Anexo 1. Encuesta

1. Sexo: [ 0. Mujer
] 1.Varén

2. Edad:

3. Afios de ejercicio profesional:

4. Ambito laboral: [J 0. Hospital (Pasar a pregunta 6)

[ 1. Atencidn Primaria

5. Centro de salud en Logrofio: [10. No
O1.si

A continuacién, marque con una x la respuesta que considere

6. éSe incluyeron las enfermedades raras en su plan de estudios de la Licenciatura o Grado en
Medicina?

] 0. No
1. si
(] 2. No lo recuerdo

7. iDurante el periodo de formacidn MIR se formd sobre enfermedades raras?

1 0. No

O1.si

[ 2. No lo recuerdo
[ 3. No hice el MIR

8. éHa asistido a conferencias, cursos, congresos, jornadas, talleres educativos, etc. sobre
enfermedades raras en los ultimos 5 afios?

[J 0. No (Pasar a pregunta 10)
11.Si
[ 2. No lo recuerdo (Pasar a pregunta 10)

9. ¢Fueron estas conferencias, talleres, etc., Utiles para mejorar sus competencias sobre las
enfermedades raras?

] 0. No
1. si
] 2. No lo recuerdo

10. ¢Alguna vez ha atendido a un paciente con un diagnéstico de enfermedad rara?

] 0. No



O1.si
[ 2. No estoy seguro

11. Durante el curso de su practica clinica calcule aproximadamente cuantos de sus pacientes
han tenido una enfermedad rara

1 0. Ninguno

[] 1. De 1 a4 pacientes

[ 2. De 5 a 10 pacientes

[] 3. De 11 a 15 pacientes

[] 4. De 15 a 20 pacientes

[ 5. Mas de 20 pacientes

[] 6. Mas de 100 pacientes

12. ¢{Alguna vez ha atendido a un paciente con un grupo inusual de signos y sintomas para los
cuales fue dificil establecer un diagnéstico definitivo?

1 0. No
O1.si
[ 2. No estoy seguro

13. éCudndo fue la dltima vez que atendid a un paciente nuevo con cualquier enfermedad rara
diagnosticada o con un grupo de signos o sintomas no diagnosticados?

[1 0. Menos de 6 meses

[]1.De6a12meses

[] 2. De1a 3 afios

[ 3. Més de 3 afios

[ 4. No he atendido a ninguno (Saltar a pregunta 24)

Si alguna vez ha diagnosticado o tratado a pacientes con enfermedades raras, éen cual de las
siguientes areas encontrd dificultades? (Marque con una X. Puede seleccionar mas de una)

14 Falta de guias clinicas de diagndstico

15. Falta de acceso a pruebas diagndsticas

16. Retraso o incapacidad para hacer un diagndstico definitivo

17. Falta de guias clinicas de tratamiento o de pautas de manejo

18. Falta de tratamientos disponibles

19. Dificultad para acceder a nuevos medicamentos o terapias que se usan actualmente en
el extranjero, que aun no tienen licencia en Espaia

20. Incertidumbre sobre a qué personas o centros de referencia consultar

21. Dificultad para acceder a servicios de salud complementarios (por ejemplo fisioterapia,
logopedia, psicologia, etc.)

22. Dificultad para acceder a pruebas genéticas

23. Incertidumbre sobre los grupos de apoyo y asociaciones de enfermos disponibles para
el paciente y su familia




Anote el grado de acuerdo con estas afirmaciones, teniendo en cuenta que 1 es
completamente en desacuerdo y 5 completamente de acuerdo (ponga en otro color o rodee
con un circulo la puntuacion elegida)

24. Considero que la formacién médica (aspectos clinicos) que he recibido sobre las
enfermedades raras es adecuada 1(2|3|4|5
25. Considero que la formacién que he recibido sobre la repercusion psicosocial de

las enfermedades raras es adecuada 1(2|3|4|5
26. Me considero capacitado para coordinar la atencidn sanitaria de un paciente

con una enfermedad rara 1/2|3|4|5
27. Conozco el protocolo de actuacién que debo seguir ante un paciente con una

enfermedad rara 1/2|3|4|5
28. Me siento capacitado para dar asesoramiento genético a mis pacientes con

enfermedades raras 1(2|3|4|5
29. Conozco la existencia de alguno de los registros de enfermedades raras

existentes en nuestro pais 1/2|3(4|5
30. Tengo informacion suficiente sobre el funcionamiento de los registros de

enfermedades raras 1/2|3|4|5
31. Sé lo que son las Unidades de Referencia para las enfermedades raras 1/2|3|4|5
32. Conozco el papel que desempenan estas Unidades de Referencia en el

seguimiento de estas enfermedades 1/2|3|4|5
33. Conozco la existencia del Centro de Referencia Estatal de Atencién a Personas

con enfermedades raras y sus familias 1(2|3|4|5
34. Conozco la forma de derivar a los pacientes a las Unidades de Referencia 1/2|3|4|5
35. Conozco las funciones que desempenia el Centro de Referencia Estatal de

Atencidn a Personas con enfermedades raras y sus Familias 1/2|3|4|5
36. Conozco las organizaciones/asociaciones mundiales/nacionales que trabajan en

el ambito de las enfermedades raras 1/2|3|4|5
37. éLe gustaria recibir formacién sobre herencia o asesoramiento genético en 1(2|3|4|5
relacion a las enfermedades raras?

38. ¢éLe gustaria recibir formacién sobre diagnéstico y tratamiento de las 1(2|3|4|5
enfermedades raras?

39. ¢ Le gustaria recibir informacién sobre paginas webs o fuentes de informacion 1(2|3|4|5
sobre enfermedades raras?




