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1. Introduccion

Los Centros, Servicios y Unidades de Referencia (CSUR) del Sistema Nacional de Salud (SNS) juegan un
papel fundamental en la atencién de patologias y procedimientos de baja prevalencia y/o alta
complejidad, para las que se requiere tanto la concentracion de experiencia de los profesionales
sanitarios como la disponibilidad de infraestructuras y equipamiento de alta especializacion.

Establecidos bajo el marco del Real Decreto 1302/2006, de 10 de noviembre, por el que se establecen
las bases del procedimiento para la designacion y acreditacion de los CSUSR del SNS, estos centros
estan concebidos para proporcionar atencién integral a nivel nacional, asegurando que todos los
pacientes, independientemente de su lugar de residencia, reciban servicios de alta calidad y seguridad,
en igualdad de condiciones.

Los CSUR se enfocan en ofrecer una atencion multidisciplinar, apoyo diagnodstico, estrategias
terapéuticas personalizadas y continuidad en el tratamiento a lo largo de las diferentes etapas de la
vida del paciente. Ademas, son responsables de la formacion y difusion de conocimiento a otros
profesionales de la salud en todos los niveles asistenciales, fomentando la investigacion en sus areas
de especializacion y llevando a cabo una evaluacion continua de los resultados en salud. Asimismo,
desempenian un papel fundamental en la promocion de la autonomia del paciente y el soporte a sus
familias, garantizando el acceso constante a los profesionales sanitarios que los atienden y a la
informacion necesaria sobre su estado de salud, ofreciendo formacion y apoyo para gestionar su
enfermedad.

En este contexto, la medicion de la percepcion de los pacientes y familiares atendidos en estos centros
se convierte en un instrumento clave para valorar el impacto del proceso asistencial y la calidad de la
atencién especializada. Este estudio, el primero realizado sobre todos los centros CSUR designados, no
solo analiza la percepcion actual sobre aspectos fundamentales como la accesibilidad, los tiempos de
espera, la claridad y calidad de la informacion recibida sobre la enfermedad y su evolucion, la
comunicacion con los equipos médicos y el soporte recibido, sino que también ofrece areas de mejora
que permitiran aumentar la satisfaccion de los pacientes y sus familias.

Asi, los resultados globales de este estudio destacan los puntos fuertes de los CSUR, como la alta
valoracion de la informacion proporcionada por los profesionales en relacion con su enfermedad, su
evolucidn, los resultados de las pruebas y los pasos a seguir segun el curso de su enfermedad. El estudio
subraya la necesidad de mejorar la continuidad de la atencion durante la transicién de los nifios y sus
familias a pacientes adultos.

Igualmente identifica otras areas de mejora, como el acceso a los profesionales que les atienden para
consultar dudas, la falta de informacion sobre otros recursos disponibles como el apoyo psicoldgico, la
participacion en ensayos clinicos, el contacto con asociaciones de pacientes relacionadas o la
participacion en alguna charla/grupo/presentacion, con personas con la misma enfermedad.

Este estudio también pretende proporcionar orientacion a las propias unidades y las autoridades
sanitarias en la implementacion de politicas y estrategias que busquen elevar los estandares de calidad
en estos servicios, promoviendo una atencién mas humanizada, eficiente y alineada con las necesidades
del paciente.
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2. Objeto y alcance del estudio

El presente estudio tiene como objetivo presentar los resultados de la medicion de la percepcién de los
pacientes y familiares involucrados en la atencion sanitaria prestada en los CSUR del SNS.

Para el desarrollo de esta medicion, se solicitd a pacientes y familiares la cumplimentacion online de
una encuesta disefiada a tal efecto, lo que ha permitido recoger una vision integral de la atencion
recibida en diversas patologias/procedimientos y centros.

A lo largo de este informe se analiza tanto la experiencia en relacién a la atencién médica como otros
factores determinantes en la percepcion global de la atencidn sanitaria prestada en los CSUR,
considerando dos perspectivas:

- La de los pacientes y familiares involucrados en la atencion, tanto de forma global como para cada
uno de los distintos grupos o clases de pacientes y familiares que han participado en la medicion.

- La vision de los resultados obtenidos en cada Comunidad Autonoma (CA) en que son atendidos los
pacientes/familiares que respondieron el cuestionario, desglosando los resultados para cada uno de
los hospitales y CSUR.

2.1. Poblacion de estudio

Este estudio se ha dirigido a pacientes > 15 afios y familiares de pacientes, en edad pediatrica y adultos,
que se encuentran en seguimiento en alguno de los centros designados CSUR a mes de mayo de 20221,
No se han incluido en esta medicion los pacientes nuevos de estos CSUR, a fin de valorar en su
globalidad el proceso de atencidn, incluyendo aspectos relacionados con el seguimiento y soporte para
convivir con la enfermedad.

La poblacion objeto de estudio ha sido atendida en 70 posibles patologias/procedimientos de

baja prevalencia y/o alta complejidad (ver Anexo 1), que se agrupan en las siguientes areas

médico-quirdrgicas:

- Cirugia plastica, estética y reparadora;

- Oftalmologia;

- Oncologia médica y radioterapica;

- Trasplantes;

- Traumatologia y ortopedia;

- Cardiologia y cirugia cardiaca;

- Neurociencias (neurologia, neurofisiologia clinica y neurocirugia);

- Lesiones medulares;

1 Nota aclaratoria 1: Sefialar que los centros auditados por NOVOTEC bajo el contrato con N.° Expediente 202107PA0004, a fecha
de realizacion de la medicion aln no habian sido valorados por el Comité de Designacion por lo que no fueron incluidos en esta
medicion.
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- Enfermedades infecciosas importadas;

- Enfermedades metabdlicas congénitas;

- Urologia y nefrologia;

- Dermatologia;

- Hematologia;

- Endocrinologia y

- Inmunologia, alergia y enfermedades autoinmunes.

La atencion sanitaria a estos pacientes se presta en un total de 296 CSUR designados, localizados en
52 centros sanitarios (o alianzas entre centros) a lo largo de 13 CC. AA., que geograficamente se
distribuyen de la siguiente forma (figura 1):

4 8 Numero de CSUR

96
5 1 I

39

Figura 1. Distribucion de los CSUR designados por CA a mes de mayo de 2022.

2.2. Instrumento de medicion: cuestionarios online

Considerando que las unidades pueden ser designadas para la atencion del paciente adulto, del
nifio/adolescente o de ambos, la medicion se llevd a cabo mediante encuestas a pacientes y familiares
considerando estos distintos grupos de edad. A tal efecto se disefiaron 4 tipos de cuestionarios dirigidos
a:

- Paciente adulto > 18 afios.

- Familiar de paciente adulto (= de 18 Afos), igual al anterior, pero con pequefias modificaciones en
la redaccién de las preguntas para personalizarlo y adaptarlo a este grupo.

- Paciente adolescente (> 15 y < 18 afos), a fin de pulsar su opinién de manera directa.
- Familiar de paciente nifio/adolescente (< 18 Afos).
La estructura de las encuestas incluye:

- Datos geograficos sobre el lugar y tipo de atencion, asi como sobre la persona que responde a la
encuesta: hospital en el que se recibe la asistencia sanitaria, CA en que se encuentra dicho centro,
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procedimiento/patologia en que se atiende al paciente, procedimiento/patologia, y persona que
responde (paciente o familiar).

- Datos sociodemograficos del paciente: tipo de paciente (adultos, nifios y adolescentes), sexo y edad
del paciente.

- Preguntas cerradas de opcién mdltiple (escala 1-5 adaptada a cada pregunta, p.ej.: totalmente de
acuerdo, de acuerdo, neutro, desacuerdo y totalmente en desacuerdo, junto con la opcién no
sabe/no contesta) y dicotdmicas (si/no), asi como una pregunta abierta relacionada con la
ocurrencia de incidentes durante el servicio:

o Tiempo desde la solicitud de la cita hasta citacion en el hospital (esta pregunta no se incluye
para pacientes adolescentes > 15y < 18 afos);

o Resolucién de tramites y papeleo relacionados con la visita pacientes adolescentes (esta
pregunta no se incluye en pacientes > 15 y < 18 afios);

o Tiempo de espera para ser atendido el dia de la cita;
o Informacion sobre la enfermedad, evolucién y dudas;
o Informacion sobre los resultados de las pruebas y pasos a seguir;

o Consultas en las que han participado médicos de pediatria y de adultos (Unicamente para
familiares de pacientes <18 anos y pacientes adolescentes > 15 y < 18 aiios);

o Participacion del paciente en la toma de decisiones sobre cuidados y tratamientos;
o Ocurrencia de incidentes inesperados durante la atencién;

o Participacion en consultas de médicos de pediatria y adultos (transicion);

o Soporte para la adaptacion y convivencia con la enfermedad;

o Acceso a los profesionales que les atienden mediante canal directo de comunicacion, incluso
fuera del horario de atencion;

o Acceso a recursos de apoyo (p.ej. apoyo psicoldgico, asociaciones de pacientes, ensayos
clinicos);

o Participacion en charla/grupo/presentacién para personas con la misma enfermedad.

- Pregunta encaminada a la valoracion global del servicio (escala 1-10, siendo 1 la mas desfavorable
y 10 la mas favorable), asociada a una pregunta abierta para la identificacién de los aspectos mas
relevantes de la atencion para el paciente/familiar (positivos y negativos).

El detalle de los cuestionarios puede consultarse en el Anexo 2. Cuestionarios para pacientes y familiares
(ver Anexo 2), asi como una tabla en la que se muestran las preguntas de los distintos cuestionarios
y su aplicabilidad segln publico objetivo.

2.3. Recogida, tratamiento y analisis de datos

Los cuestionarios fueron cargados en una plataforma web disefiada para la captura y almacenamiento
de respuestas (bajo licencia LimeSurvey). Se incluyeron versiones en castellano, euskera, gallego
catalan e inglés.
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Para facilitar el acceso de los pacientes y/o familiares a la encuesta, se proporcion6 al Coordinador
Asistencial de cada CSUR un folleto con las instrucciones y el enlace a la plataforma (ver Anexo 3).
Los destinatarios del folleto fueron los pacientes en seguimiento a mayo de 2022 que acudieron a
consulta de seguimiento.

Tu opinién es importante y nos ayuda a mejorar

Tras el acceso a la plataforma y en funcion del tipo de respondedor
(paciente/familiar, de su edad, etc.) la plataforma presentaba el
cuestionario y guiaba al usuario hasta su cumplimentacion.

¢Tienes tres minutos?

El periodo de recogida de datos se extendié del 20 de septiembre al S —
31 diciembre de 2023, a fin de que pudiera desarrollarse un mayor
nimero de consultas de seguimiento para estas patologias de baja

oMo fomkor/representante delpociente

encuesta te solicite ol numero de

prevalencia. S . e

il
A lo largo de este periodo, se realizd recordatorios a los “ i g‘S
Coordinadores CSUR de los centros, sobre el nivel de participacion -
en las encuestas a fin de informar de su progreso en la e —

Con i b OVOLEC

cumplimentacion de estas. -

Figura 2. Folleto informativo

Los resultados presentados en este informe, se basan en la informacion recogida de las encuestas y su
posterior validacion y depuracion para asegurar la correcta extraccion posterior de datos, llevandose a
cabo las siguientes operaciones:

- Depuracién y validacion inicial de registros, descartandose aquellos que recogian accesos sin
informacion, respuestas parciales, asi como incoherencias encontradas tales como la asignacién del
hospital que atiende a los pacientes para el procedimiento al CSUR designado.

- Verificacion de la existencia y pertinencia de respuestas en funcion de las distintas clases de la
muestra (pacientes adultos, adolescentes, familiares de adultos y familiares de adolescentes/nifos)
segln los CSUR designados y su alcance.

- Analisis de convergencia tematica en las respuestas a la ultima pregunta del cuestionario (pregunta
abierta), con el objetivo de recopilar de manera cualitativa los factores contribuyentes que los
participantes identificaron en las valoraciones positivas y negativas recogidas.

Finalmente, se consolidd una muestra integrada por un total de 3.703 respuestas validas.

No se ha llevado a cabo ningun tratamiento estadistico o matematico adicional al calculo del error de
la/s muestra/s, la suma de respuestas positivas y negativas (percepciones agregadas positivas y
negativas) y su segmentacion en tramos, a fin de visualizar de forma directa los puntos fuertes, aspectos
a vigilar y areas de mejora.

Informacion adicional sobre la fiabilidad de los resultados en funcién del tamario de la muestra obtenida
se describe en el Anexo 5. Fiabilidad (ver_Anexo 5). Aunque a lo largo del informe, y documentos
complementarios para las comunidades autdnomas, elaborados a partir de estos datos, se presentan el
nimero de respuestas para cada uno de los hospitales con CSUR designados, estos datos deben ser
considerados con cautela cuando el nimero de respuestas es <30, no presentandose de forma
desagregada si el niUmero de respuestas recopiladas ha resultado <10.
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3. Datos sociodemograficos

3.1. Distribucién de los participantes por clase, edad y sexo

Como se muestra en la figura 3, el 68,1% de los participantes corresponde a pacientes adultos; seguido
por los familiares de pacientes nifio/adolescente <18 afios, con un 20.2% (2 de cada 10 participantes
corresponden a este grupo). En relacion a los pacientes adolescentes (=15 y <18 afios), su participacion
en la encuesta fue del 2% vy la de familiares de pacientes adultos corresponde a un 9,7%.

Paciente_Adulto > 18 anos 68,1%

Paciente_Adolescente

0,
(215y < 18 afios) M 20%
Familiar_Paciente Adulto 9,7%
Familiar_Paciente
Nifo/Adolescente 20,2%
0% 20% 40% 60% 80%

Figura 3. Distribucion de la muestra segln tipo de participante (%).

En relacion a los grupos o clases involucradas en la encuesta: pacientes y familiares de pacientes (figura
4.a), los primeros suponen un 70,1%, y los segundos el 29,9% restante.

Considerando la edad de todos los participantes en la encuesta (figura 4.b), el 77,8% del total
corresponden a adultos =18 afios (respuestas de pacientes de esta edad y familiares que los
representan) y el 22,2% restante a <18 afios (respuestas de familiares de pacientes <18 afos y
pacientes de entre 15 y 18 afos).

Participante paciente o familiar Participantes por grupo de edad

29,9% 22,2%

70,1%
77,8%

m Familiar Paciente
m < 18 afios > 18 afos

Figura 4.a. Distribucién segln grupos involucrados (%). Figura 4.b. Distribucién de participantes por grupos de edad (%).
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Agregando toda la muestra y considerando su distribucion por edad del paciente (figura 5) tiene un
maximo en el intervalo de 45 a 54 afos, con un 18,7% del total; seqguido del siguiente grupo de mayor
edad, 55 a 64 afios. Los adultos participantes se distribuyen alrededor del grupo de 45 a 54, es decir,
reproducen una distribucion aproximadamente normal, en tanto que los menores lo hacen mas
homogéneamente.

El total de la muestra, encuentra su punto mediano en la frontera de los 44-45 afios, con una
concentracion diferencial en las tres cohortes decenales que van de los 45 a los 74 afios, con un 45,1%
del total de la muestra. Proporcidon que, por debajo del punto mediano, agregando las 3 cohortes mas
proximas, apenas alcanza un 32,7%.

20,0 18,7
18,0
16,1
16,0
14,0 i
12,0 11,8 '
10,3

10,0 838

89 65 63

6,0 46 49

4,0

2,0

0,0

0a4 05a9 10a 14 15a24 25a34 35a44 45a54 55 a 64 65a74 750 mas afos

Figura 5. Distribucion de la muestra por edad del paciente (%).

Atendiendo al sexo de los participantes (figura 6), las mujeres son mayoria, casi 6 de cada 10. Los que
no se adscriben a ninguno de los dos sexos alcanzan el 0,3% del total.

®,

\/
=\
U

40,6% 59,1%

Hombres Mujeres

Figura 6. Distribucion de la muestra por sexo (%)

3.2. Distribucién territorial segun las CC. AA y hospitales en que son atendidos

Se han obtenido respuestas validas de pacientes y familiares atendidos en 12 de las 13 Comunidades
Auténomas (CC. AA) en las que se encuentran los centros CSUR (figura 7), no disponiéndose de
respuestas validas de la Comunidad Auténoma (CA) de Canarias, registrandose igualmente un bajo nivel
de respuestas (2, equivalente al 0,1% del total) procedentes del Principado de Asturias.
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Los resultados obtenidos muestran una mayor participacion en Cataluia, la CA de Madrid y Andalucia,
de forma acorde a una mayor concentracion de Unidades CSUR en dichas comunidades.

50

45 43,2

40

35

30

25

21,0
20
15
11.0
10
58 6,0
5 3,2 3,3
1,8 1,9 L 1,8
01 1,0
0
Andalucia  Aragén Asturias  Cantabria Castillala Castilay Catalufia Comunidad Comunidad  Galicia Murcia Pais Vasco
Mancha Ledn Valenciana de Madrid

Figura 7. Distribucién de la muestra por CCAA (%)

En Catalufia se concentra el 43,2% de respuestas (algo mas de 4 de cada 10 participantes), seguida
por Madrid con un 21% y Andalucia con un 11%, acumulando entre las tres un 75% de las repuestas.
El resto de las CC. AA presentan un porcentaje de respuesta igual o inferior al 6%.

La siguiente tabla (tabla 1) detalla por comunidad, para cada uno de los hospitales incluidos en el
estudio, el desglose del total los participantes agrupados por centro/alianza en el que son atendidos.

N.© CSUR Designados = N.© encuestas

CA HOSPITAL

(mayo 2022) validas
1. Hospital Universitario Puerta del Mar (Cadiz) 1 12
2. Hospital Universitario Regional de Malaga 3 7
3. Hospital Universitario Virgen de Las Nieves 3 42
4. Hospital Universitario Virgen del Rocio 23 199
o
s 5. Hospital Universitario Virgen del Rocio y Hospital 1 66
3 Universitario Virgen Macarena
b5 6. Hospital Universitario Virgen de las Nieves y 1 1
Hospital Universitario San Cecilio
7. Hospital Universitario Virgen de la Macarena 3 81
8. Hospital Reina Sofia de Cordoba 4 0
Total Andalucia 39 408
] 1. Hospital Universitario Miguel Servet 1 68
Aragdn
Total Aragon 1 68
Asturias | 1- Hospital Universitario Central de Asturias 4
(Princ. de) Total Asturias 4 2
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N.© CSUR Designados = N.° encuestas

OEHAT (mayo 2022) validas
1. Hospital Universitario de Canarias 1 0
Canarias
Total Canarias 1 0
1. Hospital Universitario Marqués de Valdecilla 8 215
Cantabria
Total Cantabria 8 215
8 1. Hospital Nacional de Parapléjicos 1 2
o
% % 2. Complejo Hospitalario de Toledo 1 68
%]
8= Total Castilla La Mancha 2 70
5 1. Hospital Clinico Universitario de Salamanca 2 110
(]
2 2. Hospital Clinico Universitario de Valladolid 2 9
= 3. Hospital Universitario de Burgos 1 0
%3]
8 Total Castilla y Le6n 5 119
1. Fundacié Puigvert, I.U.N.A. 1 1
Hospital Clinic de Barcelona 11 23
Hospital Sant Joan de Deu - Hospital Clinic de
10 40
Barcelona
4. Hospital de La Santa Creu i Sant Pau 4 521
Hospital de La Santa Creu i Sant Pau y Fundacio 2 64
Puigvert, I.U.N.A.
Hospital de Sant Joan de Deu 16 94
Hospital de Sant Joan de Deu y Hospital de La 1 73
Santa Creu i Sant Pau
8. Hospital del Mar (Barcelona) 1 4
zg 9. Hospital Universitari de Bellvitge 7 120
I 10. Hospital Universitari de Bellvitge y Hospital de Sant
© 2 8
o Joan de Deu
11. Hospital Universitari Germans Trias i Pujol de
Badalona & Institut Catala D'Oncologia Badalona 1 38
(Proc. 52)
12. Hospital Universitari Vall d'Hebron 34 489
13. Institut Catala D'Oncologia & Hospital Germans 1 9
Trias i Pujol
14. Institut Catala D'Oncologia L'Hospitalet y Hospital
A ) 3 156
Universitari de Bellvitge
15. Institut Guttmann 1 1
16. Hospital Sant Joan de Deu & Intitut Catala 1 7
D'Oncologia L'Hospitalet
Total Cataluiia 96 1.598
Hospital Universitario y Politécnico La Fe 21 223
Hospital general Universitario Doctor Balmis 2 0
C. Valen.
Complejo General Universitario de Valencia 2 0
Total C. Valenciana 25 223
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N.© CSUR Designados = N.© encuestas

HIOEATEAL (mayo 2022) validas
1. Hospital Universitario de Canarias 1 0
Canarias
Total Canarias 1 0
Cantabria 1. Hospital Universitario Marqués de Valdecilla 8 215
Total Cantabria 8 215
85 1. Hospital Nacional de Parapléjicos 1 2
-f=4§ g 2. Complejo Hospitalario de Toledo 1 68
8= Total Castilla La Mancha 2 70
1. Hospital General Universitario Gregorio Marafion 12 270
2. Hospital Universitario 12 de Octubre 15 218
3. Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus 2 6
- 4. Hospital Universitario Clinico San Carlos 8 115
% 5. Hospital Universitario La Paz 29 134
% 6. Hospital Universitario Puerta de Hierro
g Majadahonda > 19
7. Hospital Universitario Ramon y Cajal 12 11
8. Hospital Universitario de La Princesa 3 3
9. Hospital Universitario de Getafe 1 0
Total CA Madrid 87 776
© 1. Complexo Hospitalario Universitario A Corufia 7 3
% 2. Complexo Hospitalario Universitario de Santiago 6 62
° Total Galicia 13 65
o 1. Hospital Universitario Cruces 7 47
ﬁ 2. Hospital Universitario Donostia 1 49
:@ 3. Hospital Universitario de Basurto 1 25
= Total Pais Vasco 9 121
Yo 1. Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca 5 32
§§ 2. Hospital General Universitario Reina Sofia (Murcia) 1 6
Total Region de Murcia 6 38
Total respuestas validas 3.703

Tabla 1. Distribucion de los participantes en la medicion por CA y hospital.

