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Datos basicos de la encuesta saroncn

Voices

d 69 personas en Chile han contestado la
encuesta.

9 La mayoria han llegado a ella a través de
Organizaciones de pacientes o de Facebook.

9 Encontramos diversidad, predominando:
— Pacientes (76%)

— Padres de menores o adultos con una
enfermedad rara (16%)
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- Amenaza y medidas para enfrentarla sarometr
. . Cierre de los % i
Medidas para luchar contra la pandemia centros educativos
—  En el 99% de los casos se ha producido un cierre de los centros _
H Distanciamiento ... 93% 2
educativos
—  En el 93% se aplica el distanciamiento social Medidas de

88% %

confinamiento

—  En el 88% hay medidas de confinamiento

— Sélo encontramos excepciones a la contencidn para personas con Excepclonsstils. 46% 33%
discapacidad intelectual y cuidadores en un 46% de casos

@®si ® No No lo sé

Percepcidon de amenaza

UNA UNA
AMEN... UNA UNA AMEN... (o)
ol Py IRl d Un 98% de los encuestados encuentra que la enfc?rmedad
GRAN.. GRAN.. PEQU.. PEQU.. TOTAL supone una amenaza grande o muy grande para su pais.
Usted personalmente :
i n 3 1 0 15 9 El 20% de las personas encuestadas consideran grave o muy
Sq——" 38 27 4 0 69 grave la amenaza respecto a si mismos y el 94% respecto a sus
La persona con una enfermedad rara 37 31 1 0 69 famlllas.
a la que usted cuida 27 38 4 0 69
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- Informacion y equipo de proteccion sarometr
Acceso a la informacion Equipo de proteccion
9 Gran parte de la muestra (43%) se siente desinformada respecto = 9 Encontramos marcada diferencia de opiniones sobre si esta
a la COVID-19. disponible y es facil de conseguir: el 23% piensa que si y el

o , 74% opina lo contrario, el 3% no lo considera necesario.
9 La tercera parte de la muestra (30%), afirma tener acceso a la

informacién muchas veces. 9 Mayoritariamente no se cree que sea de facil acceso para los
profesionales sanitarios y en particular para los profesionales

9 Un 22% afirma tener acceso a la informacién la mayor parte del . .
de servicios sociales.

tiempo.
9 Solo un 4% siente que nunca tiene la informacion necesaria. -
DIFiCIL
) DE .. ES
..ESTA  ENCO.. IMPO...
Nunca DISPO... YA DE
(4%) Y SE VECES  ENCO..
PUEDE NO Y NO ..NO
CONS..  ESTA ESTA ES
La mayor part... FACIL.. DISPO.. DISPO.. NECE.. TOTAL
%
(22%) Para usted 16 46 5 2 69
____ Pocas veces
(43%) Para los profesionales sanitarios 13 48 2 0 63
Para los profesionales de los
. _ 12 48 4 0 64
servicios sociales
Para la persona a la que cuida 6 9 0 0 15

Muchas veces /
(30%)
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Desde el comienzo de la pandemia de covid-19:

El 26% de las terapias de rehabilitaciéon han sido pospuestas o
retrasadas y un 62% fueron totalmente canceladas.

Las intervenciones, distintos tipos de pruebas y consultas
psiquiatricas, han tenido un indice de cancelaciones entre el
46% y el 36%.

Las citas con el médico especialista han sufrido cancelaciones
en torno al 50% y mantienen un alto porcentaje de retrasos, del
38%.

Ademas, una gran mayoria considera que estas interrupciones
son o podrian ser negativas para su bienestar (84%) y que
podrian serlo para su salud (80%).

Mas de la mitad de la muestra (55%) cree que pone o podria
poner en peligro su vida.

ity

Interrupcion de la atencion sanitaria

Terapias de reha... 62% 12%

Cita con el médic... 50% 12%

Intervenciones q... 46% 22%

Pruebas de diagn... 40% 17%
Consultas con
o e 36% 26%
psiquiatria
Tratamientos mé... 24%

@ Ssi, se cancelaron por completo
@ si, se pospusieron o se retrasaron No
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Carencia de medicamentos

Desde el comienzo de la pandemia:

Medicacion

9 Un 7% de la poblacién tuvo que dejar de usar su medicacién
definitivamente o realizar modificaciones.

d El 38% de los pacientes tuvo que dejar su medicacidn
temporalmente.

9 Mientras que el 55% no tuvo que introducir cambios.

Temor a la continuidad

9 Un 76% teme, en mayor o menor medida, que la situacién se
mantenga en las mismas condiciones en caso de continuar la
pandemia.

9 Una cuarta parte (24%) afirma no tener miedo a la carencia de

medicamentos ante esta situacion.
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Si, tuvo que dejar de
usarlos o usar
alternativas

(7%)
Si,temporal.. — e ND
(38%) (55%)
No
(24%)
—— Si, un po...
(47%)

Si, mucho e
(29%)
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Pese a que un 33% de las personas con ER han afirmado recibir
tratamiento en el hospital, la mayoria han visto alterado en cierta
medida su tratamiento debido a circunstancias derivadas de la
pandemia.

