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Datos basicos de la encuesta

Voices

d 449 personas de 14 paises de Latinoamérica
han contestado a la encuesta.

9 Encontramos diversidad, predominando:
— Pacientes (62%)

— Padres de menores o adultos con una
enfermedad rara (27%)
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Medidas para luchar contra la pandemia
Encontramos casi unanimidad:

— En el 99% de los casos se ha producido un cierre de los
centros educativos

—  En el 96% se aplica el distanciamiento social

—  En mas del 90% hay medidas de confinamiento

La persona con una

entermetiad rara aa que usted | R

cuida
Su pais 54% 40% 5186
Usted personalmente 49% 40% 9% 3%
Su familia 36% 53% 9%2%

@ Una amenaza muy grande @ Una amenaza grande
Una amenaza pequeiia Una amenaza muy pequeiia

Amenaza v medidas para enfrentarla b
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Cierre de los centros
educativos

Distanciamiento social, que
implica evitar las reuniones de
grupos grandes de personas y
mantener la distancia con otras
personas siempre que sea
posible

| H
] N1

Medidas de confinamiento

Excepciones a las medidas de
contencion para personas con
discapacidades intelectuales y

sus cuidadores

25%

®si ®No No lo sé

Percepcion de amenaza

Mas del 90% de los encuestados encuentra que la enfermedad
supone una amenaza grande o muy grande para su pais.

De hecho, los porcentajes se situan en todos los casos por
encima del 89% a la hora de considerar grave o muy grave la
amenaza, lo que denota un fuerte estado de alarma.
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. Informacion y equipo de proteccion i
Acceso a la informacion Equipo de proteccion
d La mayor parte de los encuestados (35%) se siente 9 La mayoria considera que es dificil encontrar guantes y
desinformada respecto a la COVID-19. mascarillas y no estan disponible ni para ellos mismos, ni de

: . . ., las personas que cuidan.
9 Casi un 30% afirma tener acceso a la informacion la mayor P q

parte del tiempo 9 Tampoco creen que lo esté para los profesionales sanitarios y

. en particular para los profesionales de servicios sociales.
Casi otra tercera parte (27%), muchas veces P P P

S6lo un 8% siente que nunca tiene la informacién necesaria

§

Para la persona a la que cuida 41% 48%
Nunca
(8%)

£
N
ES
)
2

Para usted 38

Pocas veces

(35%) _
Muchas veces Para los prof:::)';e::jz ATE o
I
(27%)
Para los profeS|'or.1aIes dfe los 28% 67% =
servicios sociales
@ ... esta disponible y se puede conseguir facilmente
\ ® ... es dificil de encontrar y a veces no esta disponible
La mayor parte del ... es imposible de encontrar y no esta disponible ... N0 es necesario

tiempo

1007\
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Desde el comienzo de la pandemia de covid-19:

En torno al 80% de todo tipo de terapias se han pospuesto,
retrasado o cancelado.

Mas de la mitad de las terapias de rehabilitacion han sido
totalmente canceladas y un 32% se han retrasado.

Citas meédicas, consultas psiquiatricas, intervenciones vy
distintos tipos de pruebas han tenido un indice menor de
cancelaciones (entre el 40% y el 45%).

Los tratamientos médicos en el domicilio o el hospital
(infusiones, quimioterapia, tratamiento hormonal, etc.) son
los que menos cancelaciones han sufrido, en torno al 38%,
aunque mantienen un alto porcentaje de retrasos, del 45%.

Ademas, una gran mayoria considera que estas interrupciones
son negativas para su bienestar (43%) y que podrian serlo para
su salud (42%).

Mas de una cuarta parte (26%) cree que pone en peligro su
vida.

Terapias de rehabilitacion
(ergoterapia, terapia del
lenguaje, fisioterapia,
masajes, etc.)

