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Resum estudi

= Objectius:
» Actualitzar estudis fets durant els anys 2009-2010.

» Determinar les necessitats percebudes de les persones afectades de malalties

minoritaries i de les seves families amb relacio al sistema sanitari, social, educatiu i
laboral.

= Estudi:
= Disseny transversal

» Recollida d’'informacio de desembre 2021 — febrer 2022 mitjancant questionari.

= Disposicions etiques i proteccio de dades:

= Comité Etic d'Investigacié (CEI) de I''DIAPJGol (21/194-P).




Caracteristiques de la mostra

Mostra: 291
participants, 62%
dones.

Perfil participants
questionari: 57,73%

persones afectades.

Territori: 51,09%
resideix a provincia
de Barcelona.

Avis/es

Altres

Parella

Pares/mares

Persona
afectada

| 0,69%

I 1,37%

. 5,50%



Caracteristiques de les persones afectades
de malalties minoritaries

Edat: mitjana 37 anys 65 a més
(DE: 20 anys). 7%

Diagqbs_tics:_ 87 S1a6a
diagnostics diferents. 21%

Nivell escolaritzacio:
42% estudis
universitaris, 21,8%
educacio
infantil/primaria.

16 a 30
16%

31a50
35%




Resultats
Procés de diagnostic malalties minoritaries

* Diagnostic formal: 94,8% de la mostra

 Temps de diagnostic: 22,7% entre més de 3 mesos i menys
d’un any, un 27,5% entre més d’un any a 5 anys. Apareix
demora diagnostica.

22,68%

14,43%
13,06%
7,56% p— 2,28% 8,93% sew
12870 6,53% 12870
0,34%

Diagnostic Diagnostic Entre 1a3 Entre més Entre més Entre més Entre més Entre més Més de 20 No sap o no
prenatal neonatal mesos de 3 mesosi dlanyi2 de2anysib5de cincanysde 10 anys i anys contesta
12 mesos anys anys i 10 anys 20 anys



Resultats
Procés de diagnostic malalties minoritaries

« Serveis que s’adrecen

les persones davant Servei d'urgéncies 13,8%
rimera consulta: 78% . .
P Sistema Sanitari Privat 3.27%
van al CAP o consulta
2.91%

especialitzada Diagnostic Prenatal

Altres 2,18%




Resultats
Procés de diagnostic malalties minoritaries

Tipus de professionals

Medicina del sistema

* Inici proces sanitari privat 194%
diagnostic: 57,6% Medicina d’atenci6 6.7
s'inicia en les consultes Primaria
especiali Medicina del Servei 4510

pecialitzades d'urgéncies
Altres 1.39%

CDIAP 0.35%




Resultats
Procés de diagnostic malalties minoritaries

+ Professionals vinculats en el procés de diagnostic: 41,8%
de la mostra afirmen gque entre 3 i menys de 6 professionals

30 i més 5,36%
Entre 15 i menys de 30 5,75%
Entre 9 i menys de 15 9,58%
Entre 6 i menys de 9 8,43%
41,76%
Entre 3 i menys de 6 N
Menys de 3 29,12%
Cap 2,30%

No ho sé 4.21%




Resultats
Procés de diagnostic malalties minoritaries

+ Suport rebut durant el diagnostic: 48% (1C95%: 42,2;
54,0) de la mostra afirmen estar molt satisfets o satisfets

Molt insatisfet/a 19,03%
Poc satisfet/a 15,92%
Neutre 16,96%

satisieva | 20.1%
Molt satisfeva | 18,697




Resultats
Necessitats serveis, recursos, tractament, rehabilitacié suport

Serveis de salut:
Frequentacio de
serveis, s'utilitzen
entre 1 0 2 cops
cada 6 mesos

Percepcid que es
precisa més serveis
del que s’esta rebent
O que no en té acces

Consultes especialitzades

Precisio més atencio 23,03%
1 cop al'any o de... 23,03%
1-2 cops cada sis mesos
1-3 cops al mes 12,92%  37,08%
1-3 cops setmana 3,93%

Medicina de familia i
comunitat/Pediatria

Preciso mes atencio 13,01%
1 cop a I'any o de manera..! 30,49%
1-2 cops cada sis mesos _\
1-3 cops al mes 13,82% 40,24%

1-3 cops setmana 2,44%



Resultats
Necessitats serveis, recursos, tractament, rehabilitacié suport

* Serveis de rehabilitacié: Freqlientacio de serveis heterogeni

* Percepcio elevada que no tenen accés al servei i en voldrien
tenir

Rehabilitacio Nutricio
35,86% 50,38%
No hi tinc accés, i en... — No hi tinc accés, i en... _/
1 cop al'any o de... 20,69% 1 cop al'any o de... 17,29%
1-2 cops cada sis mesos 16,55% 1-2 cops cada sis mesos 27,82%
1-3 cops al mes 15,86% 1-3 cops al mes 3,76%