El peso de la participacion de los pacientes/familiares de los CSUR de Catalufia es apreciable dentro del
conjunto de los CSUR, con 1.598 encuestas validas procedentes de 96 Unidades CSUR designadas en
16 centros/alianzas. Entre los centros de esta comunidad sobresalen dos, el Hospital Universitario Vall
D'Hebron y el Hospital de La Santa Creu i Sant Pau, ambos suman cerca de dos tercios del total de
encuestas validas de la CA (1.010). Otros centros importantes son la alianza del Institut Catala
D’Oncologia L'Hospitalet y el Hospital Universitari de Bellvitge (156), el Hospital Universitari de Bellvitge
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(120), y el Hospital de Sant Joan de Deu (94), todos ellos con pesos superiores al 5% respecto al total

de encuestas validas de la CA.
La distribucion de respuestas por sexo y edad en cada una de las CC. AA y en cada hospital puede

consultarse en el Anexo 4.
Con independencia de que se muestren los resultados obtenidos en cada CA, consulte el Anexo 5.

Fiabilidad de la muestra en relacion con el error asociado al tamano de muestra.

3.3. Distribucién por Areas médico-quirtrgicas y procedimientos/patologias que las

integran
El dltimo criterio de estratificacion de la muestra son las areas que agrupan los diferentes

procedimientos y patologias (figura 8).

El drea con el mayor porcentaje de respuestas es el de Neurociencias, con un 25,9%, seguido por las
areas de Cardiologia y Oncologia Médica con un 15,1% cada una. La Ultima con dos digitos porcentuales
es Trasplantes, con casi un 10,9%. Hematologia, Enfermedades Metabdlicas, Oftalmologia e
Inmunologia integran el siguiente grupo, todas ellas con valores por encima de los 5 puntos

porcentuales.
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Figura 8. Distribucion de la muestra por Areas y los procedimientos/patologias que las integran (%).

En cuanto a los procedimientos/patologias, 7 de ellos acumulan alrededor del 56% de las respuestas

(tabla 2):
Procedimientos/patologias Muestra ‘
Esclerosis multiple 15%
Sarcomas y otros tumores musculo esqueléticos en adultos 13%
Enfermedades metabdlicas congénitas 6%
Enfermedades neuromusculares raras 6%
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Muestra ‘

Procedimientos/patologias

Asistencia integral del adulto con cardiopatia congénita 6%
Cardiopatias familiares 5%
Trasplante pulmonar infantil y adulto 5%

Tabla 2. Procedimientos/patologias con mas peso en la muestra.
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4. Resultados globales. Pacientes y familiares

4.1. Descriptivos generales

La totalidad de las respuestas validas se presentan de la siguiente forma:

- Resultados globales de la percepcion de pacientes y familiares, obtenidos a partir de la Ultima
pregunta de los cuestionarios, para la que solicitaba una valoracion de 1-10.

A diferencia de otros modelos de medicion de la percepcion o satisfaccion, este estudio busca una
identificacion mas sencilla y directa de aquellos aspectos percibidos como excelentes o claramente
negativos de cara al establecimiento de planes de accion que mejoren el servicio prestado en los
CSUR. Por ello, las respuestas se han agrupado en las siguientes tres categorias:

% respuestas con valoracion 0-4 | % respuestas con valoracion 5-8 | % respuestas con valoracion 9-10

Valoracion negativa

Igualmente, se presenta la informacion cualitativa obtenida de esta Ultima pregunta sobre los
factores que han referido como relevantes en la valoracion < 8 en esta pregunta (percepcion
intermedia o negativa) y los que contribuyen a valoraciones de 9 y 10 (percepcion de Excelencia).

- Resultados de cada una de las preguntas que integran la encuesta. Estos se presentan segun su
escala correspondiente?, empleando graficos que apilan el 100% de respuestas3.

A fin de facilitar la interpretacion de resultados, en el grafico indicado anteriormente se ha incluido
una columna que muestra, para cada pregunta, la agregacion de las percepciones positivas (de
acuerdo, totalmente de acuerdo, tiempo de espera el dia de la consulta < %2 h, no ocurrencia de
incidentes inesperados, si se ha ofrecido participacion en charlas/grupos) y negativas (en
desacuerdo y totalmente en desacuerdo, tiempo de espera de una hora o superior, ocurrencia de
incidentes inesperados, no se ha ofrecido participacion en charlas/grupos) permitiendo asi su
visualizacion simplificada.

- Analisis de los resultados obtenidos. Que recoge las principales conclusiones de los dos apartados
anteriores apoyada en una tabla de percepciones positivas agregadas que muestran las preguntas
gue cuentan con un 90% o mas de percepcion positiva, entre el 89 y el 50% y menor al 50%, a
valorar de forma conjunta con los porcentajes de valoracion negativa iguales o superiores al 10%.

2 Nota aclaratoria 2: Este grafico no presenta los % de respuestas en los que la valoracidn ha sido “No sabe/ No responde”,

aunque puede visualizarse por su diferencia al 100% de respuestas.

3 Nota aclaratoria 3: Los graficos han sido elaborados utilizando los datos con todos los decimales; sin embargo, para su
presentacion en este informe, estos se presentan con un Unico decimal, por lo que en algunos graficos puede observarse una
diferencia de una décima entre los % de repuestas y los % de percepciones positivas y negativas agregadas.
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4.1.1. Valoracion global de la experiencia durante la atencidn a su enfermedad

Los resultados obtenidos sobre la percepcion global (figura 9) muestran que el 73% de las respuestas
corresponden a valores de 9 y 10 (casi 3 de cada 4 de los que han respondido a la encuesta).

El 25% se encuentra en los valores 5-8, y solo el 2% en la categoria de 0-4. El dato mas significativo
es que la mitad de la muestra (49,5%) valora su experiencia en los CSUR con un valor de
10.

Estratificacion de la percepcion. Valoracion Global

73,0

-,

(=]

10 20 30 40 50 60 70 80 920 100

m0a4 u5a8 m9al0

Figura 9. Estratos de la percepcion. % de Valoracion global
Categorias de percepcidn global, escala 0-10: 0-4 (negativa), 5-8 (intermedia) y 9-10 (excelencia).

En relacion a la informacion cualitativa sobre los factores contribuyentes que los participantes han
identificado para apoyar una valoracion no completamente satisfactoria de su experiencia (valoracion
intermedia o negativa: valoracion < 8), se presentan en el siguiente grafico (figura 10):

Factores que contribuyen a una valoracion desfavorable de la experiencia.
Informacion cualitativa Global
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Figura 10. Factores que contribuyen a una valoracién desfavorable de la experiencia.
Informacion cualitativa procedente del Global de la muestra (%).
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Los factores que contribuyeron a una valoracion de 9 — 10 (excelencia) identificados por los participantes
se muestran en el siguiente grafico (figura 11):

Factores que contribuyen a una percepcion Excelente.
Informacion cualitativa Global
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Figura 11. Factores que contribuyen a una percepcion Excelente.
Informacion cualitativa procedente del Global de la muestra (%).

4.1.2. Resultados sobre el acceso, atencion, informacion y apoyo en los CSUR

En este apartado se describen los resultados obtenidos para cada una de las preguntas del cuestionario
(11 preguntas). En la grafica siguiente (figura 12) se muestra las valoraciones globales y las
percepciones positivas y negativas agregadas de cada una estas preguntas.
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Resultados Globales

1. Me parece adecuado el tiempo
transcurrido desde la solicitud a la
obtencién de la cita

2. Me resulté facil resolver los tramites y el
papeleo relacionados con la visita

3. El dia de la consulta esperé hasta ser
atendido ...

4. Me han informado adecuadamente
sobre mi enfermedad y su evolucién, y he
podido aclarar todas mis dudas con los
profesionales que me atienden

5. Me han informado adecuadamente
sobre los resultados de las pruebas que me
han hecho y los pasos a seguir

6. Han contado conmigo para tomar
decisiones sobre mis cuidados y
tratamientos

7. Me ha sucedido algin incidente
inesperado, en el proceso de atencién
sanitaria o algin evento no deseable en mi
visita al hospital

8. Me han ayudado a adaptarme y convivir
con mi enfermedad

9. Me han facilitado el acceso telefénico
directo o mail para consultar dudas desde
mi domicilio incluso fuera del horario de
consulta

10. Me han informado adecuadamente
sobre otros recursos que me podrian
ayudar (p.ej. apoyo psicoldgico,
asociaciones de pacientes, ensayos
clinicos...)

11. Me han ofrecido participar en alguna
charla/grupo/presentacion, en la que habia
mas personas con mi misma enfermedad

[l Tot. desacuerdo Desacuerdo Neutro
Excepto en las preguntas (P):

.P3;22h P3:21h P3:1h
Wr7:si W P7: No

W P11 No W ril:si

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

De acuerdo [ Tot. de acuerdo

P3: £1/2h

Percepciones positivas
y negativas agregadas

I 83%  32,5% 45,8% I

4,9% 10,2%
5,3%
| 76%  38,8% 46,3% I
2,7% 4.7%
2,0%
1 - T
2,6%

I 21,4% 70,8%
4,0%
1,6% 3,5%
2,4%
I 23,7% 68,4%
4,3%
2,1% 3,2%
2,2%
I 27,7% 61,1%
1,6% 6,3% 3,6%
2,0%
93,0%
5,2% 5.2%
| 120% 3304 49,3%
2,4% 4,3%
1,9%
I 9,9% 26,3% 49,4% I
12,0%
6,3...
5,7%
I 17,7% 27,3% 38,3% I
11,5%

510 64%

o13% >53%

0,0% 50,0% 100,0%

B Percepcion - Percepcion +

B P3: Inmediatamente

Figura 12. Resultados Globales (%). % de valoracion segun escala y % agregados de valoraciones positivas y negativas.
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En relacion a cada una de las preguntas del cuestionario, el grafico nos muestra:

1.

Tiempo transcurrido adecuado desde la solicitud de la cita hasta la disponibilidad de esta en la
Unidad CSUR. El 45,8% de los participantes respondieron estar “totalmente de acuerdo”y el 32,5%
sefialo estar “de acuerdo” con que el tiempo es el adecuado, el valor agregado sobre la percepcion
positiva de ambos porcentajes alcanza la cifra del 78,3%, frente al 10,2% que no estan de
acuerdo (valor que incluye a las respuestas “desacuerdo” y “totalmente en desacuerdo”), aunque
algo mas de la mitad de este porcentaje estan en el extremo, en total desacuerdo.

Facilidad para resolver tramites y papeleo relacionados con la visita del paciente a la Unidad CSUR.
La percepcion de los pacientes y familiares en este punto muestran mejores resultados que el item
anterior. El porcentaje agregado de la percepcion positiva alcanzo el 85,1% (incluye las
respuestas “fue facil” con 38,8% y “muy facil” con 46,3%) frente al 4,7% que lo vivid como un
proceso dificil (2.7%) o muy dificil (2%).

Tiempo de espera para ser atendido el dia de la consulta. La percepcion positiva alcanzo el
71.7% (valor agregado). Este valor incluye al 23.5% que no tuvo espera alguna (algo mas de 1
de cada 5 casos), y el 48,2% que esperaron menos de media hora. Estos valores contrastan con el
conjunto de las fracciones que han esperado una hora o mas, cuyo valor porcentual suman el 27.1%
(fraccion que ha esperado 1 hora (16,9%), esperaron mas de una hora (7,6%) y mas de dos horas
(2,6%)).

Informacion adecuada sobre la enfermedad, su evolucién y aclaracién a las dudas. El 70,8% de los
participantes estan “totalmente de acuerdo” que la informacion proporcionada es la adecuada para
su enfermedad. Este valor, conjuntamente con el 21,4% que respondieron estar “de acuerdo”,
alcanzan el 92,2% de percepcion positiva. En el otro lado, el desacuerdo no supera los 4
puntos porcentuales (“en desacuerdo” con un 1.6% y “totalmente en desacuerdo” con un 2.4%).

Sobre la adecuacion de la informacién acerca de los resultados de las pruebas realizadas y pasos a
sequir a continuacion. Mas de dos tercios del total de la muestra (68,4%) esta “totalmente de
acuerdo” que la informacion recibida fue la adecuada, un valor algo por debajo del indicador
anterior. El dato agregado sobre la percepcion positiva, que incluyen el “totalmente de
acuerdo” y “de acuerdo” (23.7%), alcanza un valor de 92.1%. La percepcion negativa por su
parte, tiene un valor inferior al 5% (“desacuerdo” con un 2,1% y “totalmente en desacuerdo” con
un 2.2%).

Implicacién del paciente en la toma de decisiones que afectan a sus cuidados o a sus tratamientos.
El 88,8% de los participantes declaran estar “de acuerdo” (61,1%) o “totalmente de
acuerdo” (27,7%) con su participacion en la toma de decisiones, frente a algo menos del 4% en
sentido contrario (“en desacuerdo” con un 1,6% y “totalmente desacuerdo” con un 2%).

Presencia de incidentes inesperados o eventos no deseables en el proceso de atencién sanitaria. El
93% de los participantes respondieron que no recuerdan ningin incidente inesperado
o no deseable (algo mas de 9 de cada 10 participantes); frente al 5.2% que recuerda alguno (s6lo
1 de cada 20).

Sefialar que en esta pregunta la valoracion “no” es considerada como positiva.
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8. Apoyo al paciente para la adaptacion y convivencia con su enfermedad. Los pacientes y sus
familiares tienen que convivir con la enfermedad y, para ello, la ayuda para adaptarse puede ser
decisiva. Los resultados de la encuesta en relacion a este punto, muestran que el 81,6% de los
participantes respondieron haber recibido apoyo en esta linea, valor agregado que incluye
los datos “de acuerdo” (32,3%) y “totalmente de acuerdo” (49,3%). Valores que contrastan con
una exigua minoria que no percibe dicho apoyo, 4,3% (“en desacuerdo” con un 2.4% y “totalmente
en desacuerdo” con 1,9%).

9. Facilidad en el acceso telefénico directo o via email para consulta de dudas, incluso fuera de horario.
Los datos agregados muestran que el 75,7% declara que si se les proporciono acceso a los
profesionales de la unidad; y la mayor parte de esa fraccion, el 49,3%, lo hace mostrando su
total acuerdo. En un 12% de los casos, sin embargo, no se reconoce esa facilidad de acceso.

10. Informacién adecuada sobre otros recursos de ayuda al paciente. La percepcion de los participantes
sobre la informacion de otros recursos, como el apoyo psicoldgico, las asociaciones de pacientes,
ensayos clinicos, es buena. Esta percepcion positiva alcanza un valor agregado de 65.6%
(38,3% estan “totalmente de acuerdo” y el 27,3% estan “de acuerdo”); sin embargo, es
importante sefialar que esta cifra es mucho menor al que se ha registrado en otras
preguntas del cuestionario. En relacion a la percepcion negativa, el valor agregado alcanza el
11,5%, mas del doble que en el resto de los indicadores relacionados con la informacion.

11. Invitacién a participar en grupos/charlas/presentacién con pacientes con la misma patologia.
Compartir las problematicas y situaciones que afrontan los pacientes/familiares les presta apoyo
para afrontar la enfermedad. Por tanto, su participacion en charlas o en grupos con personas que
tienen la misma enfermedad también ha sido consultado en este cuestionario. Segln las respuestas
obtenidas, esta participacion se ha ofrecido en el 28,3% de los casos, frente a un 61,3%
en los que no.

Por ultimo, en relacion con la asistencia a consultas conjuntas de médicos de pediatria y de adultos,
destinadas a la asistencia a los pacientes durante la transicion a la edad adulta, que concierne por tanto
a los adolescentes y a los familiares de pacientes menores de 18 afios, los resultados obtenidos se
presentaran en los apartados de este informe destinados al analisis de estos grupos.

4.1.3. Analisis de resultados globales

En relacion a la valoracion global de la experiencia durante la atencidn, cuyos datos fueron obtenidos a
partir de la Ultima pregunta del cuestionario, las respuestas obtenidas muestran una percepcion
claramente positiva (valores 9 y 10) sobre el acceso-espera, atencion, informacion y apoyo que
han recibido en los CSUR, alcanzado el 73% del total de las respuestas validas. Es importante
sefalar en este punto, que aproximadamente la mitad de la muestra (49,5%) valora su
experiencia en los CSUR con un 10.

Respecto a los factores contribuyentes que han sido identificados de forma cualitativa por los pacientes
y familiares como mas relevantes a la hora de asignar valoraciones de Excelencia (9-10), estos han sido
la informacion (11%), el trato personal (10,2%), la atencion personal (9,6%) y la profesionalidad
(9,5%). En sentido contrario, los factores que se han identificado como mas relevantes en la asignacién
de puntuaciones de valor igual o menor al 8 han sido el tiempo de espera se ha mencionado en un
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19,6% de las respuestas, seguido de la informacion con un 9,3% vy la coordinacion-organizacion con un
8,5%.

En cuanto a las percepciones positivas agregadas (de acuerdo y totalmente de acuerdo, atencion
inmediata el dia de la consulta o0 menos de media hora, “No” para ocurrencia incidentes inesperados y
“Si"” para el resto de preguntas dicotémicas), los resultados de cada una de las preguntas incluidas en
los cuestionarios se presentan en la siguiente tabla (tabla 3) agrupadas en tres tramos: = 90%
(excelente), entre 89 y 50% (intermedia) y <50% (a mejorar).