Cita con el médico de
cabeceral/especialista que
le atiende por la
enfermedad rara

Consultas con psiquiatria

Intervenciones quirdrgicas o

trasplantes
Pruebas de diagnastico

(pruebas de laboratorio,
como analisis de sangre,
pruebas bacteriologicas,

analisis de orina, pruebas
de diagnastico por
imagenes, pruebas

cardiacas y respiratorias,
Tratamientos médicos e

domicilio o el hospital
(infusiones, quimioterapia,
tratamiento hormonal, etc.)

B
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5 8%

i

45% 14%

44% 22%

42% ’ : 21%
40% 5 15%

38% ‘ 5 17%

@ Si, se cancelaron por completo

@ Si, se pospusieron o se retrasaron No
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Carencia de medicamentos Si, tuvo que dejar
de usarlos o usar
Desde el comienzo de la pandemia, mas de la mitad de los alternativas

. . epe . 18%
pacientes (52%) tuvo que realizar modificaciones en su e

medicacion, ya fuese temporal o definitivamente No

(48%)

—

9 Tansélo un 18% tuvo que dejar completamente su medicacién

o utilizar una alternativa

Si, temporalmente ~
El 34% debid abandonarla temporalmente (34%)

Mientras que el 48% no tuvo que introducir cambios

No

Temor a la continuidad

9 Un 87% teme, en mayor o menor medida, que la situacién se
mantenga en las mismas condiciones en caso de continuar la
pandemia.

____ Si, unpoco
(44%)

d Sblo un 13% afirma no tener miedo a la carencia de
medicamentos ante esta situacion.

Si, mucho —
(43%)
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' Acceso a tratamiento en hospital -
Pese a que un 41% de las personas con ER han afirmado recibir No ha ido al hospital porque
tratamiento en el hospital, la mayoria han visto alterado su tiene miedo de contagiarse con 69% 31%
la covid-19

tratamiento debido a cierre de unidades, recomendaciones de no

visitarlos o por temor al contagio. No ha ido al hospital porque

tiene miedo de que la persona

. o . . . .
9 Casiun 70% no ha p|§ado un hospltal por temor al contagio y ala que cuida se contagie con 34%

hasta un 66% para evitar el contagio de sus cuidadores. la covid-19

Le dijeron que no fuera al

9 Dos terceras partes recibio la recomendacion de no acudir a hospital si usted o la persona a
su centro hospitalario. la que cuida, que tiene una 28%

enfermedad rara, no se

. . encuentran bien por razones
9 Un tercio de los encuestados tuvo que enfrentar el cierre de Satiotas de s covidetd

su unidad u hospital El hospital o la unidad que
prestan la atencion necesaria

9 Casi en la misma proporcidon se ha encontrado carencias de para la enfermedad rara estén

. cerrados
material. Faltaba parte del material

necesario para la atencion de

la enfermedad rara porque

dicho material se esta usando

con los pacientes afectados

por la covid-19

No . Si No

(51%)

66%

No lo sé

(8%)

27% 73%

Recepcién de la atencién al menos
parcialmente a través de un hospital
si
(41%)
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Encuestados

9 En torno al 96% de no ha tenido acceso a la
prueba de deteccion de la enfermedad

9 Aunque el 67% considera que no es necesario, un 29% cree
que deberia llevarse a cabo en su caso.

No, pero no cree que sea
No, pero cREE%RAY
usted/él/ella deberian hacerle la 30%

66%

Si, por exposicion evidefteba E°/

. (]

virus

Si, porque usted/él/ella tuvieron

sintomas iniciales
Si, porque usted/él/ella son

personas de riesgo

@ No, pero no cree que sea necesario
@ No, pero cree que a usted/éliella deberian hacerle la prueba
@ Si, por exposicion evidente al virus

Si, porque usted/él/ella tuvieron sintomas iniciales

Si, porque usted/él/ella son personas de riesgo

B

Pruebas de deteccion de COVID-19 W
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No, pero no cree que sea
necesario

No, pero cree que a
usted/él/ella deberian hacerle “
la prueba

Si, porque usted/él/ella son I
personas de riesgo

67%

Si, por exposicion evidente al
virus
Si, porque usted/él/ella tuvieron
sintomas 1
iniciales
@ No, pero no cree que sea necesario
@ No, pero cree que a usted/él/ella deberian hacerle la prueba
© Si, porque usted/él/ella son personas de riesgo
Si, por exposicién evidente al virus
Si, porque usted/él/ella tuvieron sintomas iniciales

Personas con ER

En el caso de las personas que aparecen como cuidadas, las cifras
son similares.