1-3 cops setmana 11,03% 1-3 cops setmana 0,75%



Resultats
Necessitats serveis, recursos, tractament, rehabilitacio suport

Logopeédia Fisioterapia 32.80%
40,91%
No hi tinc accés, i en”_/ No hi tinc ac;ces, I en voldria —
enir
1 cop a l'any o de... 10,61% 1 cop alany o de manera 12,17%
molt ocasional
1-2 cops cada sis... " 4,55% 1-2 cops cada sis mesos 7,41%
1-3 cops al mes 9,09% 1-3 cops al mes 17,99%
1-3 cops setmana 34,85% 1-3 cops setmana 29,63%

CDIAP
48,94%
No hi tinc aCCéS, i en voldria _/
tenir
1 copalanyo c_ie manera 17.02%
molt ocasional
1-2 cops cada sis mesos 10,64%
1-3 cops al mes 14,89%

1-3 cops setmana 8,51%



Resultats
Necessitats serveis, recursos, tractament, rehabilitacio suport

« Serveis de suport social o d’atencioé psicologica: percepcio
gue es precisa mes serveis del que s’esta rebent o que no en té

acces
Treball social 46,23%
No hi tinc accés, i en voldria tenir _/
1 cop a l'any o de manera molt ocasional 36,79%

1-2 cops cada sis mesos 12,26%

1-3 cops al mes = 0,94%

1-3 cops setmana 3,77%




Resultats

Necessitats serveis, recursos, tractament, rehabilitacio suport

« Serveis de suport social o d’atencid psicologica

Grups de suport

No hi tinc accés, i en
voldria tenir

1 cop al'any o de
manera molt ocasional

1-2 cops cada sis
mesos

1-3 cops al mes

1-3 cops setmana

47,97%
16,22%
10,14%
15,54%
10,14%

Psicologia

No hi tinc accés, i en voldria
tenir

1 cop a l'any o de manera
molt ocasional

1-2 cops cada sis mesos

1-3 cops al mes

1-3 cops setmana

37,06%

———

12,94%
21,18%
22,35%

6,47%



Resultats
Necessitats serveis, recursos, tractament, rehabilitacio suport

o Satisfaccio dels serveis

Serveis especialitzats, un 60,6% (1C95%: 54.6; 66.4) de la mostra
afirma estar entre molt satisfeta o satisfeta

Satisfaccid amb els professionals de la salut, el 55% (IC95%: 48.7;
61) dels participants manifesten que estan entre molt satisfets a
satisfets.

Satisfaccid amb els professionals de I'ambit social, un 34,5%
(1C95%: 26.7; 42.9) dels participants afirmen estar entre molt
satisfet a satisfet

Coordinacio dels professionals, un 46% (1C95%: 40; 52.6) de la
mostra percep que esta molt satisfeta o satisfeta amb la coordinacié
qgue s’estableix entre els professionals

Presa de decisions compartides, un 44,5% (1C95%: 38.3; 50.8)
manifesten estar entre molt satisfets i satisfets



Resultats
Necessitats de suport economic

* Ajut economic: 45% (1C95%:39.4; 51.3) dels participants
afirmen que reben algun tipus ajut economic.

55.0%

* Impacte laboral: un 36% ha hagut de deixar de treballar i un
50,5% de la mostra té jornada laboral reduida.




Resultats |
Necessitats de suport economic

* Despeses economiques: 60% dels participants afirmen que
tenen despeses vinculades a la MM

Suport psicologic NG -3,03%
Tractament rehabilitador | NEEEEEEEEGNN 60,32 %
Professional cuidador/a, espai de respir NN 37,11%

Bolquers o similars 18,90%
Tecnologia (comunicacid, accés ordinador) 45,70%
Millores accessibilitat habitatge 62,20%
Productes de suport 62,20%

Tractament farmacologic 61,86%




Resultats
Necessitats de suport economic

* Necessitats economiques:

Tractament farmacologic Productes de suport
83,89% 80,10%
[ ——
Puc pagar I Puc pagar
0,
No puc pagar 16,11% No puc pagar 19,90%

Millores accessibilitat habitatge Bolquers o similars

Puc pagar NN 51,30% Puc pagar N 53,60%

No puc pagar 48,70% No puc pagar 16,40%

Professional cuidador/a,

’ - Tractament rehabilitador
espai de respir

54,80%
- - 36,10% Puc pagar IS
63,90% No puc pagar 45,20%

No puc pagar I




Resultats |
Necessitats de suport economic

* Necessitats economiques:

Suport psicologic

Puc pagar 47,90%

No puc pagar [N
52,10%

Tecnologia (comunicacio,
acceés ordinador)

75,20%

Puc pagar

No puc pagar 24,80%




Resultats
Necessitats de I'entorn de I'escola i ambit laboral

* Necessitats en ’'ambit escolar:

Necessitat atencio infermera

Gens necessitat 24.2%
Poca necessitat N
27.3%
Neutre 16,7% °

Bastanta necessitat NG 18.2%
Molta necessitat INIIEIEGEGEGEGEEEE 13,60%

Necessitat atencid vetllador/a

Gens necessitat 11,5%
Poca necessitat 13,1%
Neutre 11,5%

' | 9
Bastanta necessitat 27,9% 36 104
Molta necessitat G




Resultats
Necessitats de I'entorn de I'escola i ambit laboral

* Necessitats en I’'ambit escolar:

Adaptacions entorn

Gens necessitat 12,9%
Poca necessitat 19,4%
Neutre 9,68%

Bastanta necessitat INIINEGEGEE 19,1%
Molta necessitat IIIIEIGININGEENE 33,7%

Especialista psicomotricitat

Gens necessitat 6,78%
Poca necessitat 10,2%
Neutre 18,60%

Bastanta necessitat I 2 7,1%

Molta necessitat I
37,3%




Resultats
Necessitats de I'entorn de I'escola i ambit laboral

Necessitats en I’'ambit escolar:

Adaptacions tecnologia

Gens necessitat 9,52%
Poca necessitat 20,6%
Neutre 17,50%

Bastanta necessitat I 02,2%
Molta necessitat I 30,2%

Logopedia
Gens necessitat 13,0%
Poca necessitat 13,0%
Neutre 16,70%

Bastanta necessitat I 25,9%
Molta necessitat I 31,5%




Resultats
Necessitats de I'entorn de I'escola i ambit laboral

* Necessitats en I’'ambit escolar:

Psicologia/psicopedagogia

Gens necessitat 7,0%
Poca necessitat 7,0%
Neutre 19,7% 36,6%

Bastanta necessitat _/

Molta necessitat I 29,6%




Resultats
Necessitats de I'entorn de I'escola i ambit laboral

« Necessitats en I’ambit laboral:

Flexibilitat treball telematic

Gens necessitat 5,63%
Poca necessitat 5,63%
Neutre 15,5%
Bastanta necessitat I 18,3% 54.9%

Molta necessitat _/

Necessitat adaptacio entorn

Gens necessitat 13,8%
Poca necessitat 18,5%
Neutre 10,8%

Bastanta necessitat I 27,7%
Molta necessitat I 29,2%




Resultats
Necessitats de I'entorn de I'escola i ambit laboral

« Necessitats en I’ambit laboral:

Necessitats adaptacio tecnologia

Gens necessitat

12,5%
Poca necessitat 20,3%
Neutre 20,3%
Bastanta necessitat | I 23 4%
Molta necessitat IR
23,4%
Suport atencio infermera
Gens necessitat 19,7%
Poca necessitat 32,4%
Neutre 22,5%

Bastanta necessitat G 14,1%

Molta necessitat NG 11,3%




Recomanacions

= Proces de diagnostic

= Afavorir politigues que ofereixin un accés a un diagnostic precis i
puntual i reduir el temps de diagnostic.

= Continuar investigant perque, en la mesura que sigui possible,
tothom tingui un diagnostic formal

= Enfortir una atencio integral durant el procés de diagnostic

= Continuar millorant la informacio que es transmet durant el procés

de diagnostic

*Aguesta recomanacio segueix la linia 1 i 2 de recomanacions de Rare
2030 Foresight in Rare Disease Policy




Recomanacions

= Necessitats de serveis i recursos de tractament, rehabilitacio i
suport

= |ncrementar investigacions transnacionals i socials que tinguin 'objectiu
d’aprofundir en les necessitats dels serveis de salut, de rehabilitacio i de
suport social i d’atencié psicologica per grups de malalties i per edat per tal
de revisar criteris d’atencio, de tractament, rehabilitacio i suport.

= Reforcar els serveis de coordinacio entre professionals.

= Augmentar la participacio de la persona afectada de malaltia minoritaria
| la seva familia en el seu tractament, rehabilitaci6 o suport mitjancant
models d’atencio de presa de decisions compartida.

*Aquesta recomanacio segueix la linia 6 de recomanacions de Rare 2030 Foresight in Rare
Disease Policy




Recomanacions

= Necessitats de suport economic

= Augmentar el suport financer i tecnic per tal d’assegurar
serveis de rehabilitacid i de suport a les persones amb una
malaltia minoritaria i a les seves families

* Aquesta recomanacié segueix la linia 3 de recomanacions de Rare 2030
Foresight in Rare Disease Policy




Recomanacions

» Necessitats de serveis de les persones afectades de MM en I’ambit
escolar i laboral

= Reforcar els serveis d’atencié de psicologia o psicopedagogia, servei de
psicomotricitat, vetllador/a, mestre de suport a les escoles.

= Revisar politiques laborals que afavoreixen el treball telematic per les
persones afectades d’'una MM.

» Garantir la integracido de les persones que viuen amb una malaltia
minoritaria mitjangant accions centrades en la persona al llarg de la seva
vida per tal d’assegurar I'equitat d’oportunitats, I'accés a I'escola, i a la vida
laboral tenint cura d’unes condicions justes i de protecci6 social i inclusio per
a les persones que viuen amb una MM i les seves families.

* Aquesta recomanacio segueix la linia 4 de recomanacions de Rare 2030 Foresight in Rare
Disease Policy
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