Tabla de percepcion positiva agregada. Resultados Globales

. Entre
0, > 0, ()
Tramos de % de respuesta positivas =90% 89-50% <50%

1. Tiempo transcurrido desde la solicitud a la obtenci6n de la 28.3%
cita =70
2. Facilidad resolver los tramites 85,1%
3. Espera el dia de la consulta 71,7%
4. Informacion adecuada sobre mi enfermedad y su evolucion
5. Informacién adecuada sobre pruebas y pasos a seguir
6. Participacion paciente en la toma de decisiones 88,8%
7. Ocurrencia incidente inesperado
8. Ayuda para adaptarse y convivir con mi enfermedad 81,6%
9. Acceso telefdnico directo o mail para consultar dudas desde

A X 75,7%
domicilio incluso fuera del horario de consulta
10. Informacién adecuada sobre otros recursos (p.€j. apoyo 65.6%
psicoldgico, asociaciones de pacientes, ensayos clinicos...) !
11. Ofrecimiento participacion en alguna
charla/grupo/presentacion, con personas con mi misma 28,3%
enfermedad

Tabla 3. Tabla de resultados Globales. Segmentacién por % de percepcién positiva en las respuestas.

En el primer tramo de la percepcién positiva, las preguntas a los pacientes y familiares que alcanzaron
una respuesta positiva con un porcentaje =90% (excelencia) son las relacionadas a los
siguientes aspectos:

- La no ocurrencia de ningun incidente inesperado durante la prestacion de la asistencia, que alcanzo
un 93%.

- La entrega de informacion adecuada sobre la enfermedad y su evolucién, con un valor positivo
agregado del 92,2%.

- La entrega de informacién sobre los resultados de las pruebas realizada y los pasos a seguir, con
un 92.1% de percepcion positiva agregada.

En el siguiente tramo se encuentran las preguntas con una percepcion entre el 50-89%
(intermedia) en los siguientes aspectos:

- La participacion del paciente/familiar en la toma de decisiones (88,8%).
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La resolucion de tramites y papeleo relacionado con la visita (85,1%).
La ayuda para adaptarse y convivir con la enfermedad (81,6%).

El tiempo trascurrido entre la solicitud y la obtencion de cita (78,3%).
Acceso telefénico directo o e-mail para consulta de dudas (75.7%).

El tiempo de espera el dia de la visita hasta ser atendido en consulta: Con una percepcion positiva
agregada de 71,7%: el 23,5% fue atendido inmediatamente y el 48,2% en la primera media hora.

Informacion adecuada sobre otros recursos (65, 6%).

En el Ultimo tramo de las respuestas con valoracion positiva, es decir las que tienen valores <50% (a
mejorar), y en las que seria oportuno el establecimiento de areas prioritarias de actuacion, se
encuentra:

Invitacion a participar en charlas/grupo/presentacién. Solo el 28,3% de los participantes indica
que se les ha ofertado participar en charlas, grupos o presentaciones.

Adicionalmente, considerando también las valoraciones agregadas negativas, las preguntas
del cuestionario en las que hay que tener en consideracion el porcentaje de esta valoracion y proceder
a un analisis mas detallado de las variables consideradas (grupos encuestados, CC. AA, hospital, etc.),
son las mostradas en la figura 12. A continuacion, se listan aquellas con un valor > al 10%:

El 27,1% esperd entre una hora y mas de 2 horas para ser atendido en consulta el dia de la cita.

En cuanto al acceso telefonico directo o mail para consultar dudas desde el domicilio incluso fuera
del horario de consulta, la percepcion negativa agregada alcanzo el 12%.

Sobre la informacion sobre otros recursos que pueden ayudarle, el valor agregado es del 11,5%.

El 10,2% no ha considerado adecuado el tiempo trascurrido desde la solicitud hasta la obtencion
de la cita.

Adicionalmente es importante sefalar el valor de 5,2% de respuestas negativas obtenidas en
relacion con la ocurrencia de incidentes inesperados, que debe ser abordado para su analisis mas
detallado, dada la relevancia de la aparicion de estos incidentes.
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4.2. Resultados y anadlisis de la percepcidn segmentados por grupo de paciente /
familiar

En este apartado se presentan los resultados de las respuestas de los pacientes adultos y adolescentes,
asi como la percepcion de los familiares de pacientes adultos y de menores de 18 afios.

Al igual que para los resultados globales para el total de la muestra, para cada uno de estos grupos, se
incluyen:

- Resultados globales de cada grupo. Informacion obtenida a partir de la Ultima pregunta de los
cuestionarios, para la que solicitaba una valoracion 1-10, presentada de igual forma que para los
resultados globales.

En la misma linea, se presenta la informacion cualitativa obtenida de esta Ultima pregunta sobre los
factores que han referido como relevantes en la valoracion < 8 en esta pregunta (percepcion
intermedia o negativa) y los que contribuyen a valoraciones de 9 y 10 (percepcién de Excelencia).

- Resultados de cada una de las preguntas que integran la encuesta. Segun las escalas de valoracién
establecidas para cada una de ellas, se presentan los resultados en graficos que apilan el 100% de
las repuestas. No se presentan los % de respuestas en los que la valoracion ha sido “No sabe/ No
responde”, aunque puede visualizarse por su diferencia con el 100% de las respuestas. A fin de
facilitar su interpretacion, se presenta adicionalmente, mediante grafico de barras, la agregacion
las percepciones positivas y negativas permitiendo asi su visualizacion simplificada.

- Andlisis de los resultados obtenidos. El analisis se apoya en la tabla de percepciones positivas
agregadas, que agrupa la mencionada percepcion en tres tramos: preguntas que cuentan con un
90% o0 mas de percepcion positiva, entre el 89 y el 50% y menor al 50%, a valorar de forma
conjunta con los porcentajes de valoracion negativa iguales o superiores al 10%.

4.2.1. Paciente adulto > 18 afos

A. Valoracion de la experiencia durante la atencion a su enfermedad

Los pacientes incluidos en este grupo, los de edad =18 afios, aportan a la muestra total un 68,1% de
las respuestas. Las respuestas en relacion a la valoracién de la experiencia se muestran en el siguiente
grafico (figura 13). El 71,3% del grupo ha valorado su experiencia con un valor de 9 o 10, el 26,5% de
las respuestas se encuentra entre los valores 5-8, y solo el 2,2% en las posiciones 0-4.

Estratificacion de la percepcion.
Paciente adulto = 18 afios

71,3

N 2,2

0 10 20 30 40 50 60 70 80 920 100

m0a4 =5a8 m9al0

Figura 13. Estratos valoracion de la percepcion. % de valoracion en Paciente Adulto > 18 afios
Categorias de percepcidn global, escala 0-10: 0-4 (negativa), 5-8 (intermedia) y 9-10 (excelencia).
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En cuanto a la informacion cualitativa recopilada en esta pregunta, los factores que los participantes
han identificado para apoyar una valoracion no completamente satisfactoria de su experiencia, se
presentan en el siguiente grafico (figura 14), una vez analizados vy clasificados:

Factores que contribuyen a una valoracion desfavorable de la experiencia.
Informacion cualitativa. Paciente adulto = 18 afios
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Figura 14. Factores que contribuyen a una valoracién desfavorable de la experiencia.
Informacion cualitativa procedente de pacientes adultos > 18 afios (%).

Por el contrario, se han identificado los siguientes factores (figura 15) que contribuyen a las valoraciones
de 9y 10:

Factores que contribuyen a una percepcion Excelente.
Informacion cualitativa. Paciente adulto = 18 afios
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Figura 15. Factores que contribuyen a una percepcion Excelente.
Informacion cualitativa procedente de pacientes adultos > 18 afios (%).

B. Resultados de la percepcion sobre del acceso, atencidn, informacion y apoyo
en los CSUR en paciente adulto = 18 aiios

En este apartado se describen los resultados obtenidos para cada una de las preguntas del cuestionario
de pacientes adultos > 18 afios (11 preguntas). En la grafica siguiente (figura 16) se muestra las
valoraciones y las percepciones positivas y negativas agregadas de cada una estas preguntas.
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Resultados. Pacientes Adultos

1. Me parece adecuado el tiempo transcurrido
desde la solicitud a la obtencién de la cita

2. Me resulté facil resolver los tramites y el
papeleo relacionados con la visita

3. El dia de la consulta esperé hasta ser
atendido

4, Me han informado adecuadamente sobre
mi enfermedad y su evolucién, y he podido
aclarar todas mis dudas con los profesionales
que me atienden

5. Me han informado adecuadamente sobre
los resultados de las pruebas que me han
hecho y los pasos a seguir

6. Han contado conmigo para tomar
decisiones sobre mis cuidados y tratamientos

7. Me ha sucedido algun incidente inesperado,
en el proceso de atencidn sanitaria o algan
evento no deseable en mi visita al hospital

8. Me han ayudado a adaptarme y convivir
con mi enfermedad

9. Me han fadilitado el acceso telefonico
directo o mail para consultar dudas desde mi
domicilio incluso fuera del horario de consulta

10. Me han informado adecuadamente sobre

otros recursos que me podrian ayudar (p.ej.

apoyo psicologico, asociaciones de pacientes,
ensayos clinicos...)

11. Me han ofrecido participar en alguna
charla/grupo/presentacién, en la que habia
mas personas con mi misma enfermedad

[l Tot. desacuerdo Desacuerdo Neutro
Excepto en las preguntas (P):

Hl P3:22h P3:21h P3:1h
W P7:si W P7:No

Il P11: No Wrii:si
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5,7%
I 40,1% 46,2%
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I 18,9% 28,3% 35,2%
6,9%
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63,9% 26,5%
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De acuerdo [ Tot. de acuerdo

B P3: Inmediatamente

Percepciones positivas
y negativas agregadas.

11,1%

26,7%

13,0%
12,6%

W Percepcion -

100,09

Percepcion +

Figura 16. Resultados de las preguntas del cuestionario para Pacientes Adultos > 18 afos (%).
% de valoracién seglin escala y % agregados de valoraciones positivas y negativas.
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1. Tiempo transcurrido adecuado desde la solicitud de cita hasta la disponibilidad de la cita en la
Unidad CSUR. El 44,2% de los participantes respondieron estar “totalmente de acuerdo” y el 34.3%
sefialo estar “de acuerdo” con que el tiempo es adecuado. El valor agregado sobre la percepcion
positiva de ambos porcentajes alcanza la cifra del 78,5%, frente al 11,1% que no estan de
acuerdo (valor que incluye las respuestas “desacuerdo” y “totalmente desacuerdo”).

2. Facilidad para resolver tramites y papeleo relacionados con la visita del paciente a la Unidad CSUR.
La percepcion de los pacientes y familiares en este punto muestran mejores resultados que el item
anterior. El porcentaje agregado de la percepcion positiva alcanza el 86,3% que considera
que fue facil (46,2%) o muy facil (40,1%) y sdlo algo menos de un 4,7% que lo vivid como
un proceso dificil (2,8%) o muy dificil (1,9%).

3. El tiempo de espera para ser atendido el dia de la consulta. La percepcion positiva alcanzo el
72,1%o. Este valor incluye al 22,3% (que no tuvo espera alguna) y el 49,8% (que esperaron menos
de media hora). El conjunto de las fracciones que ha esperado 1 hora o mas, de forma conjunta
suman el 26,7% (fraccion que ha esperado 1 hora (16,9%), mas de una hora (7,5%) y mas de dos
horas (2,3%)).

4. Informacion adecuada sobre la enfermedad, su evolucion y aclaracion a las dudas. El 69% de los
participantes esta “totalmente de acuerdo” que la informacion proporcionada es la adecuada para
su enfermedad. Este valor, conjuntamente con el 22,3% que respondieron “estar de acuerdo”,
alcanza el 91,3% de percepcion positiva. En el otro lado, el desacuerdo alcanza los 4,4 puntos
porcentuales (“en desacuerdo” con un 1,9% y “totalmente en desacuerdo” con un 2,5%).

5. Sobre la adecuacion de la informacion acerca de los resultados de las pruebas realizadas y pasos a
seguir a continuacion. El 65,9% esta “totalmente de acuerdo” con la adecuacion de la informacion
recibida, alcanzando para en la percepcion positiva agregada (“totalmente de acuerdo” y “de
acuerdo”) un valor del 91,5%. La percepcion negativa por su parte, presenta un valor agregado
del 4,6% (“desacuerdo” y “totalmente desacuerdo”).

6. Implicacién del paciente en la toma de decisiones que afectan a sus cuidados o a sus tratamientos.
Las respuestas de los pacientes alcanzan una percepcion positiva del 88,4% (60,5%
“totalmente de acuerdo” y el 27,9% “de acuerdo”) en relaciéon a su participacion en la toma de
decisiones; frente al valor agregado del 4% en sentido contrario (“en desacuerdo” con 1.8% y
“totalmente desacuerdo” con un 2,2%).

7. Presencia de incidentes inesperados o eventos no deseables en el proceso de atencion sanitaria. El
93.6% de los participantes respondieron que no recuerdan ningin incidente inesperado no
deseable en el proceso de atencion sanitaria (algo mas de 9 de cada 10 participantes)_y
s6lo un 5% recuerda alguno.

Sefialar que en esta pregunta la valoracidon “no” es considerada como valoracion positiva.

8. Apoyo al paciente para la adaptacion y convivencia con su enfermedad. Los pacientes tienen que
convivir con la enfermedad y, para ello, la ayuda para adaptarse puede ser decisiva. Los resultados
de la encuesta en relacion a este punto, muestran que el 79,6% de los participantes
respondieron haber recibido apoyo en esta linea, valor agregado positivo que incluye los
datos “de acuerdo” (33,8%) y “totalmente de acuerdo” (45,8%), frente a una minoria que no esta
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de acuerdo, con un valor que alcanza el 4,7% (“en desacuerdo” 2,6% y “totalmente en desacuerdo
con un 2,1%).

9. Facilidad en el acceso telefonico directo o via email para consulta de dudas, incluso fuera de horario.
Los datos agregados muestran que el 74,2% declara que si se les proporciond acceso a los
profesionales de la unidad, y la mayor parte de esa fraccion (el 46,6% de la muestra total) lo
hace mostrando su total acuerdo. En un 13% de los casos, sin embargo, no se reconoce esa facilidad
de acceso.

10. Informacién adecuada sobre otros recursos de ayuda al paciente. La percepcion de los participantes
sobre la informacion de otros recursos, como el apoyo psicoldgico, las asociaciones de pacientes,
ensayos clinicos, es buena. Esta percepcion positiva alcanza un valor agregado de 63.5%
(35,2% estan “completamente de acuerdo” y el 28,3% estan “de acuerdo”). En relacion a la
percepcién negativa, el valor agregado alcanza el 12,6%.

11. Invitacién a participar en grupos/charlas/presentacion con pacientes con la misma patologia.
Compartir las problematicas y situaciones que afrontan los pacientes les presta apoyo para afrontar
la enfermedad. Por tanto, su participacion en charlas o en grupos con personas que tienen la misma
enfermedad también ha sido consultado en este cuestionario. Segln las respuestas obtenidas, esta
participacion se ha ofrecido en el 26,5% de los casos, frente a un 63,9% en los que no.

Por Ultimo, en relacion con la pregunta sobre la asistencia a consultas conjuntas de médicos de pediatria
y de adultos, destinadas a la asistencia a los pacientes durante la transicion a la edad adulta, que
concierne por tanto a los adolescentes y sus familiares, los resultados obtenidos se presentaran en el
apartado correspondiente a estos grupos.

C. Analisis de resultados de pacientes adultos = 18 afios

En relacién a la valoracién de la experiencia de este grupo de pacientes durante la atencién en los CSUR,
cuyos datos fueron obtenidos a partir de la Ultima pregunta del cuestionario, estos muestran una
percepcion claramente positiva sobre el acceso-espera, atencion, informacion y apoyo que
han recibido en los CSUR, alcanzando un valor del 71,3% del total de las respuestas (valores
de 9y 10).

Respecto a los factores contribuyentes que han sido identificados de forma cualitativa por los pacientes
> 18 afnos, como mas relevantes a la hora de asignar valoraciones de Excelencia (9-10), estos han sido
la atencion personal (10,9%), la informacion (10,4%), trato personal (10%) y la profesionalidad (9,4%).
En sentido contrario, los factores que se han identificado como mas relevantes en la asignacion de
puntuaciones <8 han sido: el tiempo de espera, que se ha mencionado en un 19,6% de las respuestas,
seguido de la informacion con un 10,5%, la coordinacion-organizacion con un 7,8% y la atencion médica
con un 7,0%.

En la siguiente tabla (tabla 4) se presentan los resultados de las percepciones positivas
agregadas de pacientes adultos > 18 anos (de acuerdo y totalmente de acuerdo, atencién inmediata
el dia de la consulta 0 menos de media hora o valoracion, “No” para ocurrencia incidentes inesperados
y “Si” para el resto de preguntas dicotdmicas) segmentadas en tres tramos de %: > 90% (excelente),
entre 89 y 50% (intermedia) y <50% (a mejorar).
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Tabla de percepcion positiva agregada. Paciente adulto = 18 afios

- Entre
0, > 0, ()
Tramos de % de respuesta positiva =90% 89-50% <50%

1. Tiempo transcurrido desde la solicitud a la obtencién de la cita 78,5%
2. Facilidad resolver los tramites 86,3%
3. Espera el dia de la consulta 72,1%
4. Informacion adecuada sobre mi enfermedad y su evolucién

5. Informacion adecuada sobre pruebas y pasos a seguir

6. Participacién paciente en la toma de decisiones 88,4%
7. Ocurrencia incidente inesperado

8. Ayuda para adaptarse y convivir con mi enfermedad 79,6%
9. Acceso telefonico directo o mail para consultar dudas desde

domicilio incluso fuera del horario de consulta 74,2%
10_. Info_rmacic’)n gde_:cuada sobre_ otros recursos (p,.gj. apoyo 63.5%
psicoldgico, asociaciones de pacientes, ensayos clinicos...) r

11. Ofrecimiento participacion en alguna charla/grupo/presentacion, 26.5%
con personas con mi misma enfermedad 1240

Tabla 4. Tabla de resultados en Pacientes Adultos > 18 afios. Segmentacién por % de percepcién positiva en las respuestas.

En el primer tramo de la percepcion positiva, las preguntas que alcanzaron un valor = 90%
(excelente), son las relacionadas a los siguientes aspectos:

La no ocurrencia de ningun incidente inesperado durante la prestacion de la asistencia (93,6%).

La entrega de informacion sobre los resultados de las pruebas realizada y los pasos a seguir, con
un 91.5% de percepcion positiva agregada.

La entrega de informacién adecuada sobre la enfermedad y su evolucién, con un valor positivo
agregado del 91,3%.

En el siguiente tramo se encuentran las preguntas con una percepcion positiva de entre el 50-
89% (intermedia) (% de respuestas “de acuerdo "y “totalmente de acuerdo” con lo planteado en la
pregunta), en los siguientes aspectos:

La participacion del paciente en la toma de decisiones (88,4%).

La resolucion de tramites y papeleo relacionado con la visita (86,3%).
La ayuda para adaptarse y convivir con la enfermedad (79,6%).

El tiempo trascurrido entre la solicitud y la obtencion de cita (78,5%).
Acceso telefénico directo o e-mail para consulta de dudas (74.2%).

El tiempo de espera el dia de la visita hasta ser atendido en consulta: Con una percepcion positiva
agregada de 72,1%: el 22,3% fue atendido inmediatamente y el 49,8% en la primera media hora.

Informacion adecuada sobre otros recursos. El 63, 5% de los pacientes adultos valoran
positivamente la informacidn que se les ha proporcionado sobre otro tipo de recursos, sin embargo,
Unicamente el 35,2% indica estar “totalmente de acuerdo”.
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En el Ultimo tramo de las respuestas con valoracion positiva, es decir las que tienen valores <50%
(a mejorar), y en las que seria oportuno el establecimiento de areas prioritarias de actuacion, se
encuentra:

- Invitacion a participar en charlas/grupo/presentacion. Solo el 26,5% de los participantes indica
que se les ha ofertado participar en charlas, grupos o presentaciones.

Adicionalmente, considerando también las valoraciones agregadas negativas, las preguntas del
cuestionario en las que hay que tener en consideracion el porcentaje de esta valoracion son las
mostradas en la figura 16. A continuacion, se listan aquellas con un valor > al 10%:

- El 26,7% esperd entre una hora y mas de 2 horas para ser atendido en consulta el dia de la cita.