9 Al 96% no se le ha realizado la prueba pero una tercera parte
del total cree que seria necesaria.

9 Enlos casos en los que si se ha realizado, el resultado ha sido
mayoritariamente negativo.
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9 En el 99% de los casos no ha habido hospitalizaciones de las
personas que conviven con enfermedades raras, cuidadores
incluidos.

9 En los casos de hospitalizacion, se ha llevado a cabo en
unidades de cuidados intensivos con intubacion.

Hospitalizaciones
De los Unicos tres casos referidos:
9 Sdlo en uno se permitio la ayuda de familiares en el ingreso

9 Enlos otros dos, se considera que hubiese sido preferible que
se les hubiese facilitado en lugar de impedirselo.

Hospitalizaciones

B
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_ Si, en cuidados
/ intensivos con
y

intubacion

(0%)

Si, en una planta
para pacientes con
covid-19

(0%

¢ Se permitio a los familiares ayudar con el ingreso en el hospital o la atencion en el hospital?

Si
No, pero habria sido mejor si lo

hubiesen permitido

No, pero tampoco era necesario

TOTAL
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Recepcidn de asistencia telematica / online TR . |7 o

linea o por teléfono

Desde el comienzo de la pandemia:

9 Menos de la mitad de los encuestados han tenido consultas, Recefasmedianltecorreo i
./ . . . ;. electronico
acceso a recetas, formacion o informacion online o telematica.
9 De aquellos que si la han recibido, para la mayoria era una Informacién y formacién en
opcion completamente nueva. e para asudate @ a0ardel | 0% 81%
@ Si, esto es nuevo para mi
e 7 ® Si, esto ya era asi antes de la pandemia de covid-19
Pe rce pCIOn Si, esto me permite mantenerme en contacto con los profesionales sanitarios o s...

No
9 Quienes han tenido ocasidon de acceder a estos servicios, los

consideran bastante utiles o muy Uutiles.

Recetas mediante correo
electronico

7%3%
9 Sdblo un bajo porcentaje los ha percibido como poco utiles

— Particularmente en el caso de las consultas online o telemedicina linea para ayudarle a abordar 9%%

. . s . s la enfermedad rara
(18%) frente a la informacidn y formacién (9,4%) y las recetas a

, . Consultas en linea o cualquier
[o)

linea o por teléfono

59% 31%
Informacion y formacion en
48% 43%

@ Muy atii @ Bastante atil No muy util Para nada util
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Casi una tercera parte necesita y continua recibiendo el apoyo
de familiares, amigos o vecinos

En el resto de servicios, esta ayuda se ve reducida a entre un
15% vy un 2%.

— Se trata de apoyos innecesarios, particularmente en el caso de
recursos residenciales, que un 93% no precisa.

Servicios de asistencia social y psicolégica son percibidos
como necesarios, pero se han visto totalmente interrumpidos
para la cuarta parte.

Razones

La mayor parte desconoce las razones

— Particularmente en el caso de los servicios de asistencia social
(62%) y los de asistencia psicoldgica (57%).

La razon principal es la falta de disponibilidad del equipo de
proteccion personal (guantes y mascarilla) pacientes vy
personas que prestan la atencion.

Apoyo de familiares, amigos o
vecinos

Servicios de asistencia social

Respiro familiar 1% 59 ! 19%

Servicios de asistencia
psicoldgica

Ayuda en las tareas
domeésticas y los quehaceres
diarios

Atencidn sanitaria a domicilio
(personal de enfermeria, etc.)

