

COMPLE... NO TENGO

EN TOTAL EN DE DE NINGUNA
DESACU... DESACU.. ACUERDO ACUERDO  OPINION TOTAL - las enfermedades raras para las
S que hay tratamiento disponible
... las enfermedades raras para las (sintomatico o curativo) pero es  SONPAL 25% 14%
que hay tratamiento disponible muy caro, .y.a sea para el enfermo
(y su familia) o para la sociedad.
(sintomatico o curativo) pero es muy 58 229 872 489 276 1.924

caro, ya sea para el enfermo (y su
... las enfermedades raras que

familia) o para la sociedad. :
suponen un coste asociado muy

... las enfermedades raras que alto para el enfermo (y su familia) o 27% 14%
) para la sociedad (como servicios
UpEian L st snHE il 2l de relevo familiar o vida adaptada).
para el enfermo (y su familia) o para 55 185 891 514 275 1.920
la sociedad (como servicios de
n . ... hinguna de las anteriores: las
relevo familiar o vida adaptada). prioridades de investigacion no
.. ninguna de las anteriores: las deberian establecerse segun los 13% 18% 25%
criterios de la gravedad de la
prioridades de investigacion no enfermedad.
deberian establecerse segun los 258 424 421 344 486 1.933

criterios de la gravedad de la
g @ En total desacuerdo @ En desacuerdo @ De acuerdo

enfermedad. Completamente de acuerdo No tengo ninguna opinién
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En los proximos 10 afios, cree que los recursos disponibles para LA INVESTIGACION DE TODAS LAS En los préximos 10 afios, cree que los recursos disponibles para LA INVESTIGACION DE
ENFERMEDADES RARAS deberian centrarse en... TODAS LAS ENFERMEDADES RARAS deberian centrarse en...

COMPLE... NO TENGO

EN TOTAL EN DE DE NINGUNA
DESACU... DESACU... ACUERDO ACUERDO  OPINION TOTAL
... las enfermedades raras con muy ... las enfermedades raras con muy
foctad | pocas personas afectadas para las 15%
pocas personas alecladas para 1as 74 244 782 498 286 1.884 que recaudar fondos o concienciar
que recaudar fondos o concienciar es mas dificil.
es mas dificil.
... las enfermedades raras que son
mas frecuentes y cuya investigacion 76 289 810 466 237 1.878
beneficiaria a mas personas.
ninauna de las anteriores: las ... las enfermedades raras que son
- ning ’ mas frecuentes y cuya investigacion — ERZ b7 13%
prioridades de investigacion no beneficiaria a mas personas.
deberian establecerse segun los 201 312 483 500 437 1.933
criterios del numero de personas
que sufren la enfermedad.
TOTAL 351 845 2.075 1.464 960 5.695

... ninguna de las anteriores: las
prioridades de investigacién no
deberian establecerse segun los 10% 16% 23%
criterios del niumero de personas
que sufren la enfermedad.

@ Entotal desacuerdo @ En desacuerdo @ De acuerdo
@ Completamente de acuerdo No tengo ninguna opinidn
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En su opinién, para diagnosticar enfermedades raras en una fase precoz, las pruebas deberian En su opinién, para diagnosticar enfermedades raras en una fase precoz, las pruebas deberian
realizarse... realizarse...
) si como
Cﬂl\?S%NN'EIL PARJE DE ... €n el momento de la fecundacion
del feto (por ejemplo, durante la
INFORMADO ~ PROGRAMA NO TENGO (por elemplo, durante 12 52% 16% 16% 15%
DE LOS DE SALUD OPINION AL } .
PROGENIT... OBLIGATO... NO RESPECTO TOTAL asesoramiento genético)
... €n el momento de la fecundacion -
del feto (por ejemplo, durante la ... durante el embarazo (por ejemplo,
o 1.903 599 599 561 3.662 en las pruebas de diagnostico por la 58% 19% 1% 13%
fecundacion in vitro o el imagen o de liquido amnidtico)
asesoramiento genético)
... durante el embarazo (por ejemplo,
) o ... en el nacimiento (por ejemplo, en
en las pruebas de diagnostico por la 2110 678 414 460 3.662 las extracciones de sangre o en el 56% 30% 505 9%
imagen o de liquido amniético) examen genético)

... en el nacimiento (por ejemplo, en

las extracciones de sangre o en el 2.062 1.115 171 314 3.662 @ si con el consentimiento informado de los progenitores

examen genético) @ sicomo parte de un programa de salud obligatorio NO No tengo opinion al respecto
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En su opinién, ;para qué enfermedades deberian examinarse los recién nacidos como parte En su opinidn, ;para qué enfermedades deberian examinarse los recién nacidos como parte de un
de un programa de salud? Puede marcar mas de una opcion programa de salud? Puede marcar méas de una opcion

N
Enfermedades que PUDIERAN o
Enfermedades que PUDIERAN 2.879 prevenirse o tratarse _ e
prevenirse o tratarse
Enfermedades que puedan afectar a Enfermedades que puedan afectar a
otros miembros de la familia 70%
otros miembros de la familia 2.556 (enfermedades hereditarias)
(enfermedades hereditarias) Enfermedades para las que un control
adecuado (alimentacién, educacion...) o
Enfermedades para las que un pueda mejorar la salud y la calidad de o7%
control adecuado (alimentacion, 0 460 vida
educacion...) pueda mejorar la salud ' Enfermedades que pudieran
) ) desarrollarse en una fase posterior de la 47%
y la calidad de vida .
vida

Enfermedades que pudieran
desarrollarse en una fase posterior 1.706 Enfermedades que TODAVIA NO SE 40%

PUEDAN prevenir o tratar
de la vida
Enfermedades que TODAVIA NO SE 1 453

: inio 6%

PUEDAN prevenir o tratar No tengo opinion al respecto o
No tengo opinion al respecto 218
Otro, especifique 59 Otro, especifique 2%
Ninguna de las anteriores 49
TOTAL 3.647

Ninguna de las anteriores 1%