- En cuanto al acceso telefénico directo o mail para consultar dudas desde el domicilio incluso fuera
del horario de consulta, la percepcion negativa agregada alcanzo el 13%.

- Sobre la informacién sobre otros recursos que pueden ayudarle, el valor agregado es del 12,6%.

- El 11,1% no ha considerado adecuado el tiempo trascurrido desde la solicitud hasta la obtencién
de la cita.

- Adicionalmente es importante sefialar el valor de 5% de respuestas negativas obtenidas en relacion
con la ocurrencia de incidentes inesperados, que debe ser abordado para su analisis mas detallado,
dada la relevancia de la aparicion de estos incidentes.

4.2.2. Paciente adolescente (=15 y <18 anos)

A. Valoracion de la experiencia durante la atencion a su enfermedad

Conviene sefialar que los pacientes incluidos en este grupo, pacientes > 15 afios y < 18 afios, aportan
a la muestra solo un 2% de las respuestas (figura 3).

Las respuestas en relacién a la valoraciéon de la experiencia se muestran en el siguiente grafico (figura
17). Las valoraciones obtenidas son mas positivas que el caso de los pacientes adultos =18 arios,
encontrandose el 82,7% % de las respuestas en los valores 9-10, el 17,3% en los valores 5-8, y
no registrandose respuestas en las posiciones 0-4.

Estratificacion de la percepcion.
Paciente adolescente de entre 15 y 18 afios

82,7

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

5a8 m9a10

Figura 17. Estratos valoracién de la percepcién. % de valoracién en Paciente adolescente >15 y <18 afos.
Categorias de percepcidn global, escala 0-10: 0-4 (negativa), 5-8 (intermedia) y 9-10 (excelencia).
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En cuanto a la informacion cualitativa recopilada en esta pregunta, los factores que los participantes
han identificado para apoyar una valoracion no completamente satisfactoria de su experiencia, se
presentan en el siguiente grafico (figura 18), una vez analizados vy clasificados:

Factores que contribuyen a una valoracion desfavorable de la experiencia.

Informacion cualitativa. Paciente adolescente de entre 15y 18 afios
350 32,3 31,2

30,0
25,0 20,9
20,0
15,0
10,0
5,0
0,0

31
0,0 0,0 0,0 0,0 0,0 00 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0 00 0,0 0,0 0,0 0,0

Figura 18. Factores que contribuyen a una valoracién desfavorables de la experiencia.
Informacion cualitativa procedente de los Pacientes adolescentes de entre >15 y <18 afios (%).

Por el contrario, se han identificado los siguientes factores (figura 19) que contribuyen a las valoraciones
de 9y 10:

Factores que contribuyen a una percepcion Excelente.
Informacion cualitativa. Paciente adolescente de entre 15 y 18 afios
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Figura 19. Factores que contribuyen a una percepcion Excelente.
Informacion cualitativa procedente de los Pacientes adolescentes de entre >15 y <18 afios (%).

B. Resultados de la percepcion sobre del acceso, atencidn, informacion y apoyo
en los CSUR

En este apartado se describen los resultados obtenidos para cada una de las preguntas del cuestionario
para el paciente > 15 y < 18 afios. En la grafica siguiente (figura 20) se muestra las valoraciones y las
percepciones positivas y negativas agregadas de cada una de estas preguntas.

Sefialar que este cuestionario no incluye las preguntas relacionadas con la adecuacion del tiempo
transcurrido desde la solicitud hasta la disponibilidad de la cita en la Unidad CSUR, ni con la facilidad
para resolver tramites y papeleo relacionados con la visita. Por el contrario, se ha pedido al paciente de
entre 215 y <18 afios que valore la asistencia a consultas conjuntas con médicos de pediatria y médicos
de atencion a pacientes adultos, relacionada con el proceso de transicion a la edad adulta y el abordaje
del equipo multiprofesional durante esta etapa de importantes cambios psicosociales.
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Percepciones positivas
y negativas agregadas.

1. El dia de la consulta esperé hasta ser
: 16,0% 40,0% 7%
atendido 2 & 39,735

4,0%
6,7% 26,7%

2. Me han informado adecuadamente
sobre mi enfermedad y su evolucion, y he
0° 84,0%
podido aclarar todas mis dudas con los

profesionales que me atienden

Resultados Pacientes =15 afios y <18 afios

1,3%
1,3% 1,3%
3. Me han informado adecuadamente
sobre los resultados de las pruebas que [§210;79 81,3%
me han hecho y los pasos a sequir
2,7%
2,7%
2,7%

4. Asistencia a consultas con participacién
de distintos médicos, de pediatria y de 16,0% 60,0%
adultos
16,0%
5. Han contado conmigo para tomar
decisiones sobre mis cuidados y 12,7% 17,3% 65,3%
tratamientos

2,7% 2,7%

6. Me ha sucedido algun incidente
inesperado, en el proceso de atencion ot 7%
sanitaria o alglin evento no deseable en mi !

visita al hospital

2,7% 2,7%
7. Me B
Me han ayudado a adaptarme y convivir 70,7%
con mi enfermedad 19,0%
5,3% 0%
2,7%
1,3%
8. Me han facilitado el acceso telefonico
directo o mail para consultar dudas desde
: el x 0% 25,3% 4, 7%
mi domicilio incluso fuera del horario de % i i
consulta
2,7% 5,4%
2,7%

9. Me han informado adecuadamente

sobre otros recursos que me podrian
ayudar (p.ej. apoyo psicologico, 8,0% 18,7% 57,3%
asociaciones de pacientes, ensayos

clinicos...) 6,7%
2,7%

10. Me han ofrecido participar en alguna
charla/grupo/presentacion, en la que habia 58,7% 34,7% 58,7%
mas personas con mi misma enfermedad

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% B0%

9,4%

100% 0,0% 50,0% 100,0%

[l Tot. desacuerdo Desacuerdo Neutro De acuerdo [l Tot. de acuerdo B Percepcion - Percepcion +
Excepto en las preguntas (P):

W Pi:22h P1:21h P1:1h P1:<1/2h | P1: Inmediatamente

W P4yPi0:No [l P4yP10:Si

B P6: Si W P6: No

Figura 20. Resultados de las preguntas del cuestionario para Pacientes adolescentes entre >15 y <18 afios (%).
% de valoracion seglin escala y % agregados de valoraciones positivas y negativas.
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1. El tiempo de espera para ser atendido el dia de la consulta. La percepcion positiva agregada
alcanzo el 70.7%, este valor incluye al 30,7% de respuesta que indica que fueron atendidos
inmediatamente y al 40% que esperaron menos de media hora. Estos valores contrastan con el
conjunto de fracciones que han esperado una hora o mas, cuyo valor porcentual suma el 26,7%
(fraccion que ha esperado 1 hora (16%) para ser atendidos, fraccidn que espero mas de una hora
(4%) y mas de dos horas (6,7%).

2. Informacién adecuada sobre la enfermedad, su evolucién y aclaracién a las dudas. El 84% de los
participantes esta “totalmente de acuerdo” que la informacion proporcionada es la adecuada para
su enfermedad. Este valor, conjuntamente con el 12% que respondieron estar “de acuerdo”,
alcanzan el 96% de percepcion positiva agregada sobre este punto. En el otro lado, la
percepcidon negativa agregada alcanza los 1,3 puntos porcentuales (valor que incluye solo a la
respuesta “totalmente en desacuerdo”, Unica respuesta registrada para esta percepcion).

3. Sobre la adecuacién de la informacion acerca de los resultados de las pruebas realizadas y pasos a
seguir a continuacién. El 81,3% esta “totalmente de acuerdo” que la informacion recibida fue la
adecuada. El porcentaje de percepcion positiva agregada, conjuntamente con “el de acuerdo”
(10,7%), alcanza un valor del 92%. La percepcion negativa por su parte tiene un valor agregado
del 2,7% (valor que incluye solo a la respuesta “totalmente en desacuerdo”, Unica respuesta
registrada para esta percepcion).

4. Asistencia a consultas con participacion de distintos médicos de pediatria y de adultos. El 60% de
los participantes indicé que habia asistido a este tipo de consultas mientras que el 16%
respondid en sentido contrario.

5. Implicacién del paciente en la toma de decisiones que afectan a sus cuidados o a sus tratamientos.
La percepcion positiva de los participantes alcanza el 82,6%, valor que incluye las respuestas
“de acuerdo” (17,3%) y “totalmente de acuerdo” (65,3%), con su participacion en la toma de
decisiones, frente al 2,7% que se posicionan en sentido contrario (valor que incluye solo a la
respuesta “totalmente en desacuerdo”, Unica respuesta registrada para esta percepcion).

6. Presencia de incidentes inesperados o eventos no deseables en el proceso de atencidn sanitaria. El
94,7% de los participantes respondieron que no recuerdan ningun incidente inesperado
0 no deseable en el proceso de atencidn sanitaria (algo mas de 9 de cada 10 participantes); y solo
un 2,7% recuerda alguno.

Sefialar que en esta pregunta la valoracion “no” es considerada como valoracion positiva.

7. Apoyo al paciente para la adaptacién y convivencia con su enfermedad. Los pacientes tienen que
convivir con la enfermedad y, para ello, la ayuda para adaptarse puede ser decisiva. Los resultados
de la encuesta en relacién a este punto, muestran que el 86,7% de los participantes
respondieron haber recibido apoyo en esta linea, este valor de percepcidn positiva agregada
incluye las respuestas “de acuerdo” (16%) y “totalmente de acuerdo” (70,7%). En cuanto a la
percepcion negativa, este valor alcanza el 4% (“desacuerdo” con un 2,7% y “totalmente
desacuerdo” con un 1,3%).

8. Facilidad en el acceso telefénico directo o via email para consulta de dudas, incluso fuera de horario.
Los datos agregados en el conjunto de esta muestra, alcanza un valor del 80% que declara que
si se les proporciond acceso a los profesionales de la unidad, y la mayor parte de esa
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fraccion (54,7%) lo hace mostrando su total acuerdo. En un 5,4% de los casos, sin embargo, no se
reconoce esa facilidad de acceso.

9. Informacién adecuada sobre otros recursos de ayuda al paciente. La percepcion de los participantes
sobre la informacion de otros recursos, como el apoyo psicoldgico, las asociaciones de pacientes,
ensayos clinicos, es buena. Esta percepcion positiva alcanza un valor agregado del 76%
(57,3% de los participantes esta “totalmente de acuerdo” y el 18,7% estan “de acuerdo”). En
relacion a la percepcion negativa, el valor agregado alcanza 9,4%.

10. Invitacién a participar en grupos/charlas/presentacién con pacientes con la misma patologia.
Compartir las problematicas y situaciones que afrontan los pacientes les presta apoyo para afrontar
la enfermedad. Por tanto, su participacion en charlas o en grupos con personas que tienen la misma
enfermedad también ha sido consultado en este cuestionario. Segln las respuestas obtenidas, esta
participacion se ha ofrecido en el 34,7% de los casos, frente a un 58,7% en los que no.

C. Analisis de resultados de pacientes adolescentes de entre =15 y <18 aiios

En relacién a la valoracién de la experiencia de este grupo pacientes durante la atencién en los CSUR,
cuyos datos fueron obtenidos a partir de la Ultima pregunta del cuestionario, estos muestran una
percepcion claramente positiva sobre el acceso-espera, atencion, informacion y apoyo que
han recibido en los CSUR, alcanzando un valor del 82,7% del total de las respuestas (valores
de 9y 10).

Respecto a los factores contribuyentes que han sido identificados de forma cualitativa por los pacientes
> 15 y <18 afos, como mas relevantes a la hora de asignar valoraciones de Excelencia (9-10), estos
han sido el trato personal (10,9%), todo (13,5%, ver figura 19), e informacion (11,3%). En sentido
contrario, los factores que se han identificado como mas relevantes en la asignacion de puntuaciones
<8 han sido: el tiempo de espera, que se ha mencionado en un 32,3% de las respuestas, seguido de
la escucha médicos con un 20,9%, informacion con un 9,3% y la atencién médica con un 8,3%.

En la siguiente tabla (tabla 5) se presentan los resultados de las percepciones positivas
agregadas de este grupo de pacientes (de acuerdo y totalmente de acuerdo, atencion inmediata el dia
de la consulta 0 menos de media hora o valoracidn, “No” para ocurrencia incidentes inesperados y “Si”
para el resto de preguntas dicotdmicas) segmentadas en tres tramos de porcentaje: %: = 90%
(excelente), entre 89 y 50% (intermedia) y <50% (a mejorar).

Informe de Percepcién de pacientes y familiares CSUR. 2024 = Pagina 34 de 129



T ® GOBIERNO  MINISTERIO
OHR S DEESPARA DE SANIDAD

4

Tabla de percepcion positiva agregada. Paciente adolescente =15 y < 18 aiios

o Entre
0, > () < o,
Tramos de % de respuesta positiva 90% 89-50% 50%
1. El dia de la consulta esperé hasta ser atendido 70,7%
2. Informacion adecuada sobre mi enfermedad y su evolucion
3. Informacién adecuada sobre pruebas y pasos a seguir
4. Asistencia a consultas de transicion 60%
5. Participacion paciente en la toma de decisiones 82,6%
6. Ocurrencia incidente inesperado
7. Ayuda para adaptarse y convivir con mi enfermedad 86,7%
8. Acceso telefénico directo o mail para consultar dudas desde
S . 80%
domicilio incluso fuera del horario de consulta
9. Informacion adecuada sobre otros recursos (p.€j. apoyo psicoldgico, 76%
asociaciones de pacientes, ensayos clinicos...) °
10. Ofrecimiento participacién en alguna charla/grupo/presentacion, 34,79
con personas con mi misma enfermedad 140

Tabla 5. Tabla de resultados en pacientes adolescentes de entre >15 y <18 afios. Segmentacion por % de percepcion positiva
en las respuestas.

En el primer tramo de la percepcion positiva, como se muestra en la tabla 5, las preguntas a los
pacientes de este grupo que alcanzaron una respuesta positiva con un porcentaje =90%
(excelente) son las relacionadas a los siguientes aspectos:

- La entrega de informacion adecuada sobre la enfermedad y su evolucion (96%)
- La no ocurrencia de ningln incidente inesperado durante la prestacion de la asistencia (94,7%).

- La entrega de informacion adecuada sobre los resultados de las pruebas que se le han realizado y
los pasos a seguir (92%).

En el siguiente tramo se encuentran las preguntas con una percepcion positiva de entre el 50-
89% (intermedia) (% de respuestas “de acuerdo "y “totalmente de acuerdo” con lo planteado en la
pregunta), en los siguientes aspectos:

La ayuda proporcionada para adaptarse y convivir con la enfermedad (86,7%).
- La participacion del paciente de entre > 15 y < 18 afos en la toma de decisiones (82.6%).

- El acceso telefdnico directo o mail para consultar dudas desde domicilio incluso fuera del horario de
consulta (80%).

- Informacion adecuada sobre otros recursos (76%).
- El tiempo de espera el dia de la visita hasta ser atendido (70,7%).

- Asistencia a consultas de transicion. El 60% de los participantes de este grupo sefialaron haber
participado en consultas con distintos médicos de pediatria y adultos; frente al 16% que indico que
no han participado en consultas de ese tipo.
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En el dUltimo tramo de las respuestas con valoracion positiva, es decir las que tienen <50% (a
mejorar), y en las que seria oportuno el establecimiento de areas prioritarias de actuacion, se
encuentra:

- Invitacion a participar en charlas/grupo/presentacion. Solo el 34,7% de los participantes indica que
se les ha ofertado participar en charlas, grupos o presentaciones.

Adicionalmente, considerando también las valoraciones agregadas negativas, las preguntas del
cuestionario en las que hay que tener en consideracion el porcentaje de esta valoracion y proceder a
un analisis mas detallado de las variables consideradas (grupos encuestados, CC. AA, hospital, etc.),
son las mostradas en la figura 20. A continuacion, se listan aquellas con un valor > al 10%:

- El tiempo de espera para ser atendido el dia de la consulta con un 26,7%.

- La asistencia a consultas de transicion (16%).

4.2.3. Familiar de paciente adulto (= 18 anos)

A. Valoracion de la experiencia durante la atencion a su enfermedad

Los participantes de este grupo son los familiares de los pacientes adultos > 18 afos, quienes han
respondido al cuestionario especifico, suponiendo un 9,7% de las respuestas totales (figura 3).

Las respuestas de los familiares de pacientes adultos > 18 afios, en relacion a la valoracion de la
experiencia en los CSUR (ultima pregunta del cuestionario) se muestran en el siguiente grafico (figura
21). El 70% de los familiares de pacientes adultos han valorado su experiencia con un 9 o
un 10, el 27,5% con valores entre el 5y el 8, y el 2,5% en las posiciones 0-4.

Estratificacion de la percepcion.
Familiar de paciente adulto =18 aiios

E 70,0

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
m0a4 =m5a8 m9al0

Figura 21. Estratos valoracion de la percepcion. Familiar de paciente adulto.
Categorias de percepcion global, escala 0-10: 0-4 (negativa), 5-8 (intermedia) y 9-10 (excelencia).

En cuanto a la informacion cualitativa recopilada en esta pregunta, los factores que los participantes
han identificado para apoyar una valoracion no completamente satisfactoria de su experiencia, se
presentan en el siguiente grafico (figura 22), una vez analizados vy clasificados:
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Factores que contribuyen a una valoracion desfavorable de la experiencia.
Informacion cualitativa. Familiar de paciente adulto = 18 afios
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Figura 22. Factores que contribuyen a una valoracion desfavorable de la experiencia.
Informacion cualitativa procedente de los familiares de pacientes adultos (%).

Por el contrario, se han identificado los siguientes factores (figura 23) que contribuyen a las valoraciones
de 9y 10:

Factores que contribuyen a una percepcion Excelente.
Informacion cualitativa. Familiar de paciente adulto =18 afios
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Figura 23. Factores que contribuyen a una percepcion Excelente.
Informacion cualitativa procedente de los familiares de pacientes adultos (%).

B. Resultados de la percepcion sobre del acceso, asistencia, informacion y apoyo
en los CSUR en familiares de paciente adulto

En este apartado se describen los resultados obtenidos para cada una de las preguntas del cuestionario
(11 preguntas). En la grafica siguiente (figura 24) se muestra las valoraciones y las percepciones
positivas y negativas agregadas de cada una estas preguntas.

En relacién a cada una de las preguntas del cuestionario, el grafico muestra:
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Resultados Familiares de Pacientes adultos Percepciones positivas
y negativas agregadas.

1. Me parece adecuado el tiempo
transcurrido desde la solicitud a la 8,3% 30,3% 51,1%
obtencién de la cita

4,7% 9,1%
4,4%
2. Me resultd facil resolver los tramites
Sy Ri0,00  35,0% 49,7%
el papeleo relacionados con la visita
2,5% 4,7%
2,2%
3. El dia de la consulta esperé hasta ser
: P 17,2% 48,3% 23,9%
atendido ...
81% 26,7%

1,4%

4. Me han informado adecuadamente

: 6
sobre mi enfermedad y su evolucion, y he 23,1% 70,8%
podido aclarar todas mis dudas con los
profesionales que me atienden 2.8%
. 3,3%
1,4% 4
1,9%
5. Me han informado adecuadamente
sobre los resultados de las pruebas que 22,5% 70,3%
me han hecho y los pasos a seguir
3,3% o
1,7% 3,6%
1,9%
6. Han contado conmigo para tomar
decisiones sobre mis cuidados y 23,3% 67,2%
tratamientos
3,9%
1,7% 3,4%
1,7%

7. Me ha sucedido algun incidente

inesperado, en el proceso de atencion
s 7 90,8%
sanitaria o algun evento no deseable en

mi visita al hospital

6,9% 6,90/0
8. Me han ayudado a adaptarme y .
convivir con mi enfermedad 8,9%  34,2% 50,8%
3% 4,7%
1,4%

9. Me han facilitado el acceso telefénico

directo o mail para consultar dudas desde
0y
mi domicilio incluso fuera del horario de 8. 3%CiES 0 26700
n
consulta das 0,7%
3,6%
10. Me han informado adecuadamente

sobre otros recursos que me podrian
ayudar (p.ej. apoyo psicolégico, l 14,4% 26,9% I
asociaciones de pacientes, ensayos
clinicos...) 6,7%

10,6%
3,9%

11. Me han ofrecido participar en alguna

charla/grupo/presentacién, en la que
(/g 1P /p -enlaq 64,2% 26,1% 64,2% 2
habia mas personas con mi misma

enfermedad

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%100%  0,0% 50,0% 100,0%
[l Tot. desacuerdo Desacuerdo Neutro De acuerdo [ Tot. de acuerdo W Percepcion - Percepcion +
Excepto en las preguntas (P):
l P3:22h P3:21h P3:1h P3: <1/2h | P3: Inmediatamente
W P7:si W P7: No
l P11: No Wriisi

Figura 24. Resultados de las preguntas del cuestionario para familiares de paciente adulto (%).
% de valoracion seguin escala y % agregados de valoraciones positivas y negativas
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1. Tiempo transcurrido desde la solicitud de cita hasta la disponibilidad de la cita en la Unidad CSUR.
El 51,1% de los participantes estan “totalmente de acuerdo” y el 30,3% sefialo estar “de acuerdo”
con que el tiempo es el adecuado, con estos datos la percepcion positiva agregada alcanza la
cifra del 81,4%, frente a tan solo 9,1% que no estadn “de acuerdo” o estan “totalmente en
desacuerdo”.