Recepcion de apoyo necesario

15% 5%

1% 6% N0

10% 4% 30 16%

19%

Colegio adaptado 2% 12%

Recurso de asistencia diurno
(acceso a un centro de dia,
actividades ocupacionales)

Recurso residencial (vivir en
un centro asistencial)

Atencién sanitaria a domicilio

(personal de enfermeria, €tc.)

Servicios de asistencia social

Ayuda en las tareas domésticas y

los quehaceres diarios

Servicios de
psicologica

asistencia

TR B
i
3

Por falta de disponibilidad
del equipo de proteccion
personal para la persona que
presta la atencion

8

8
6
6

26% 47%
57%
25% 44%
62%
68%
78%
71%

93%

Porque la persona esta
enfermay nadie puede
sustituirla

5

8
4
9

@ Si, necesito este apoyo pero se interrumpié por completo cuando comenz¢ la pa...

@ Si, necesito este apoyo pero recibo menos desde que comenzé la pandemia

@ Si, necesito este apoyo y todavia tengo acceso

Porque la persona esta
enfermay nadie puede
sustituirla

Necesito este apoyo pero no lo he recibido ni antes ni durante la pandemia

No, no necesito este apoyo

Nolo sé

24
10
30

B
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Barometer

Total

20
42
24

48

20IS %
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NITIATIVE
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: Situacion laboral P
Situacion laboral Adaptacion a la pandemia
9 la mayoria (22%) trabaja por cuenta [a mayoria de empresas han permitido 9 Mas de la mitad han podido continuar con

ajena . , . su ocupacion desde casa
9 Horarios mas flexibles (37%) P

9 Es un porcentaje seguido muy de cerca > Trabajar desde casa (29%) 9 Mas de una tercera parte (35%) ha tenido
por el de aquellos que se encuentran sin J ° que dejar de trabajar o hacer reduccién de

empleo y son capaces de trabajar (19%) 9 Reduccidon de horas de trabajo (21%). horas
— Dejar de trabajar (18%)
— Reducir horario (17%).

9 Un 14% trabaja con normalidad.

Trabajo por cuenta ajena 22
Horas de trabajo mas flexibles 37% 10% 29% 24%

Posibilidad de trabajar desde 29% 14% 26% 31%
casa

Reduccion del nimero de @ Trabajo desde casa @ Tuve que dejar de trabajar
horas de trabajo s - 2 51% Tuve que reducir considerablemente el nimero de horas que trabajo
Mis labores 7% Sigo trabajando con normalidad

Sin empleo y capaz de trabajar

Otro, especifique

17% 14%

Auténomo
Sin empleo e incapaz de

trabajar (enfermedad de larga

duracion, discapacidad)
Jubilado

!IH
R

Estudiante 3%
Baja pagada para ejercer como
cuidador(a)

®

En excedencia
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Aislamiento, depresion, desdicha o tensidn
Desde el comienzo de la pandemia:

9 En torno a una tercera parte de los encuestados ha tenido
momentos de tensidon con familiares, se ha sentido deprimido,
ha sentido que no podia superar sus problemas.

9 Hasta una cuarta parte se ha sentido aislado en algunas
ocasiones.

9 Entre un 9% y un 15% se han sentido de alguna de estas
maneras muy a menudo.

9 No obstante, casi la mitad no han experimentado estas

sensaciones nunca o pocas veces.

Unidad familiar

Encontramos, en cambio, un dato muy positivo:

d El 60% ha percibido mas fortalecida la unidad familiar a
menudo o muy a menudo

Sentimientos personales

A

...se ha sentido aislado(a)? 22 25 13% 15%
Ha sentido que no podia 19% 20% 12%  10%
superar sus problemas?

se ha sentido desdichado/a y
. 1% 12%
deprimido/a?
ha tenido momer:n?os de 13% 9%
tension con sus familiares?
..ha sent.lldo que la umd'ad % 12% 25% 5%
familiar se fortalecia?
@® Nunca @ Pocasveces @ Algunas veces A menudo

Muy a menudo

)y
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