9 Un 15% no ha acudido al hospital por temor al contagio y el
10% para evitar el contagio de las personas a quienes cuida.

d El 15% recibid la recomendacidon de no acudir a su centro
hospitalario.

9 Un 13% de los encuestados tuvo que enfrentar el cierre de su
unidad u hospital.

d Solo un 7% ha referido carencias de material.

No lo sé
(10%)

Recepcidén de la atencidn al menos
parcialmente a través de un hospital

Si

(33%) —— No
3

(57%)

Acceso a tratamiento en hospital

Desde que comenz6 la pandemia de covid-19, ;ha experimentado alguna de las
siguientes situaciones?

No ha ido al hospital porque tiene
miedo de contagiarse con la covid-
19

Le dijeron que no fuera al hospital si
usted o la persona a la que cuida,
que tiene una enfermedad rara, no se
encuentran bien por razones

distintas de la covid-19

El hospital o la unidad que prestan la
atencion necesaria para la

enfermedad rara estan cerrados

No ha ido al hospital porque tiene
miedo de que la persona a la que

cuida se contagie con la covid-19

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

Si

11

11

NO

12

14

18

TOTAL

16

23

23

23
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9 El 6% de los encuestados ha tenido acceso a la prueba de deteccidon de la enfermedad, NE. PE BT
de los cuales el 3% tuvo resultado negativo y el 3% restante auin esperaba el resultado al ARRSSAINESCESanG
momento de cierre la encuesta. No, pero cree que..

9 Aunque el 67% considera que no es necesario, un 28% cree que deberia llevarse a cabo si, porque usted/... B
€n su caso. Si, porque usted/... 3%

Si, por exposicion
evidente al virus

0%

Personas con ER @ No, pero no cree que sea necesario
. . @ No, pero cree que a usted/él/ella deberian hacerl...
En el caso de las personas que aparecen como cuidadas, las cifras son: @ Si, porque usted/él/ella son personas de riesgo
Si, porque usted/él/ella tuvieron sintomas iniciales
9 Ninguno se ha sometido a la prueba de deteccion de la COVID-19. Si, por exposicién evidente al virus
o . . ) . / ¢Le han hecho la prueba de deteccion de la covid-19 a la persona
9 EI13% no considera que sea necesario y un 8% considera que en su caso seria deseable. a I Gue culda?
N
No, pero no cree que sea necesario 9
HOSpltallzaC|0nes No, pero cree que a usted/él/ella "
. , . . . . . . ., deberian hacerle la prueba
9 El 1% afirmd haber estado hospitalizado en cuidados intensivos con intubacion, no se le , o .

Si, por exposicion evidente al virus 0
permitié a los familiares ayudar con la atencion en el hospital y refirieron que habria sido ¢ Joque usted/elelia son )
mejor si se lo hubiesen permltldo personas de riesgo

Si, porque usted/él/ella tuvieron 5

sintomas iniciales

TOTAL 15

E,uaﬁ\
{i
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Recepcion de asistencia telematica / online

Gran parte de los encuestados han tenido consultas (44%), respecto a
formacién, informacién online o telematica un 49%.

Respecto al acceso a recetas mediante email, un 31% ha tenido este
servicio.

De aquellos que si la han recibido, para la mayoria era una opcién nueva
y en el caso de las consultas online, el 20% refiere esta experiencia como
novedosa Vs. El 7% que vya las recibia asi antes de la pandemia.

Percepcion

La mayoria de encuestados que han tenido ocasidon de acceder a estos
servicios, los consideran bastante utiles o muy Uutiles.

S6lo un bajo porcentaje los ha percibido como poco utiles

— Particularmente en el caso de las consultas online o telemedicina (2%) y las
recetas a través de email (1%).

ﬁ,uaﬁ\
(i

Asistencia online

Consultas en linea
o cualquier otra

forma de
bocrn 20% 7% EuVe
telemedicina en

linea o por
teléfono

Informacion y for... 20%

Recetas mediante

19% o

12% 10%5K

correo electronico

@ Si, esto es nuevo para mi

@ si, esto ya era asi antes de la pandemia de covid-...
Si, esto me permite mantenerme en contacto con...

No

MUY
UTIL
Informacién y formacion en linea
para ayudarle a abordar la 18
enfermedad rara
Consultas en linea o cualquier otra
forma de telemedicina en linea o por 17
teléfono
Recetas mediante correo electrénico 14

BAST...
OTIL

13

55%

51%

70%

NO
MUY
UTIL

PARA

NADA

UTIL

(B4
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TOTAL

34

31

21
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Recepcion de apoyo necesario

Voices

URORDIS ¥ INITIATIVE

Apoyo de familiares,
amigos o vecinos

VA ) 10 14% 48%

9 El 27% de los encuestados necesita y continda recibiendo el
apoyo de familiares, amigos o vecinos.

Ayuda en las tareas
domésticas y los YB% 20% 63%

9 En el resto de servicios, esta ayuda se ve reducida entre un 3% y quehaceres diarios
un 10%.

Servicios de asistencia

T 14% 3% 20% 52%
psicolégica

9 Para la mayoria de la muestra, los apoyos mencionados (a
excepcion del apoyo de familiares, amigos o vecinos), son Respiro familiar  RESREAB%| 15% 50%
percibidos como innecesarios.