2. Facilidad para resolver tramites y papeleo relacionados con la visita del paciente a la Unidad CSUR.
La percepcion de los familiares de los pacientes adultos en este punto muestra un mejor resultado
que el item anterior. El porcentaje agregado de la percepcion positiva alcanzo el 84,7%
(incluye las respuestas “fue facil” (35%) o “muy facil” (49,7%), frente al 4,7% que lo vivid
como un proceso dificil (2,5%) o muy dificil (2,2%).

3. El tiempo de espera para ser atendido el dia de la consulta. La percepcidn positiva alcanzo
72,2%o. Este valor incluye el 23,9% que no tuvo espera alguna y el 48,3% que esperaron menos
de media hora. Estos valores contrastan con el conjunto de las fracciones que han esperado una
hora o mas, cuyo valor porcentual suman el 26,7% (fraccion que ha esperado 1 hora (17,2%),
esperaron mas de una hora (8,1%) y mas de dos horas (1,4%)).

4. Informacion adecuada sobre la enfermedad, su evolucion y aclaracion a las dudas. El 70,8% de
los participantes esta “totalmente de acuerdo” que la informacion proporcionada es la
adecuada para su enfermedad. Este valor, conjuntamente con el 23.1% que respondieron estar “de
acuerdo”, alcanzan el 93,9% de percepcion positiva. En el otro lado, el desacuerdo alcanza
los 3,3 puntos porcentuales (“en desacuerdo” con un 1,4% y “totalmente desacuerdo” con un
1,9%).

5. Sobre la adecuacién de la informacién acerca de los resultados de las pruebas realizadas y pasos a
sequir a continuacion. El 70,3% esta “totalmente de acuerdo” que la informacién recibida fue la
adecuada. El dato agregado sobre la percepcion positiva que incluye “totalmente de acuerdo” y
“de acuerdo” (22,5%), alcanza un valor del 92,8%. La percepcion negativa por su parte, tiene un
valor del 3,6% (“desacuerdo” con un 1,7% y “totalmente en desacuerdo” con un 1.9%).

6. Implicacién del paciente en la toma de decisiones que afectan a sus cuidados o a sus tratamientos.
La percepcion positiva de los participantes alcanza el 90,5%, valor que incluye las respuestas
“completamente de acuerdo” (67,2%) y “de acuerdo” (23,3%) con su participacion en la toma de
decisiones, frente al 3,4% en sentido contrario (“en desacuerdo” con un 1.7% y “totalmente en
desacuerdo” con un 1,7%).

7. Presencia de incidente inesperados o eventos no deseables en el proceso de atencién sanitaria. El
90,8% de los participantes no recuerdan ningun incidente inesperado no deseable en el proceso de
atencidn sanitaria (algo mas de 9 de cada 10 participantes),_y solo el 6,9% recuerda alguno.

Sefialar que en esta pregunta la valoracidon “no” es considerada como valoracion positiva.

8. Apoyo al paciente para la adaptaciéon y convivencia con su enfermedad. Los pacientes y sus
familiares tienen que convivir con la enfermedad y, para ello, la ayuda para adaptarse puede ser
decisiva. Los resultados de la encuesta en relacion a este punto muestran que el 85% de los
participantes respondieron haber recibido apoyo en esta linea, valor agregado que incluye
los datos “de acuerdo” (34,2%) y” totalmente de acuerdo” (50,8%), frente a una minoria que no
percibe dicho apoyo, 4,7% (“en desacuerdo” con un 3,3% y “totalmente en desacuerdo” con 1,4%).
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9. Facilidad en el acceso telefénico directo o via email para consulta de dudas, incluso fuera de horario.
Los datos agregados muestran que el 79,8% declara que si se les proporciono acceso a los
profesionales de la unidad, y la mayor parte de esa fraccion, el 56,7% lo hace mostrando su
total acuerdo. En un 9,7% de los casos, sin embargo, no se reconoce esa facilidad de acceso.

10. Informacién adecuada sobre otros recursos de ayuda al paciente. La percepcion de los participantes
sobre la informacion de otros recursos, como el apoyo psicoldgico, las asociaciones de pacientes,
ensayos clinicos, es buena. Esta percepcion positiva alcanza un valor agregado de 68,8%
(41,9% “completamente de acuerdo” y 26,9% “de acuerdo”), sin embargo, es importante sefalar
que esta cifra es mucho menor al que se ha registrado en otras preguntas del cuestionario. En
relacion a la percepcion negativa, el valor agregado alcanza el 10,6% (“desacuerdo” con un 6,7%
y “totalmente en desacuerdo” con un 3.9%).

11. Invitaciéon a participar en grupos/ charlas/presentacién con pacientes con la misma patologia.
Compartir las problematicas y situaciones que afrontan los pacientes/familiares les presta apoyo
para afrontar la enfermedad. Por tanto, su participacion en charlas o en grupos con personas que
tienen la misma enfermedad también ha sido consultado en este cuestionario. Segln las respuestas
obtenidas, esta participacion se ha ofrecido en el 26,1% de los casos, frente a un 64,2%
en los que no.

C. Analisis de resultados de los familiares de pacientes adultos

En relacion a la valoracion de la experiencia de este grupo de pacientes durante la atencion en los CSUR,
cuyos datos fueron obtenidos a partir de la Ultima pregunta del cuestionario, estos muestran una
percepcion claramente positiva sobre el acceso-espera, atencion, informacion y apoyo que han recibido
en los CSUR, alcanzando un valor del 70% del total de las respuestas (valores de 9 y 10).

Respecto a los factores contribuyentes que han sido identificados de forma cualitativa por los familiares
de pacientes adultos, como mas relevantes a la hora de asignar valoraciones de Excelencia (9-10), estos
han sido el trato personal (13,5%), la profesionalidad (12,6%) y la informacién (12,3%). En sentido
contrario, los factores que se han identificado como mas relevantes en la asignacion de puntuaciones
<8 han sido: el trato personal, que se ha mencionado en un 13,5% de las respuestas, seguido de la
coordinacién-organizacion con un 13,1% vy el tiempo de espera con un 12,2%.

En la siguiente tabla (tabla 6) se presentan los resultados de las percepciones positivas
agregadas de pacientes adultos (de acuerdo y totalmente de acuerdo, atencion inmediata el dia de la
consulta o menos de media hora o valoracion, “No” para ocurrencia incidentes inesperados y “Si” para
el resto de preguntas dicotdmicas) segmentadas en tres tramos de %: > 90% (excelente), entre 89 y
50% (intermedia) y <50% (a mejorar).
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Tabla de percepcion positiva agregada. Familiar de paciente adulto

- Entre
0, > 0, ()
Tramos de % de respuesta positiva =90% 89-50% <50%

1. Tiempo transcurrido desde la solicitud a la obtencién de la cita 84,1%
2. Facilidad resolver los tramites 84,7%
3. Espera el dia de la consulta 72,2%
4. Informacion adecuada sobre mi enfermedad y su evolucién

5. Informacion adecuada sobre pruebas y pasos a seguir

6. Participacién paciente en la toma de decisiones

7. Ocurrencia incidente inesperado

8. Ayuda para adaptarse y convivir con mi enfermedad 85%
9. Acceso telefénico directo o mail para consultar dudas desde 79 8%
domicilio incluso fuera del horario de consulta !
10_. Info_rmacic’)n gde_:cuada sobre_ otros recursos (p,.gj. apoyo 68.8%
psicoldgico, asociaciones de pacientes, ensayos clinicos...) r

11. Ofrecimiento participacion en alguna charla/grupo/presentacion, 26,1%
con personas con mi misma enfermedad 1210

Tabla 6. Tabla de resultados en Familiares de Pacientes Adultos. Segmentacion por % de percepcion positiva en las respuestas.

En el primer tramo de la percepcion positiva, como muestra en la tabla (tabla 6), las preguntas a los
familiares de pacientes que alcanzaron una respuesta positiva con un porcentaje =90% (excelente)
son las relacionadas a los siguientes aspectos:

La entrega de informacién adecuada sobre la enfermedad y su evolucién, con un valor positivo
agregado del 93,9%.

- La entrega de informacién sobre los resultados de las pruebas realizada y los pasos a seguir, con
un 92.8% de percepcion positiva agregada.

- La no ocurrencia de ninguln incidente inesperado durante la prestacion de la asistencia (90,8%).
- Implicacion del paciente en la toma de decisiones (90,5%).

En el siguiente tramo se encuentran las preguntas con una percepcion positiva de entre el 50-
89% (intermedia) (% de respuestas “de acuerdo "y “totalmente de acuerdo” con lo planteado en la
pregunta) en los siguientes aspectos:

La ayuda proporcionada para adaptarse y convivir con la enfermedad (85%).

La facilidad para resolver tramites y papeleo relacionado con la visita (84,7%).
- El tiempo trascurrido entre la solicitud y la obtencion de cita (84,1%).

- El acceso telefonico directo o mail para consultar dudas desde domicilio incluso fuera del horario de
consulta (79,8%).

- El tiempo de espera el dia de la visita hasta ser atendido (72,2%).
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En el Ultimo tramo de las respuestas con valoracion positiva, es decir las que tienen valores <50% (a
mejorar), y en las que seria oportuno el establecimiento de areas prioritarias de actuacion, tenemos:

- Invitacion a participar en charlas/grupos/presentacion. Solo el 26,1% de los participantes indica
que se les ha ofertado participar en charlas, grupos o presentaciones.

Adicionalmente, considerando también las valoraciones agregadas negativas, las preguntas del
cuestionario en las que hay que tener en consideracion el porcentaje de esta valoracion son las
sefialadas en la figura 24. A continuacion, se listan aquellas con un valor > al 10%:

- El tiempo de espera hasta ser atendido el dia de la consulta (26,7%).
- La informacion sobre otros recursos que pueden ayudarle (10,6%%).

- Adicionalmente es importantes sefialar que el 6,9% de respuestas negativas obtenidas en relacion
con la ocurrencia de incidentes inesperados, que debe ser abordado para su analisis mas detallado,
dada la relevancia de la aparicion de estos incidentes.
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4.2.4. Familiar de paciente nifio/adolescente <18 afos

A. Valoracion de la experiencia durante la atencion a su enfermedad

Los participantes incluidos en este grupo, corresponden a los familiares de pacientes nifio/adolescente
< 18 afios, quienes respondieron y cuestionario especifico y aportan a la muestra total un 20,2% de las
respuestas (figura 3).

Las respuestas en relacion a la valoracion de la experiencia se muestran en el siguiente grafico (figura
25). El 79,3% del grupo ha valorado su experiencia con un valor de 9 o 10, el 19,5% de las respuestas
se encuentra entre los valores 5-8, y solo el 1,2% en las posiciones 0-4.

Estratificacion de la percepcion.
Familiar de paciente nifio/adolescente <18 afios

79,3

1 2

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

m0a4 =5a8 m9al0

Figura 25. Estratos valoracion de la percepcion. Familiares de Pacientes Nifio/Adolescentes <18 afos.
Categorias de percepcidn global, escala 0-10: 0-4 (negativa), 5-8 (intermedia) y 9-10 (excelencia).

En cuanto a la informacion cualitativa recopilada en esta pregunta, los factores que los participantes
han identificado para apoyar una valoracion no completamente satisfactoria de su experiencia, se
presentan en el siguiente grafico (figura 26), una vez analizados vy clasificados:

Factores que contribuyen a una valoracién desfavorable de la experiencia.
Informacién cualitativa. Familiar de paciente nifio/adolescente < 18 aiios.
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Figura 26. Factores que contribuyen a una valoracion desfavorable de la experiencia. Informacion cualitativa procedente de los
familiares de pacientes Nifios/adolescente <18 afios (%).
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Por el contrario, se han identificado los siguientes factores (figura 27) que contribuyen a las valoraciones
de 9y 10:

Factores que contribuyen a una percepcion Excelente.
Informacion cualitativa. Familiar de paciente nifio/adolescente < 18 afios
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Figura 27. Factores que contribuyen a una percepcion Excelente.
Informacion cualitativa procedente de los familiares de pacientes nifios/ adolescentes <18 afios (%).

B. Resultados de la percepcion sobre del acceso, atencion, informacion y apoyo
en los CSUR de familiar de paciente nino/adolescente <18 aiios

En este apartado se describen los resultados obtenidos para cada una de las preguntas del cuestionario.
Aunque durante este estudio, se ha solicitado la participacion de los adolescentes de entre 15 y 18 afios,
también se ha querido pulsar la opinidn de los familiares de este colectivo, asi como la de los familiares
de niflos menores de 15 afos, en cuyo caso el cuestionario ha sido cumplimentado por los familiares
responsables. De esta forma, este cuestionario incluye la totalidad de las posibles preguntas, tanto las
relacionadas con el tiempo entre solicitud- cita y la facilidad para resolver tramites relacionados con la
atencién como la asistencia a consultas de transicion.

En la grafica siguiente (figura 28) se muestra las valoraciones para este grupo y las percepciones
positivas y negativas agregadas de cada una estas preguntas.
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Resultados Familiares de Pacientes Percepciones positivas
Nifio/Adolescente <18 aiios y negativas agregadas.
1. Me parece adecuado el tiempo
transcurrido desde la solicitud a la 30,7% 53,5%
obtencion de la cita
6,4%

3,7% 8,8%

5,1%

2. Me resultd faal_resolver los tran_'utces y 40,4% 49,5%
el papeleo relacionados con la visita
4,7%

2,7% 5,0%

2,3%

3. El dia de la consulta esperé hasta ser ~ A
atendido ... 16,7% 43,4% 26,9%
8,2%
28,9%
4,0%
4. Asistencia a consultas con
participacion de distintos médicos, de 36,2% 50,0% -
pediatria y de adultos
36,2%

5. Me han informado adecuadamente

sobre mi enfermedad y su evolucion, y o
he podido aclarar todas mis dudas con SRR P D

los profesionales que me atienden 2,0%
0,9% 3,3%
2,4%
6. Me han informado adecuadamente
sobre los resultados de las pruebas que 19,5% 74,6% I
me han hecho y los pasos a seguir
2,0%
1,5...° 3,5%
1,9%
7. Han contado conmigo para tomar
decisiones sobre mis cuidados y 4%  30,2% 59,6% |
tratamientos
0,9% 2,2...

1,3%

8. Me ha sucedido algun incidente

inesperado, en el proceso de atencién B o
sanitaria o algiin evento no deseable en

mi visita al hospital

5,3% 5,3%
9. Me han ayudado a adaptarme y
= 5 8,4% %
convivir con mi enfermedad e At
1,5% 3,1%
1,6%
10. Me han facilitado el acceso telefénico
directo o mail para consultar dudas desde
¥ Lo ; 9,0% 4,5%
mi domicilio incluso fuera del horario de ‘ e SR
consulta
4,8% 10,1%
5,3%
11. Me han informado adecuadamente
sobre otros recursos que me podrian
ayudar (p.ej. apoyo psicoldgico, 16,2%  25,0% 45,2% I
asociaciones de pacientes, ensayos
ini 4,8%
clinicos...) ) 8,7%
3,9%
12. Me han ofrecido participar en alguna
charla/grupo/presentacion, en la que
a/grupo/p , &N 'a q 51,5% 35,0% 51,5%
habia mas personas con mi misma
enfermedad
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Figura 28. Resultados de las preguntas del cuestionario para familiar de paciente nifio/adolescente <18 afos (%).
% de valoracion seguin escala y % agregados de valoraciones positivas y negativas
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1. Tiempo transcurrido desde la solicitud de cita hasta la disponibilidad de la cita en la Unidad CSUR
El 53,5% de los participantes respondieron estar “totalmente de acuerdo” y el 30,7% sefialo estar
“de acuerdo” con que el tiempo es el adecuado, con estos datos la percepcion positiva agregada
de ambos porcentajes alcanza la cifra del 84,2%, frente a tan solo 8,8% que no estan de
acuerdo o estan totalmente en desacuerdo.

2. Facilidad para resolver tramites y papeleo relacionados con la visita del paciente a la Unidad CSUR.
La percepcion de los familiares en este punto muestra un mejor resultado que en el item anterior.
El porcentaje agregado de la percepcion positiva alcanzo un 89,9% (incluye las respuestas
fue facil con un 40,4% o muy facil con 49,5%), frente al 5% que lo vivié como un proceso dificil
(2,7%) o muy dificil (2,3%).

3. Tiempo de espera para ser atendido el dia de la consulta. La percepcién positiva alcanzo un
70,3%o. Este valor incluye al 26,9% que no tuvo espera alguna y al 43,4% que esperaron menos
de media hora. Estos valores contrastan con el conjunto de las fracciones que han esperado una
hora 0 mas, y cuyo valor porcentual suman el 28,9% (fraccion que ha esperado 1 hora (16,7%),
fraccion que espera mas de una hora (8,2%) y mas de dos horas (4%))

4. Asistencia a consultas con participacion de distintos médicos de pediatria y de adultos. El 50% de
los participantes indico que habia asistido a este tipo de consultas, mientras que el 36,2%
respondid en sentido contrario.

5. Informacién adecuada sobre la enfermedad, su evolucidn y aclaracién a las dudas. El 75,4% de los
participantes esta “totalmente de acuerdo” que la informacion proporcionada es la adecuada para
su enfermedad. Este valor, conjuntamente con el 18,9% que respondieron estar “de acuerdo”,
alcanzan el 94,3% de percepcion positiva. En el otro lado, el desacuerdo no supera los 3,3
puntos porcentuales (“en desacuerdo con un 0.9% y “totalmente en desacuerdo” con un 2,4%).

6. Sobre la adecuacidn de la informacion acerca de los resultados de las pruebas realizadas y pasos a
sequir a continuacién. El 74,6% esta “totalmente de acuerdo” que la informacion recibida es la
adecuada. El dato agregado sobre la percepcion positiva que incluyen “totalmente de acuerdo”
y “de acuerdo” (19,5%), alcanza un valor del 94,1%. La percepcion negativa por su parte, tiene
un valor de 3,5% (“desacuerdo” con un 1,6% y “totalmente en desacuerdo” con un 1,9%).

7. Implicacion del familiar/responsable del paciente <18 afios en la toma de decisiones que afectan a
sus cuidados o a sus tratamientos. La percepcion positiva de los participantes alcanza el
89,8%, valor que incluye “de acuerdo” (30,2%) y “totalmente de acuerdo” (59,6%) con su
participacion en la toma de decisiones, frente al 2,2% en sentido contrario (“desacuerdo” con un
0.9% vy “totalmente en desacuerdo” con un 1,3%).

