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Incremento de demandas de informacion sobre
situacion y necesidades: interés publico, privado vy
desarrollo del movimiento asociativo sobre ER.

Informacion insuficiente sobre situacion y necesidades
no sanitarias: sistemas de apoyo, recursos, acceso al
empleo y otras oportunidades, carga economica...
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OBJETIVOS DEL ESTUDIO ENSERio

=  Conocer la situacion y necesidades de las personas con enfermedades raras, sus cuidadores y
familiares, en Espana.

= Analizar las necesidades socio-sanitarias de las personas con ER y sus familias.

=  Conocer los recursos y servicios de los que hace uso este colectivo (apoyos personales, ayudas
técnicas...).

= |dentificar los aspectos que facilitan la inclusion social de los afectados por ER, asi como los
obstaculos y/o barreras para esa inclusion.
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PRINCIPALES CONCLUSIONES DEL ESTUDIO ENSERio |

o Falta de informacion sobre la enfermedad, que conduce a un peregrinaje doloroso para las familias, quienes tardan, en
muchos casos, anos para encontrar un diagnéstico correcto. Asi como retrasos inaceptables y de alto riesgo en el
tratamiento

. La ausencia de centros de referencia, especialistas, medicamentos y protocolos, que acentian el aislamiento y la
incertidumbre tras el diagnostico

. El empobrecimiento causado por las ER, como resultado de los desmesurados gastos que deben soportar las familias, al no
estar cubiertos por el SNS

. La descoordinacion entre profesionales de la salud y falta de experiencia en ER, lo que dificulta la estrategia terapéutica

. El impacto social y psicologico en las familias, ademas del escaso apoyo escolar y laboral para su integracion

. Las dificultades en el acceso a Medicamentos Huérfanos y/o tratamientos

. La falta de dispositivos de ayudas sociales y sanitarias
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MUESTRA

715 personas

204 diagnosticos

22 personas sin diagnostico

6 diagnodsticos en discusion sobre su condicion de ER, lo que implica a 69
personas
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POR QUE UN ESTUDIO ENSERio li

( Elimpacto | Las demoras en \
econdémico de la . . . .
enfermedad en la diagnosticos y EStUdIO ENSER'O I"
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economia del hogar
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UTILIDAD

Justificacion de necesidades

Visibilidad y conocimiento

Reivindicaciones politicas
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MBITO SANITARIO

Ofrecer datos objetivos
Identificar necesidades
Definir prioridades
—
Visualizar la realidad
Definir el plan estratégico de la
asociacion

MBITO SOCIAL

MBITO EDUCATIVO

Reivindicar derechos

MBITO LABORAL
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IMPORTANCIA DE LA PARTICIPACION

REPRESENTACION
DEL COLECTIVO

INFORMES
ESPECIFICOS POR VALIDEZ DEL
GRUPO DE INFORME
PATOLOGIAS O
PATOLOGIAS

\

DISPONER DE UN
INFORME
REFERENCIADO
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COMO MOTIVAR A PARTICIPACION

FORMACION

PRESENTACION EN
ESPECIFICA

COMUNICACIONES
ACTOS

CORPORATIVAS:
eTalleres

eAsambleas
eCongresos
eEncuentros
*Respiro

*\WEB
eBoletin
¢ mail especifico
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CUESTIONARIO

http://encuestaenserio.hol.es

Formato papel, solicitandolo a:

Lucia Paramo Rodriguez: paramo_luc@gva.es
Juan Manuel Arcos Urrutia: juan_manuel.arcos@Quchceu.es
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