Servicios de asistencia

3
5%
(A
Y

. 28% 59%
social
Colegio adaptado §7% 88%
Razones
. . . . Atencion sanitaria a
9 La mitad de encuestados a quienes le interrumpieron el apoyos domicilio (personal de @, 21% 71%
. ./ enfermeria, etc,
desconocen las razones de la interrupcion. RecurSB'6EARIREIG
POR POR o T diurno (acceso a un
FALTA FALTA pekg... centro de dia, &. 16% 78%
l)ISDPEO DlsDPE0 ESTA actividades
w  ENFE... :
e | om [ v- | w0 | RecSURSORRISS
EQUIPO = EQUIPO  NADIE SE e L o
(viviren un centro % 97%
Atencion sanitaria a domicilio 1 . 4 0 " asistencial)

(personal de enfermeria, etc.)
@ Si, necesito este apoyo y todavia tengo acceso

0 0 0 0 0 @ Si, necesito este apoyo pero recibo menos desde que comenz6 la...
@ Si, necesito este apoyo pero se interrumpié por completo cuando ...

Ayuda en las tareas domésticas y los

quehaceres diarios

Servicios de asistencia psicoldgica 0 3 0 1 4 : . . .
Necesito este apoyo pero no lo he recibido ni antes ni durante la ...

Servicios de asistencia social 0 0 0 4 4 No, no necesito este apoyo
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Situacion laboral

Un 20% se encuentra sin empleo siendo
capaces de trabajar.

Otro 20% se divide entre personas jubiladas
(14%) y personas sin empleo, incapaces de
trabajar (6%).

El 19% refieren otras circunstancias
particulares (19%).

Sin empleoy

. 20%
capaz de trabajar

Otro, especifique 19%

Trabajo por cuenta

16%

ajena
Jubilado 14%
Mis labores _
Auténomo 9%
Sin empleo e inc... 6%

Estudiante 1%

En excedencia 0%

B
Situacion laboral
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Adaptacion a la pandemia

La mayoria de empresas han permitido 9 La mitad han podido continuar con su

. o
9 Horarios mas flexibles (81%) ocupacion desde casa (50%)

9 Unatercera parte (43%) ha tenido que dejar
de trabajar o hacer reduccién de horas

9 Reduccién de horas de trabajo (72%). ~ Dejar de trabajar (14%)

9 Trabajar desde casa (90%)

— Reducir horario (29%).

9 Un 7% continda trabajando con normalidad.

si,Y si, Y

LAS LAS si,y
AUTO.. AUTO..  FUE
PUBLI... PUBLI.. INICIA..
LOHAN LOHAN DELA N
IMPU..  RECO.. EMPR.. NO TOTAL
Horas de trabajo mas flexibles 2 0 7 2 1 Trabajo desde casa 7
Posibilidad de trabajar desde casa 2 1 7 1 1 Tuve que reducir considerablemente el ... 4
Reduccién del numero de horas de 3 5 : . v Tuve que dejar de trabajar 2
Tabaj Sigo trabajando con normalidad 1
Baja pagada para ejercer como
0 0 0 1 1 TOTAL 14

cuidador(a)
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Sentimientos personales AMICT
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Aislamiento, depresidon, desdicha o tensidn ,
...se ha sentido

. . . 25% 25% 13% 12%
Desde el comienzo de la pandemia: aislado(a)?
9 Gran parte de los encuestados se ha sentido deprimido (58%), ha sentido se ha sentido
que no podia superar sus problemas (48%) y ha tenido momentos de desdichado/ay  [ERZE LN 13% 12%
tension con familiares (44%). deprimido/a?
Ha sentido que no
9 Una cuarta parte (24%) se ha sentido aislado en algunas ocasiones, y la podia superar sus 20% 32% 9% 17%
otra cuarta parte (25%) ha experimentado aislamiento muy a menudo. problemas?

d Entreun 12% y un 17% se han sentido de alguna de estas maneras muy a

11% 12%
menudo.

...ha tenido mom...

9 No obstante, entre el 25% y el 36% no ha experimentado estas .ha sentido que la

sensaciones nunca o las ha experimentado pocas veces. unidad fam|I|ar,se
fortalecia?

25% 32%

Unidad familiar
. Nunca ‘ Pocas veces

Encontramos, en cambio, un dato muy positivo: @ Algunas veces A menudo

d EI 57% ha percibido mas fortalecida la unidad familiar a menudo o muy a Muy a menudo

ity

menudo