8. Presencia de incidente inesperados o eventos no deseables en el proceso de atencién sanitaria. El
92% de los participantes respondieron no recordar ningin incidente inesperado no
deseable en el proceso de atencién sanitaria (algo mas de 9 de cada 10 participantes),_frente al
5,3% que recuerda alguno.

Sefialar que en esta pregunta la valoracion “no” es considerada como valoracion positiva.

9. Apoyo al paciente para la adaptacién y convivencia con su enfermedad. Los pacientes y sus
familiares tienen que convivir con la enfermedad y, para ello, la ayuda para adaptarse puede ser
decisiva. Los resultados de la encuesta en relacién a este punto, muestran que el 86,3% de los
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participantes respondieron haber recibido apoyo en esta linea, valor agregado que incluye
los datos “de acuerdo” (27,9%) y “totalmente de acuerdo” (58,4%); valores que contrastan con
una minoria que no percibe dicho apoyo, 3,1% (“en desacuerdo” con un 1,5% y “totalmente en
desacuerdo” con un 1,6%).

10. Facilidad en el acceso telefdnico directo o via email para consulta de dudas, incluso fuera de horario.
Los datos agregados muestran que el 78% declara que si se les proporciond acceso a los
profesionales de la unidad, y la mayor parte de esa fraccion, el 54,5% lo hace mostrando su
total acuerdo. En un 10,1% de los casos, sin embargo, no se reconoce esa facilidad de acceso.

11. Informacién adecuada sobre otros recursos al paciente. La percepcion de los participantes sobre la
informacion de otros recursos, como el apoyo psicoldgico, las asociaciones de pacientes, ensayos
clinicos, es buena. Esta percepcion positiva alcanza un valor agregado de 70,2% (45,2%
estan “completamente de acuerdo” y el 25% estan “de acuerdo”). En relacion a la percepcion
negativa, el valor agregado alcanza el 8,7%.

12. Invitacién a participar en grupos/charlas/presentacion con pacientes con la misma patologia.
Compartir las problematicas y situaciones que afrontan los pacientes/familiares les presta apoyo
para afrontar la enfermedad, Por tanto, su participacion en charlas o en grupos con personas que
tienen la misma enfermedad también ha sido consultado en este cuestionario. Segln las respuestas
obtenidas, esta participacion se ha ofrecido en el 35% de los casos, frente a un 51,5% en
los que no.

C. Analisis de resultados de familiar de paciente niiio/adolescente <18 aifos

En relacion a la valoracion de la experiencia durante la atencidn, cuyos datos fueron obtenidos a partir
de la Ultima pregunta del cuestionario, las respuestas obtenidas muestran una percepcion claramente
positiva sobre el acceso-espera, atencion, informacion y apoyo que han recibido en los CSUR, alcanzado
el 79,3% del total de las respuestas validas valores de 9 y 10.

Respecto a los factores contribuyentes que han sido identificados de forma cualitativa por los familiares
de los pacientes nifios y adolescentes < 18 afios, como mas relevantes a la hora de asignar valoraciones
de Excelencia (9-10), tenemos: la informacion (12,1%), trato personal (8,9%), y la profesionalidad
(8,8%). En sentido contrario, los factores que se han identificado como mas relevantes en la asignacién
de puntuaciones <8 han sido: el tiempo de espera, que se ha mencionado en un 23,8% de las
respuestas, seguido de la coordinacidn-organizacion con un 9,6%, y la informacion con un 6,5%.

En cuanto a la percepcion positiva agregada (de acuerdo y totalmente de acuerdo, atencion
inmediata el dia de la consulta 0 menos de media hora, “No” para ocurrencia incidentes inesperados y
“Si"” para el resto de preguntas dicotomicas) de cada una de las preguntas que integran los cuestionarios,
son presentadas en la siguiente tabla (tabla 7). Los resultados de cada una de las respuestas de la
percepcion positiva se han clasificado en tres tramos: = 90% (excelente), entre 89 y 50% (intermedia)
y <50% (a mejorar).

Informe de Percepcién de pacientes y familiares CSUR. 2024 = Pagina 47 de 129



o ¥ GOBIERNO  MINISTERIO
L DEESPANA DE SANIDAD

b \!

Tabla de percepcion positiva agregada. Familiar de paciente nifio/adolescente < 18 afios

- Entre
0, > 0, ()
Tramos de % de respuesta positiva =90% 89-50% <50%

1. Tiempo transcurrido desde la solicitud a la obtencién de la cita 84,2%
2. Facilidad resolver los tramites 89,9%
3. Espera el dia de la consulta 70,3%
4. Asistencia a consultas de transicién (solo familiares aplicables) 50%
5. Informacion adecuada sobre mi enfermedad y su evolucion

6. Informacion adecuada sobre pruebas y pasos a seguir

7. Participacion paciente en la toma de decisiones 89,8%
8. Ocurrencia incidente inesperado

9. Ayuda para adaptarse y convivir con mi enfermedad 86,3%
10. Acceso telefonico directo o mail para consultar dudas desde

domicilio incluso fuera del horario de consulta 8%
11. Informacién adecuada sobre otros recursos (p.ej. apoyo 70,2%

psicolégico, asociaciones de pacientes, ensayos clinicos...)

12. Ofrecimiento participacion en alguna charla/grupo/presentacion, 350
con personas con mi misma enfermedad °

Tabla 7. Tabla de resultados en Familiar de Paciente Nifio/Adolescente < 18 afios. Segmentacion por % de percepcion positiva
en las respuestas.

En el primer tramo de la percepcidn positiva, como muestra en la tabla 7, las preguntas a los familiares
que alcanzaron una respuesta positiva con un porcentaje =90% (excelente)son las relacionadas a
los siguientes aspectos:

- La no ocurrencia de ningln incidente inesperado durante la prestacion de la asistencia (92%).
- La entrega de informacion adecuada sobre la enfermedad y su evolucion (94.3%)

- La entrega de informacion sobre los resultados de las pruebas que se le han realizado y los pasos
a seguir (94,1%).

En el siguiente tramo se encuentran las preguntas con una percepcion positiva de entre el 50-
89% (intermedia) (“de acuerdo “y “totalmente de acuerdo” con lo planteado en la pregunta). En los
siguientes aspectos:

La facilidad para resolver tramites y papeleo relacionado con la visita (89,9%).

La participacion en la toma de decisiones (89,8%).
- La ayuda proporcionada para adaptarse y convivir con la enfermedad (86,3%).
- El tiempo trascurrido entre la solicitud y la obtencion de cita (84,2%).

- El acceso telefonico directo o mail para consultar dudas desde domicilio incluso fuera del horario de
consulta (78%).

- El tiempo de espera el dia de la visita hasta ser atendido (70,3%).

- La informacion sobre otros recursos de apoyo (70,2%).
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- Asistencia a consultas de transicion (50%).

En el Ultimo tramo de las respuestas con valoracion positiva, es decir las que tienen valores <50% (a
mejorar), y en las que seria oportuno el establecimiento de areas prioritarias de actuacion, tenemos:

- Invitacion a participar en charlas/grupo/presentacion. Solo el 35% de los participantes indica
que se les ha ofertado participar en charlas, grupos o presentaciones.

Adicionalmente, considerando también las valoraciones agregadas negativas, las preguntas del
cuestionario en las que hay que tener en consideracion el porcentaje de esta valoracion y proceder a
un analisis mas detallado de las variables consideradas (grupos encuestados, CC. AA, hospital, etc.),
son las mostradas en la figura 28. A continuacion, se listan aquellas con un valor > al 10%:

- Sefalar especialmente la valoracion sobre la asistencia a consultas de transicion con un 36,2% de
las respuestas indicando “No".

- El tiempo de espera hasta ser atendido el dia de la consulta: 28,9%.
- El acceso a los profesionales para consulta de dudas: 10,1%.

- Sefialar igualmente el 5,3% de respuestas negativas obtenidas en relacién con la ocurrencia de
incidentes inesperados, que debe ser abordado para su analisis mas detallado, dada la relevancia
de la aparicion de estos incidentes.
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4.2.5. Comparativa entre pacientes adultos (= 18 afos) y pacientes adolescentes
(=15 y < 18 anos)

A. Comparativa de la valoracion de la experiencia por pacientes adultos = 18 aiios
y adolescentes (= 15 y < 18 aiios)

La comparativa de los resultados obtenidos en los grupos pacientes adultos y adolescentes se muestran
en el siguiente grafico (figura 29):

Estratificacion de la percepcion.
Paciente adulto =18 afos vs Paciente entre =15 y < 18 aios

P_entre =15y
<18 afios

P_Adultos= 18
ACHLOS i 71,3

afios

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
m0a4 =m5a8 m9al10
Figura 29. Estratos de valoracion de la percepcion.
Comparacion Paciente Adulto (= 18 afios) y Paciente adolescente (= 15 y <18 afios).
Categorias de percepcion global, escala 0-10: 0-4 (negativa), 5-8 (intermedia) y 9-10 (excelencia).
La comparativa muestra una mejor valoracion de la experiencia “excelente” (valor de 9-10) en los
pacientes adolescentes con un 82,7%, mientras que en los pacientes adultos esta valoracion solo llega
al 71,3 %. Caso contrario se observa con la valoracion “intermedia” (valor de 5-8), que en los pacientes
adultos alcanza el 26,5%, frente al 17.3% de los pacientes adolescentes. En relacion a la valoracion
“negativa” (valor de 0-4), esta solo se presenta en el grupo de pacientes adultos, con un 2,2%.

B. Comparativa de la percepcion agregada de los pacientes adultos = 18 aiios y
adolescentes = 15 y < 18 afios, sobre el acceso, atencion, informacion y apoyo
en los CSUR

Al igual que en los andlisis anteriores, se incluye a continuacion una tabla comparativa de los resultados
agrupados de la percepcion positiva y negativa para ambos grupos de pacientes (figura 30).

Estos resultados deben ser considerados con cautela ya que la muestra de respuestas para el grupo de
adolescentes supone Unicamente el 2% del total de respuestas.

Considerando que los cuestionarios empleados en ambos grupos son diferentes, en este analisis se
presentan Unicamente las preguntas comunes a ambos cuestionarios, reenumerandose las preguntas*
a fin de facilitar su andlisis.

4 Nota aclaratoria 4: Las diferencias entre las preguntas de los distintos cuestionarios se cifien a la aplicabilidad de algunas de
ellas a un determinado grupo objetivo (p. €j.: Las preguntas relacionadas con el tiempo de obtencion de cita o la resolucién de
trdmites administrativos no se incluyen en el grupo de pacientes de edad entre > 15 y < 18 afios, mientras que la pregunta
relacionada con la transicion nifio-adulto solo se ha incluido para los pacientes y familiares de < de 18 afios), lo que supone que
los cuestionarios individuales presentan una numeracion diferente en las preguntas comunes a todos los cuestionarios.

Informe de Percepcién de pacientes y familiares CSUR. 2024 = P4gina 50 de 129



o
g
A
g

MINISTERIO
DE SANIDAD

B
L g
(W R
R
[
3
>

Comparacion entre las percepciones positivas
y negativas agregadas.
Paciente Adulto (=18 aiios) y Paciente adolescente (=15 y < 18 aiios)

0,0% 20,0% 40,0% 60,0% 80,0% 100,0%

P1. El dia de la consulta esperé hasta ser atendido ... 26,7%

P1 Adolescentes 26,7% 70,7%

P2. Me han informado adecuadamente sobre mi
enfermedad y su evolucion, y he podido aclarar todas...

P2. Adolescentes el 96,0%

P3. Me han informado adecuadamente sobre los
resultados de las pruebas que me han hecho y los...

P3. Adolescentes AL 92,0%

P4. Han contado conmigo para tomar decisiones sobre
mis cuidados y tratamientos

P4. Adolescentes PR 82,6%

N
3
S

P5. Me ha sucedido algln incidente inesperado, en el
proceso de atencion sanitaria o alglin evento no...

P5. Adolescentes AL 94,7%

P6. Me han ayudado a adaptarme y convivir con mi
enfermedad

P6. Adolescentes FEEZ) 86,7%

P7. Me han facilitado el acceso telefonico directo o mail

: i 13,0%
para consultar dudas desde mi domicilio incluso fuera... Eslisd

P7. Adolescentes L 80,0%

P8. Me han informado adecuadamente sobre otros =
recursos que me podrian ayudar (p.ej. apoyo... '
P8. Adolescentes XL 76,0%

P9. Me han ofrecido participar en alguna

) L 63,9%
charla/grupo/presentacion, en la que habia mas...

P9. Adolescentes 58,7% 34,7%

m Percepcion - Percepcion + Pacientes Adultos W Percepcion + Pacientes Adolescentes

Figura 30. Valoraciones positivas y negativas agregados (%)
Comparacion Paciente Adulto (> 18 afios) y Paciente adolescente (> 15 y <18 afos)
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1. Tiempo de espera para ser atendido el dia de la consulta. La percepcion positiva agregada
(tiempo de espera menor de media hora para ser atendidos) en ambos grupos supera el 70%,
observandose una mejor percepcion en el grupo de pacientes adultos con un 72,1%. Por su parte,
la percepcion agregada negativa en ambos grupos alcanzo el 26,7%.

2. Informacién adecuada sobre la sobre la enfermedad, su evolucion y aclaracién de dudas. En ambos
grupos la percepcion agregada positiva supera el 90% (91.3% en pacientes adultos y 96%
en pacientes adolescentes), en otros términos, la mayoria de los respondedores en ambos grupos
estan “de acuerdo” o “totalmente de acuerdo” que la informacion proporcionada es la adecuada.
Por su parte la percepcion negativa agregada alcanza solo el 1,3% en pacientes adolescentes y los
4,4% en los pacientes adultos.

3. Sobre la adecuacién de la informacion acerca de los resultados de las pruebas realizadas y pasos a
seguir a continuacién. Los grupos en comparacion muestran un porcentaje de percepcion positiva
agregada similar, superando en ambos el valor del 91% (pacientes adultos con 91,5% y
levemente superior en los pacientes adolescentes, en donde alcanza el 92%). En cuanto a la
valoracion negativa agregada esta presenta un valor del 4,6% en los pacientes adultos y de 2,7 en
pacientes adolescentes.

4. Implicacién del paciente en la toma de decisiones que afectan a sus cuidados o a sus tratamientos.
La percepcion positiva agregada en ambos grupos es superior al 82% (pacientes adultos
con un 88,4% y pacientes adolescentes con un 82,6%). A diferencia de los dos items anteriores, la
diferencia de la percepcion positiva agregada entre pacientes adultos y adolescentes es cercana
a los 6 puntos porcentuales. En contraste, la percepcion agregada negativa es superior en los
adultos (4%) frente al valor reportado en el grupo de adolescentes (2,7%).

5. Presencia de incidentes inesperados o eventos no deseables en el proceso de atencidn sanitaria. La
percepcion positiva agregada de ambos grupos, corresponde a los participantes que
respondieron no recordar ningun incidente inesperado o no deseable en el proceso de
atencion sanitaria, supera el 93% (pacientes adultos con 93,6% y pacientes adolescentes con
94,7%). Por su parte, la percepcion negativa agregada, alcanzo un 5% en pacientes adultos y un
2,7% pacientes adolescentes.

6. Apoyo al paciente y sus familiares para la adaptacion y convivencia con la enfermedad. La
percepcion positiva agregada para esta pregunta supera el 79% (en el grupo de pacientes
adultos alcanza el 79,6% y en pacientes adolescentes el valor es superior, alcanzando el 86,7%),
en otros términos, la mayoria de los respondedores en ambos grupos estan “de acuerdo” o
“totalmente de acuerdo” en haber recibido ayudas en esta linea. La diferencia entre las
percepciones positivas agregadas entre los grupos es del 7,1%. En relacién a la percepcion
negativa agregada (que corresponde a los participantes que respondieron no percibir dicha ayuda),
el valor no supera el 4% en ambos grupos (4,7% en pacientes adultos y 4% en pacientes
adolescentes).

7. Facilidad en el acceso telefénico directo o via email para consulta de dudas, incluso fuera de horario.
La percepcion positiva agregada sobre la facilidad en el acceso a los profesionales de salud para
ambos grupos supera el 74% (pacientes adolescentes con un 80% y pacientes adultos con un
74,2%), con una diferencia entre ambos grupos del 5,8%. Por su parte, la percepcion negativa
agregada (percepcidn que corresponde al no reconocimiento de la facilidad de acceso) entre ambos
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grupos muestra una diferencia de 7,6 puntos porcentuales (pacientes adultos con 13% vy
adolescentes con 5,4%).

8. Informacién adecuada sobre otros recursos de ayuda al paciente. La percepcion positiva agregada
(corresponde a las respuestas “totalmente de acuerdo” o “de acuerdo” con la informacion recibida)
de ambos grupos muestra una diferencia de 12,5 puntos porcentuales entre los pacientes
adolescentes (76%) y los adultos (63,5%). Por su parte, la percepcion negativa que
corresponde a los respondedores que perciben negativamente la informacion sobre otros recursos
suponen un 12,6% en los pacientes adultos frente a un 9,4% de los pacientes adolescentes.

9. Invitacién a participar en grupos/charlas/presentacién con pacientes con la misma patologia. Segun
las respuestas obtenidas, esta participacion se ha ofrecido en el 26,5% de los pacientes
adultos y en el 34,7% de los pacientes adolescentes (diferencia de 8,2 puntos porcentuales),
frente a un 63,9% de los pacientes adultos y el 58,7% de los pacientes adolescentes en
que no se ha ofrecido dicha participacion.

C. Analisis comparativo de los resultados de los pacientes adultos = 18 afios y
adolescentes (= 15 y < 18 aiios)

En relacion a la valoracion de la experiencia durante la atencidn, cuyos datos fueron obtenidos a partir
de la dltima pregunta del cuestionario, tenemos que las respuestas obtenidas muestran una
percepcion claramente positiva (valores entre 9 y 10) sobre el acceso-espera, atencion,
informacion y apoyo que han recibido en los CSUR en ambos grupos alcanzado valores superiores al
71% del total de las respuestas validas. Es importante sefialar que este porcentaje de
valoracion fue superior en el grupo de pacientes = 15 y < 18 aiios, con un 82,7%.

En cuanto a la percepcion positiva agregada (de acuerdo y totalmente de acuerdo, atencion
inmediata el dia de la consulta 0 menos de media hora, “No” para ocurrencia incidentes inesperados y
“Si"” para el resto de preguntas dicotdmicas) de cada una de las preguntas que integran los cuestionarios,
son presentadas en la siguiente tabla 8. Los resultados de cada una de las respuestas de la percepcion
positiva se han clasificado en tres tramos: = 90% (excelente), entre 89 y 50% (buena) y <50%
(mejorable).

Tabla de percepcion positiva agregada.
Paciente adulto = 18 afios vs Paciente adolescente = 15 y < 18 afios

55,
Tramos de % de respuesta positiva - ©

1. Espera el dia de la consulta 72,1% 70,7%

2. Informacion adecuada sobre mi enfermedad y su
evolucion

3. Informacién adecuada sobre pruebas y pasos a seguir

4. Participacion paciente en la toma de decisiones 88,4% 82,6%

5. Ocurrencia incidente inesperado

6. Ayuda para adaptarse y convivir con mi enfermedad 79,6% 86,7%
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7. Acceso telefénico directo o mail para consultar dudas

0, 0,
desde domicilio incluso fuera del horario de consulta 74,2% 80%

8. Informacion adecuada sobre otros recursos (p.ej. apoyo

Y A - o~ 63,5% 76%
psicoldgico, asociaciones de pacientes, ensayos clinicos...)

9. Ofrecimiento participacién en alguna
charla/grupo/presentacion, con personas con mi misma 26,5% 34,7%
enfermedad

Tabla 8. Tabla de resultados comparativos en pacientes Adultos > 18 afios y pacientes Adolescentes > 15 y < 18 afios.
Segmentacion por % de percepcidn positiva en las respuestas.

Aunque los porcentajes sobre la percepcion positiva agregada varian entre los grupos de pacientes
adultos y pacientes adolescentes, estos se encuentran en el mismo tramo de percepcion positiva en
todas las preguntas.

Asi, las preguntas que han obtenido un porcentaje de percepcion positiva >90% son las
relacionadas con: Informacion sobre la enfermedad, informacion sobre las pruebas y pasos a seguir y
la no ocurrencia de incidentes inesperados. No se han encontrado diferencias superiores a 4,7 puntos
porcentuales entre las percepciones de los adultos y adolescentes en ninguna de ellas.

En el siguiente tramo, se encuentran las preguntas con un porcentaje de percepcion positiva de
entre el 50-89%. De igual forma, los pacientes adultos y adolescentes han valorado en el mismo
rango: el tiempo de espera el dia de la consulta hasta ser atendidos, la participacion del paciente en la
toma de decisiones, la ayuda para adaptarse y convivir con la enfermedad, el acceso directo a los
profesionales para consulta de dudas y la informacién sobre otros recursos. Considerando las
diferencias porcentuales mas relevantes identificadas entre ambos grupos en este tramo, se
encuentra que la informacion sobre otros recursos como el apoyo psicologico, asociaciones
de pacientes, etc. es la que presenta una mayor diferencia, con un 12,5% (76% pacientes adultos vs
63,5% pacientes adolescentes).

En el dltimo tramo de las respuestas con valoracion positiva, es decir las que tienen valores <50%, y
en las que seria oportuno el establecimiento de areas prioritarias de actuacion, tenemos que solo el
26,5% de los pacientes adultos y el 34,7% de los pacientes adolescentes senalan que se les
ha ofertado participar en charlas, grupos o presentaciones (diferencia porcentual de 8,2).

Adicionalmente, considerando también las valoraciones agregadas negativas, las preguntas del
cuestionario en las que hay que tener en consideracion el porcentaje de esta valoracion y proceder a
un analisis mas detallado de las variables consideradas (grupos encuestados, CC. AA, hospital, etc.),
son las mostradas en la figura 30. A continuacion, se listan aquellas con un valor > al 10%:

- Eltiempo de espera hasta ser atendido el dia de la consulta, que presenta un valor en ambos grupos
del 26,7%.

- Informacion adecuada sobre otros recursos de ayuda al paciente, que solo para el grupo de
pacientes adultos alcanzo el 12.6%.
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4.2.6. Comparativa entre familiares de pacientes adultos y familiares de pacientes
pediatricos y adolescentes < 18 afios

A. Comparativa de la valoracion de la experiencia por familiares de pacientes
adultos y familiares de pacientes pediatricos y adolescentes < 18 aios

La comparativa de los resultados obtenidos en los grupos familiares de pacientes adultos y familiares
de pacientes nifio/adolescentes se muestran en el siguiente grafico (figura 31):

Estratificacion de la percepcion.
Familiares de paciente adulto vs Familiar de paciente
nifno/adolescente < 18 afios

F_P.
nifio/ adolesc 79,3
<18 afios
F_P. Adulto =
8 aﬁos E
30 40 50 60 70 80 90 100

0 10 20

m0a4 n5a8 m9al0

Figura 31. Estratos de valoracién de la percepcion (%)
Comparacion Familiar paciente adulto (> 18 afios) y Familiar paciente pediatrico/adolescente (<18 afios)
Categorias de percepcidn global, escala 0-10: 0-4 (negativa), 5-8 (intermedia) y 9-10 (excelencia).

La comparativa muestra una mejor valoracion de la experiencia “excelente” (valor de 9-10) en los
familiares de los pacientes nifios/adolescentes con un 79.3%, mientras que en los familiares de
pacientes adultos esta valoracion solo llega al 70,0 %. Caso contrario se observa con la valoracién
“intermedia” (valor de 5-8), que en los familiares de pacientes adultos alcanza el 27,5%, frente al 19.5%
en los familiares de pacientes < 18 afios. En relacion a la valoracion “negativa” (valor de 0-4), el
porcentaje en ambos grupos es bajo (familiares de pacientes adultos con un 2,5% vy los familiares de
pacientes nifio/adolescente con un 1.2%).

B. Comparativa de la percepcion agregada positiva de los familiares de pacientes
adultos y familiares de pacientes nifio/adolescentes < 18 ainos sobre del acceso,
atencion, informacion y apoyo en los CSUR

Al igual que en los andlisis anteriores, se incluye a continuacion una tabla comparativa de los resultados
agrupados de la percepcion positiva y negativa para ambos grupos de pacientes (figura 32).

Indicar en este punto, que el porcentaje de familiares de paciente adulto representa el 9,7 % de total
de respuestas, y el de familiares de paciente nifio/ adolescente < 18 afios, el 20,2% (Figura 3).
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Considerando que los cuestionarios empleados en ambos grupos son diferentes, en este analisis se
presentan Unicamente las preguntas comunes a ambos cuestionarios, reenumerandose las preguntas5
a fin de facilitar su analisis:

Comparacion entre las percepciones positivas
y negativas agregadas.
Familiar Pac. Adulto = 18 afos vs Familar Pac. Paciente niiio/adolescente <18
afios
0,0% 20,0% 40,0% 60,0% 80,0%  100,0%
P1. Me parece adecuado el tiempo transcurrido desde la m
solicitud a la obtencion de la cita
P1. Familiares de pacientes <18 X&) 84,2%

P2. Me resulté facil resolver los tramites y el papeleo
relacionados con la visita

P2. Familiares de pacientes <18 [JEM 89,9%
P3. El dia de la consulta esperé hasta ser atendido ... 26,7%

P3. Familiares de pacientes <18 28,9% 70,3%

P4. Me han informado adecuadamente sobre mi enfermedad y
su evolucion, y he podido aclarar todas mis dudas con los...

P4. Familiares de pacientes <18 fclZ3 94,3%

P5. Me han informado adecuadamente sobre los resultados de
las pruebas que me han hecho y los pasos a seguir

P5. Familiares de pacientes <18 kX313 94,1%

P6. Han contado conmigo para tomar decisiones sobre mis
cuidados y tratamientos

P6. Familiares de pacientes <18 PR 89,8%

P7. Me ha sucedido algun incidente inesperado, en el proceso
de atencion sanitaria o alglin evento no deseable en mi visita...

P7. Familiares de pacientes <18 [ 92,0%
P8. Me han ayudado a adaptarme y convivir con mi n

enfermedad

P8. Familiares de pacientes <18 k&N 86,3%

P9. Me han facilitado el acceso telefonico directo o mail para
consultar dudas desde mi domicilio incluso fuera del horario...

P9. Familiares de pacientes <18 [ETEER 78,0%

P10. Me han informado adecuadamente sobre otros recursos
que me podrian ayudar (p.€j. apoyo psicoldgico, asociaciones...

o
~
N

P10. Familiares de pacientes <18 [ER& 70,2%

P11. Me han ofrecido participar en alguna

5 A 4,2%
charla/grupo/presentacion, en la que habia mas personas con... 64,2%

P11. Familiares de pacientes <18 51,5% 35,0%

m Percepcion - Percepcion + Familiares pacientes adultos m Percepcion + Familiares pacientes < 18

Figura 32.% agregados de valoraciones positivas y negativas
Comparacion Familiar de paciente adulto > 18 afos y Familiar de paciente pediatrico y adolescente < 18 afios

> Ver Nota aclaratoria 4 (pag. 49).
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1. Tiempo transcurrido adecuado desde la solicitud de la cita hasta la disponibilidad de esta en la
Unidad CSUR. La percepcion positiva agregada en ambos grupos supera el 81%; este
porcentaje de valoracion es ligeramente superior en el caso de los familiares de pacientes <18 afios
con un 84,2%. En relacion a la percepcion agregada negativa, el 9,1% corresponde a familiares de
pacientes adultos y el 8,8% a familiares de pacientes < 18 afos).

2. Facilidad para resolver tramites y papeleo relacionados con la visita del paciente a la Unidad CSUR.
La percepcion positiva agregada (que incluye las respuestas “facil” o “muy facil”) en ambos
grupos, muestra una diferencia de 5,2 puntos porcentuales, observandose mejor percepcion
en el grupo de los familiares de pacientes < 18 afos con un 89,9% frente al 84,7% de los familiares
de adultos. En cuanto a la percepcion negativa agregada, el 4,7% de los familiares de pacientes
adultos y un 5% de los familiares de pacientes <18 afios lo vivieron como un proceso “dificil” o
“muy dificil”.

3. Tiempo de espera para ser atendido el dia de la consulta. La percepcion positiva agregada
(tiempo de espera menor de media hora para ser atendidos) en ambos grupos se encuentra en
valores superiores al 70%, observandose una mejor percepcion en el grupo de los adultos con
un 72,2%. La percepcion agregada negativa es superior al 26% en ambos grupos (26,7%
en los familiares de pacientes adultos y 28,9% en los familiares de pacientes < 18 anos).

4. Informacién adecuada sobre la enfermedad, su evolucidn y aclaracién de dudas. En ambos grupos
la percepcion agregada positiva supera el 93%, (93.9% en familiares de pacientes adultos y
94,3% en familiares de pacientes < 18 afios), en otros términos, la mayoria de los respondedores
en ambos grupos estan “de acuerdo” o “totalmente de acuerdo” que la informacion proporcionada
es la adecuada. Por su parte la percepcion negativa agregada alcanza en ambos grupos los 3,3
puntos porcentuales.

5. Sobre la adecuacion de la informacion acerca de los resultados de las pruebas realizadas y pasos a
sequir a continuacion. La percepcion agregada positiva en ambos grupos supera valores
del 92%, y en el grupo de familiares de pacientes < 18 afios esta percepcion es levemente
superior, alcanzando el 94,1%. En relacién a la valoracion negativa agregada, en ambos grupos el
porcentaje es similar (3,6% en familiares de pacientes adultos y 3.5% en familiares de pacientes <
18 afos).

6. Implicacién del paciente en la toma de decisiones que afectan a sus cuidados o a sus tratamientos.
La percepcion positiva agregada en ambos grupos es similar, superando valores del
899% (familiares de pacientes adultos con un 90,5% y los familiares de los pacientes < 18 anos
con un 89,8%). Por su parte, la percepcion agregada negativa presenta valores por debajo del
3,5% (familiares de pacientes adultos con un 3,4% y familiares de pacientes < 18 afos con un
2,2%).

7. Presencia de incidentes inesperados o eventos no deseables en el proceso de atencién sanitaria. La
percepcion positiva agregada de ambos grupos que corresponde a los participantes que
respondieron no recordar ningun incidente inesperado o no deseable en el proceso de
atencion sanitaria, supera el 90% (familiares de pacientes adultos con un 90,8% y familiares
de pacientes < 18 afios con 92%). En relacion a la percepcidn negativa agregada, que corresponde
a los participantes que sefalaron recordar algun incidente, el valor es inferior al 7% (familiares de
pacientes adultos con un 6,9% y familiares de pacientes < 18 afos con 5,3%).
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8. Apoyo al paciente y sus familiares para la adaptacion y convivencia con la enfermedad. La
percepcion positiva agregada para esta pregunta en ambos grupos es similar (en el grupo
de familiares de pacientes adultos alcanza el 85% y en los familiares de pacientes < 18 aiios el
valor es superior, alcanzando el 86,3%), en otros términos, la mayoria de los respondedores en
ambos grupos estan “de acuerdo” o “totalmente de acuerdo” en haber recibido ayudas en esta
linea. En relacion a la percepcion negativa agregada, el valor no supera el 5% en ambos grupos
(4,7% en familiares de pacientes adultos y 3,1% en familiares de pacientes < 18 afios) que no
perciben dicha ayuda.

9. Facilidad en el acceso telefénico directo o via email para consulta de dudas, incluso fuera de horario.
La percepcion positiva agregada sobre la facilidad en el acceso a los profesionales de salud
para ambos grupos es similar (familiar de paciente < 18 afios con un 78% y familiar de paciente
adulto con un 79,8%). Por su parte, la percepcidn negativa agregada (percepcion que corresponde
al no reconocimiento de la facilidad de acceso) también muestra una similitud porcentual (familiar
del paciente adulto con 9,7% y familiar de paciente < 18 afios con 10,1%).

10. Entrega de informacion adecuada sobre otros recursos de ayuda al paciente. La percepcion
positiva agregada (corresponde a las respuestas “totalmente de acuerdo” o “de acuerdo” con la
entrega de informacion) de ambos grupos es similar (familiar de paciente < 18 afios con un
70,2% y familiar de paciente adulto con 68,8%). Por su parte, la percepcion negativa agregada que
corresponde a los respondedores que perciben negativamente dicha entrega de informacion sobre
otros recursos, supone un porcentaje inferior al 10.7% (familiar de paciente adulto con un 10,6%
y familiar de paciente < 18 afios con 8,7%).

11. Invitacién a participar en grupos/charlas/presentacion con pacientes con la misma patologia. Segun
las respuestas obtenidas para ambos grupos, este ofrecimiento de participacion (percepcion
positiva agregada) no supera el 35% (familiar de paciente < 18 afios con un 35% y familiar
de paciente adulto 26,1%), valores inferiores frente a la percepcion agregada negativa
(corresponde a la respuesta de “no” haber recibido dicha invitacion) que supera el 51% (familiar
de paciente adulto con un 64,2% y familiar de paciente < 18 afios con un 51,5%).

C. Analisis comparativo de los resultados de los familiares de pacientes adultos y
familiares de paciente niilo/adolescente < 18 anos

En relacion a la valoracion de la experiencia durante la atencidn, cuyos datos fueron obtenidos a partir
de la Udltima pregunta del cuestionario, tenemos que las respuestas obtenidas muestran una
percepcion claramente positiva (valores entre 9 y 10) sobre el acceso-espera, atencion,
informacion y apoyo que han recibido en los CSUR en ambos grupos, alcanzado valores > 70% del
total de las respuestas validas. Es importante seiialar que este porcentaje de valoracion fue
superior en el grupo de familiar de paciente niio/adolescente < 18 afios, con un 79,3%.

En cuanto a la percepcion positiva agregada (de acuerdo y totalmente de acuerdo, atencion
inmediata el dia de la consulta 0 menos de media hora, “No” para ocurrencia incidentes inesperados y
“Si"” para el resto de preguntas dicotdmicas) de cada una de las preguntas que integran los cuestionarios,
son presentadas en la tabla 9. Los resultados de cada una de las respuestas de la percepcion positiva
se han clasificado en tres tramos: > 90% (excelente), entre 89 y 50% (buena) y <50% (mejorable).
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Tabla de percepcion positiva.
Familiar de paciente adulto vs familiar de paciente nifio/adolescente < 18 aiios

Entre o

Tramos de % de respuesta positiva

1. Tiempo transcurrido desde la solicitud a la obtencion de la cita 81,4% | 84,2%
2. Facilidad resolver los tramites 84,7% | 89,9%
3. Espera el dia de la consulta 72,2% | 70,3%
4. Informacion adecuada sobre mi enfermedad y su evolucion

5. Informacion adecuada sobre pruebas y pasos a seguir

6. Participacién paciente en la toma de decisiones 89,8%
7. Ocurrencia incidente inesperado

8. Ayuda para adaptarse y convivir con mi enfermedad 85% 86,3%
9. Acceso telefénico directo o mail para consultar dudas desde 298% | 78%

domicilio incluso fuera del horario de consulta !

10. Informacién adecuada sobre otros recursos (p.€j. apoyo

psicoldgico, asociaciones de pacientes, ensayos clinicos...) 68,8% | 70,2%

11. Ofrecimiento participacion en alguna
charla/grupo/presentacion, con personas con mi misma 26,1% 35%
enfermedad

Tabla 9. Tabla de resultados comparativos en Familiar de paciente Adulto y familiar de paciente nifio/adolescente < 18 afios.
Segmentacion por % de percepcidn positiva en las respuestas.

Aunque los porcentajes sobre la percepcion positiva varian entre los grupos de familiar de paciente
adulto y familiar de paciente nifio/adolescente < 18 afos, estos se encuentran en el mismo tramo en
todas las preguntas, a excepcion de la pregunta 6 sobre la participacion en la toma de decisiones
(aunque la diferencia porcentual es minima entre ambos grupos).

Asi, las preguntas que han obtenido un porcentaje de percepcion positiva >90% en ambos grupos
son las relacionadas con: Informacion sobre la enfermedad, informacion sobre las pruebas y pasos a
seguir y la no ocurrencia de incidentes inesperados. No encontrandose diferencias superiores a 1,3
puntos porcentuales entre las percepciones de los familiares de pacientes adultos y los familiares de los
pacientes < 18 anos. La participacion en la toma de decisiones (pregunta 6), alcanza este tramo solo
para el grupo de familiar de paciente adulto (90,5%).

En el siguiente tramo se encuentran las preguntas con un porcentaje de percepcion positiva de
entre el 50-89%. De igual forma, los familiares de pacientes adultos y los familiares de pacientes <18
afios han valorado en el mismo rango: el tiempo transcurrido desde la solicitud hasta la obtencion de la
cita, la facilidad para resolver tramites, el tiempo de espera el dia de la consulta hasta ser atendidos, la
ayuda para adaptarse y convivir con la enfermedad, el acceso directo a los profesionales para consulta
de dudas y la informacion sobre otros recursos. La participacion en la toma de decisiones (pregunta 6)
para para el grupo de familiar de paciente < 18 afios, se ubica en este tramo, solo por una minima
diferencia de 0,2% (89,8%). La pregunta con menor valoracion por ambos grupos en este tramo,
es la relacionada con la informacion sobre la enfermedad, informacion sobre las pruebas y
pasos a seguir y la no ocurrencia de incidentes inesperados (pregunta 10).
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Considerando las diferencias porcentuales mas relevantes identificadas entre ambos grupos para este
tramo, se encuentra que la facilidad para resolver los tramites, es la que presenta una mayor diferencia,
con 5,2 puntos porcentuales (84,7% para familiar de paciente adulto vs 89,9% para familiares de
pacientes < 18 afos), siendo el resto inferiores a este valor.

En el dltimo tramo de las respuestas con valoracion positiva, es decir las que tienen valores <50%, y
en las que seria oportuno el establecimiento de areas prioritarias de actuacion, tenemos que solo el
26,1% de los familiares de pacientes adultos y el 35% de los familiares de pacientes < 18
anos sefialan que se les ha ofertado participar en charlas, grupos o presentaciones.

Adicionalmente, considerando también las valoraciones agregadas negativas, las preguntas del
cuestionario en las que hay que tener en consideracion el porcentaje de esta valoracion y proceder a
un analisis mas detallado de las variables consideradas (grupos encuestados, CC. AA, hospital, etc.),
son las mostradas en la figura 32. A continuacion, se listan aquellas con un valor > al 10%:

- El tiempo de espera hasta ser atendido el dia de la consulta: 26,7% para familiares de pacientes
adultos y del 28,9% para los familiares de los pacientes < 18 afios.

- Informacion adecuada sobre otros recursos de ayuda al paciente, que solo para el grupo de
familiares de pacientes adultos alcanzo el 10.6%.
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5. Resultados en las Comunidades Autonomas

La totalidad de las respuestas validas que corresponden a cada CA en la que se encuentran los CSUR
son listados en la Tabla 1°

Es importante sefalar en este punto que, de las 13 CC. AA en las que se encuentran los CSUR a fecha
del presente estudio y considerado el bajo nimero de respuestas, no se presentan de forma separada
los resultados del Principado de Asturias (2 respuestas validas) y Canarias (no registra respuestas).

Los datos de este apartado se muestran de la siguiente forma:

- Resultados de la percepcion, obtenidos a partir de la Ultima pregunta de los cuestionarios, para la
que solicitaba una valoracion 1-10. Los resultados obtenidos se presentan en porcentaje de
respuestas para cada valoracion y estratificados en tres categorias:

% respuestas con valoracion 0-4 | % respuestas con valoracion 5-8 | % respuestas con valoracion 9-10

Valoracién negativa

- Resultados de cada una de las preguntas valoradas en los 4 cuestionarios empleados. Estos se
presentan segln su escala correspondiente’, empleando graficos que apilan el 100% de
respuestas®.

En estos graficos, las preguntas se presentan reenumeradas respecto a los cuestionarios iniciales®
El detalle puede consultarse en el Anexo 2: Cuestionarios para pacientes y familiares.

- Afin de facilitar la interpretacion de resultados, en el grafico indicado anteriormente se ha incluido
una columna que muestra, para cada una de las preguntas, las percepciones agregadas positivas
(en color verde) y negativas (en color rojo), asi como las percepciones neutras (en gris),
considerandose como:

o Percepcion positiva agregada: el % de pacientes/familiares cuyas respuestas a las siguientes
preguntas (P) ha sido: P3= t< media hora; P7= No; P11 y P12= Si; y el resto preguntas= de
acuerdo + totalmente de acuerdo.

o Percepcion negativa agregada: el % de pacientes/familiares cuyas respuestas a las siguientes
preguntas (P) ha sido: P3= t= 1 hora; P7= Si; P11 y P12= No; y el resto preguntas= En
desacuerdo + totalmente en desacuerdo.

o Percepcion neutra: el % de pacientes/familiares que han seleccionado la respuesta “neutro” en
las preguntas que asi lo permiten.

6 Ver punto 3.2. Distribucion territorial segin CC. AA y hospitales en que son atendidos (pag. 10).
7 Ver Nota aclaratoria 2 (pag. 15).
8Ver Nota aclaratoria 3 (pag. 15).
9 Ver Nota aclaratoria 4 (pag. 49).
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En relacion a la pregunta 12 debe considerarse que no todos los CSUR de las CC.AA. presentan un
alcance de atencion dirigido a nifos'®. Adicionalmente, indicar que las respuestas a esta pregunta
representan para el global de la muestra un 0,2% (paciente adolescente) y 20,2% (familiar de
paciente <18 afios) respectivamente!!,

- Analisis de los resultados obtenidos: Las percepciones positivas y negativas agregadas se muestran
resumidas en una tabla, divididas en tres tramos:

o Percepcion positiva agregada =90% (que identifica los puntos fuertes).
o Percepcion positiva agregada entre > 50% y < al 60%!2 (que identifica aspectos a vigilar).

o Percepciones negativas agregadas > al 10% (que identifica las areas de mejora).

5.1. Valoracion y analisis de la percepcidon en cada CA

5.1.1. Andalucia

- Respecto a la valoracién de la experiencia (figura 33), el 53,4 % de los participantes de esta CA
valora la atencion en los CSUR con un 10 y un 21,3% con un 9.

60% 53,4%
50%
40%
20% 21,3%
20% , 16,2%
10% 0,5% 0,2% 1,0% 0,2% 2,0% 1%
0%
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Figura 33. Percepcion de la experiencia. Andalucia. % respuesta escala 1-10.

- Esto supone que el 74,8 % ha valorado la atencién en posiciones de Excelencia (figura 2). Solo un
1,7 % de los participantes ha valorado a atencion con una puntuacion de entre 0-4.

Andalucia: 408
resp.

1,7%

74,8%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%  100%

m0a4 m5a8 m9a10

Figura 34. Estratos de valoracion de la percepcion (%). Andalucia
Categorias de percepcion global, escala 0-10: 0-4 (negativa), 5-8 (intermedia) y 9-10 (excelencia).

- En la figura 35 se muestran los resultados obtenidos a cada una de las preguntas del cuestionario
cumplimentado por los participantes en sus correspondientes escalas de valoracion.

101 3 informacion sobre el alcance del CSUR puede consultarse el Anexo 6: Comunidades Auténomas: hospitales, CSUR y alcance.
11 Ver punto 3.1. Distribucién de los participantes por edad, clase y sexo (pag. 9).

12 Nota Aclaratoria 5: A diferencia del andlisis realizado para cada grupo objetivo, cuyo rango de percepciones intermedias
comprende entre 89,9 - 50%, a fin de priorizar los aspectos a vigilar, se ha ajustado este tramo a los valores de entre 50 - <60%.
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Resuitados CC. AA: Andalucia

1. Me parece adecuado el tiempo
transcurrido desde la solicitud a la obtencian
de la cita

2, Me resultd faci resolver los tramites y el
papeleo relacionados con la visita

3. El dia de la consulta esperé hasta ser
atendido .

4. Me han infformado adecuadamente sobre
mi enfermedad y su evolucion, ¥y he podido
actarar todas mis dudas con los prafesionales
Que me atienden

5. Me han informado adecuadamente sobre
los resultados de las pruebas gue me han
hecho y los pasos a segulr

6. Han contado conmigo para tomar
decisiones sobre mis cuidados y tratamientos

7. Me ha sucedido algun incidente
inesperado, en el proceso de atencion
sanitaria o algun evento no deseable en mi
visita al hospital

8. Me han ayudado a adaptarme y convivir
con mi enfermedad

9. Me han facilitado el acceso telefénico
directo o mail para consultar dudas desde mi
domicilio incluso fuera del horario de consulta

10. Me han informado adecuadamente sobre

otros recursos que me podrian ayudar (p.ej.

apoyo psicolégica, asociaciones de pacientes,
ensayes clinicos...)

11. Me han ofrecido participar en alguna
r_i‘,er!&:,#glupu,-‘nr[-'se'n'r(-m{)n, an la que habia
lﬂ:i‘, personas con mi misma (Q['Ilt!rf'l]&!dnl'd

12. Hemos asistide a consultas en las que
han participado médicos de pediatria y de
adultos

B Tot. desacuerdo Desacuerdo Neutro
Excepto en las preguntas (P):

W P3:>2h P3:21h P3:1h
WP si W P7: No

W PilyP12: No [l P1lyP12:Si

Figura 35. Resultados de las preguntas del cuestionario. Andalucia.

2.5%
3,7%
0,5%
2,2%
0,7% 1,9%
1,7%
| am
5% 5,9%
2.0%
3, 7%

I 1% 35ea 47,3%

2%

1,7%

4, 7%

39,0%

a,9% A%

63,7% 27,5%

De acuerdo [l Tot. de acuerdo

P3: <1/2h | P3: Inmediatamente

Percepciones positivas
y negativas agregadas

9,1%0

2,7%

2,5%

3, 7%

3,9%

12,0%

10,3%

63,7% -

I 8,3%

4,4%

B Percepcion - Percepcion +

% de valoracion seguin escala y % agregados de valoraciones positivas y negativas
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Considerando las percepciones positivas y negativas agregadas, la siguiente tabla resumen (tabla 10),
recoge los principales puntos fuertes, aspectos a vigilar y areas de mejora del hospital:

Puntos fuertes
(Percepciones positivas agregadas=>90%)

Informacion sobre la enfermedad y evolucion
—  Informacion sobre los resultados de las pruebas y pasos a seguir
—  No ocurrencia de incidentes inesperados.

Aspectos a vigilar Areas de mejora

(Percepciones positivas agregadas 50 -< 60%) (Percepciones negativas agregadas > 10%)

No se ha identificado. —  Ofrecimiento a participar en
charlas/grupo/presentacion con personas con la
misma enfermedad. (63.7%)

—  El dia de la consulta esperé a ser atendido (t =
1h= 26% de las respuestas)

—  Acceso telefénico directo o mail a los profesionales
para la consulta de dudas (12%)

—  Informacion sobre otros recursos que me podrian
ayudar (p.ej.: apoyo psicoldgico, etc.) (10.3%)

Tabla 10. Tabla de andlisis de los items de la encuesta. Andalucia.
Principales percepciones positivas y negativas agregadas.

5.1.2. Aragdn

- Respecto a la valoracién de la experiencia (figura 36), el 29,4 % de los participantes de esta CA
valora la atencion en los CSUR con un 10 y un 33,8 % con un 9.

40% 33,8%
=7 29,4%
30%
- 14,7% 13,2%
10% 1,5% 2,9% 2,9% 1,5%
0%
0 1 2 3 4 5 6 7 8 ? 10

Figura 36. Percepcion de la experiencia. Aragén. % respuesta escala 1-10

- Esto supone que el 63,2 % ha valorado la atencidn en posiciones de Excelencia (figura 37). Un 4,4
% de los participantes ha valorado a atencion con una puntuacion de entre 0-4.
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Aragén: 68 resp.

63,2%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Figura 37. Estratos de valoracion de la percepcion (%). Aragon
Categorias de percepcion global, escala 0-10: 0-4 (negativa), 5-8 (intermedia) y 9-10 (excelencia).

En la figura 38 se muestran los resultados obtenidos a cada una de las preguntas del cuestionario
cumplimentado por los participantes en sus correspondientes escalas de valoracion.

Considerando las percepciones positivas y negativas agregadas, la siguiente tabla resumen (tabla 11),
recoge los principales puntos fuertes, aspectos a vigilar y areas de mejora del hospital:

Puntos fuertes
(Percepciones positivas agregadas>90%)
Informacion sobre la enfermedad y evolucion
Informacion sobre los resultados de las pruebas y pasos a seguir
Han contado conmigo para la toma de decisiones sobre mis cuidados y tratamientos.

Aspectos a vigilar Areas de mejora
(Percepciones positivas agregadas 50 -< 60%) (Percepciones negativas agregadas > 10%)

No se ha identificado. —  Ofrecimiento a participar en
charlas/grupo/presentacion con pacientes con la
misma enfermedad (75%).

—  Acceso telefénico directo o mail a los profesionales
para la consulta de dudas (20,6%)

—  Informacién sobre otros recursos que me podrian
ayudar (p.€j.: apoyo psicoldgico, etc.) (17,6%)

—  Tiempo trascurrido desde la solicitud de la cita
hasta su obtencién (11,8%).

Tabla 11. Tabla de andlisis de los items de la encuesta. Aragon.
Principales percepciones positivas y negativas agregadas.
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Resultados CC. AA: Aragén Percepciones positivas
y negativas agregadas

1. Me parece adecuado el tiempo
transcurrido desde la solicitud a la obtencién l 20,6% 38,2% l
de la cita

59% 11,8%
5,9%
2. Me resulté facil resolver los tramites y el
14,7% o
papeleo relacionados con la visita J 47,1% 35,3%
1,5% 1,5%

3. El dia de la consulta esperé hasta ser
2,9%13,2% 1,8% 22,1%
atendido ... 6 ) 5

4. Me han informado adecuadamente sobre

mi enfermedad y su evolucion, y he podido
L
aclarar todas mis dudas con los profesionales 20,690 Za2C

que me atienden

4,4% 5%
1,5%
5. Me han informado adecuadamente sobre
los resultados de las pruebas que me han I 30,9% 63,2% I
hecho y los pasos a seguir
1 a2 00 2,9%
1,5%
6. Han contado conmigo para tomar
0y
decisiones sobre mis cuidados y tratamientos 35,3% il

2,9% 1,5%

1,5%
7. Me ha sucedido algun incidente

inesperado, en el proceso de atencion
g 3 . " 86,8%
sanitaria o algin evento no deseable en mi

visita al hospital

8,8% 8,8%
8. Me han ayudado a adaptarme y convivir .
con mi enfermedad TR0 38,2% 33,8%
4,4% 5,9%

1,5%
9. Me han facilitado el acceso telefénico

directo o mail para consultar dudas desde mi
1 0
domicilio incluso fuera del horario de 1,8%  30,9% 35,3%

consulta

20,6%

13,...
7.4%
10. Me han informado adecuadamente sobre
otros recursos que me podrian ayudar (p.ej.
syl o . 33, 20,6%
3poyo psicolégico, asociaciones de pacientes, ik 22950 °

ensayos clinicos...)

5,9%  11,8% 17,6%
11. Me han ofrecido participar en alguna
charla/grupo/presentacion, en la que habia 75,0% 19,1% 75,0% 1
mas personas con mi misma enfermedad
12. Hemos asistido a consultas en las que
han participado médicos de pediatria y de
adultos
0% 10% 20% 30% 40% S50% 60% 70% 80% 90% 100%  0,0% 50,0%
B Tot. desacuerdo Desacuerdo Neutro De acuerdo [l Tot. de acuerdo W Percepcion -

Excepto en las preguntas (P):

W P3:>2h P3:21h P3:1h P3: <1/2h | P3: Inmediatamente
W P7:si I P7: No

W PilyP12: No [ P11yP12:Si

Figura 38. Resultados de las preguntas del cuestionario. Aragon.
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5.1.3. Cantabria

- Respecto a la valoracién de la experiencia (figura 39), el 74,9 % de los participantes de esta CA
valora la atencién en los CSUR con un 10 y un 14,4 % con un 9.

80% 74,9%
60%

40%

20% 14,4%
0,5% 0,5% 1,4% 2,3% 6,0%
0%
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Figura 39. Percepcidn de la experiencia en los CSUR. Cantabria. % respuesta escala 1-10

- Esto supone que el 89,3 % ha valorado la atencidn en posiciones de Excelencia (figura 40). Un 0,5
% de los participantes ha valorado a atencion con una puntuacion de entre 0-4.

Cantabria: 215 resp.

89,3%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

m0a4 =m5a8 m9alil

Figura 40. Estratos de valoracion de la percepcién (%). Cantabria
Puntuaciones pregunta percepcion global (escala 0-10: % de respuesta en los estratos 0-4, 5-8 y 9-10)

- Enla figura 41 se muestran los resultados obtenidos a cada una de las preguntas del cuestionario
cumplimentado por los participantes en sus correspondientes escalas de valoracion.
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Resultados CC. AA: Cantabria

1. Me parece adecuado el tiempo
transcurrido desde la solicitud a la obtencion
de la cita

2. Me resulté facil resolver los tramites y el
papeleo relacionados con la visita

3. El dia de la consulta esperé hasta ser
atendido ...

4. Me han informado adecuadamente sobre
mi enfermedad y su evolucion, y he podido
aclarar todas mis dudas con los profesionales
que me atienden

5. Me han informado adecuadamente sobre
los resultados de las pruebas que me han
hecho y los pasos a seguir

6. Han contado conmigo para tomar
decisiones sobre mis cuidados y tratamientos

7. Me ha sucedido algln incidente
inesperado, en el proceso de atencion
sanitaria o algun evento no deseable en mi
visita al hospital

8. Me han ayudado a adaptarme y convivir
con mi enfermedad

9. Me han facilitado el acceso telefénico
directo o mail para consultar dudas desde mi
domicilio incluso fuera del horario de
consulta

10. Me han informado adecuadamente sobre
otros recursos que me podrian ayudar (p.ej.
apoyo psicoldgico, asociaciones de
pacientes, ensayos clinicos...)

11. Me han ofrecido participar en alguna
charla/grupo/presentacion, en la que habia
mas personas con mi misma enfermedad

12. Hemos asistido a consultas en las que
han participado médicos de pediatria y de

adultos
Il Tot. desacuerdo Desacuerdo Neutro
Excepto en las preguntas (P):
W P3:>2h P3:>1h P3:1h
Wr7:si W P7: No

W Pi1yPi2: No [ P11yP12:Si

Percepciones

= |
2,3%

5,1%
5,1%
| e |
0,9% 1,4% 1,4%
I =
5,6%

- I |

0,9% 0
0,5% 1,9%
1,4%
I 15,8% 81,9% I
)
0,9% 2,3%
1,4%
l 20,5% 74,9% |
0,5%2,8% 1,4%
0,9%
96,7% I
2,8% 2,8%
Pﬁ* 23,3% 69,8% |
0,9%
0,9%
I 18,1% 70,7% I
5,1% 3,3%
1,4%
1,9%
I 16,7% 26,0% 49,3% I
4,7%

1,9% 2.8%

68,4% 19,5%
I 3,3%

1,4%

| 3,3%
1,4%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100% 0.0% 50,0%

De acuerdo [l Tot. de acuerdo Il Percepcion -

P3: <1/2h M P3: Inmediatamente

Figura 41. Resultados a las preguntas del cuestionario. Cantabria
% de valoracion seguin escala y % agregados de valoraciones positivas y negativas

positivas

y negativas agregadas
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Considerando las percepciones positivas y negativas agregadas, la siguiente tabla resumen (tabla 12),
recoge los principales puntos fuertes, aspectos a vigilar y areas de mejora del hospital:

Puntos fuertes
(Percepciones positivas agregadas>90%)

—  Informacion sobre los resultados de las pruebas y pasos a seguir

—  Informacion sobre la enfermedad y evolucion

—  No ocurrencia de incidentes inesperados

—  Facilidad para resolver tramites y papeleo

— Han contado conmigo para la toma de decisiones sobre mis cuidados y tratamientos
— Ayuda para adaptarse y convivir con la enfermedad.

—  Tiempo entre la solicitud de la cita y su obtencion

Aspectos a vigilar Areas de mejora

(Percepciones positivas agregadas 50 -< 60%) (Percepciones negativas agregadas > 10%)

No se ha identificado. - Ofrecimiento para participar en charlas/grupo
personas con la misma enfermedad (68,4 %)

- El dia de la consulta esperé a ser atendido (t = 1h=
26,5 % de las respuestas)

Tabla 12. Tabla de andlisis de los items de la encuesta. Cantabria.
Principales percepciones positivas y negativas agregadas.

5.1.4. Castilla La Mancha

- Respecto a la valoracion de la experiencia (figura 42), el 42,9 % de los participantes de esta CA
valora la atencién en los CSUR con un 10 y un 18,6 % con un 9.

60%
42,9%
40%
18,6%
20% . 12,9%
1,4% 3% 2,9% 57% 4,3% 7,1%
0%
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Figura 42. Percepcion de la experiencia. Castilla La Mancha. % respuesta escala 1-10

- Esto supone que el 61,4 % ha valorado la atencidn en posiciones de Excelencia (figura 43). Un 8,6
% de los participantes ha valorado a atencion con una puntuacion de entre 0-4.
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Castilla la QQ
Mancha: 70 [CY 61,4%
resp. 0

0% 10% 20% 30% 40% S0% 60% 70% 80% 90% 100%

m0a24 w528 m9210

Figura 43. Estratos de valoracion de la percepcion (%). Castilla La Mancha.
Categorias de percepcion global, escala 0-10: 0-4 (negativa), 5-8 (intermedia) y 9-10 (excelencia).

- En la figura 44 se muestran los resultados obtenidos a cada una de las preguntas del cuestionario
cumplimentado por los participantes en sus correspondientes escalas de valoracion.

Considerando las percepciones positivas y negativas agregadas, la siguiente tabla resumen (tabla 13),
recoge los principales puntos fuertes, aspectos a vigilar y areas de mejora del hospital:

Puntos fuertes
(Percepciones positivas agregadas=90%)

—  No se han identificado.

Aspectos a vigilar Areas de mejora
(Percepciones positivas agregadas 50 -< 60%) (Percepciones negativas agregadas > 10%)

— Ninguna. - Ofrecimiento para participar en charlas/grupo de
personas con la misma enfermedad (60 %).

- El dia de la consulta esperé a ser atendido (t = 1h=
47,1 % de las respuestas).

- Tiempo entre la solicitud de la cita y su obtencion
(24,3 %)

- Informacion sobre otros recursos que me podrian
ayudar (p.ej.: apoyo psicoldgico, etc.) (21,4%)

- Facilidad para resolver tramites y papeleo (20 %)

- Acceso telefénico o mail directo con los
profesionales (17,1 %)

- Informacién sobre los resultados de las pruebas y
pasos a seguir (14,3 %)

- Han contado conmigo para la toma de decisiones
sobre mis cuidados y tratamientos (11,4 %)

- Informacion sobre la enfermedad y evolucion (10
%)

- Ayuda para adaptarse y convivir con la enfermedad
(10 %)

Tabla 13. Tabla de analisis de los items de la encuesta. Castilla La Mancha.
Principales percepciones positivas y negativas agregadas.
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Resultados CC. AA: Castilla La Mancha

1. Me parece adecuado el tiempo
transcurrido desde la solicitud a la
obtencién de la cita

2. Me resulto facil resolver los tramites y el
papeleo relacionados con la visita

3. El dia de la consulta esperé hasta ser
atendido ...

4. Me han informado adecuadamente sobre
mi enfermedad y su evolucion, y he podido
aclarar todas mis dudas con los
profesionales que me atienden

5. Me han informado adecuadamente sobre
los resultados de las pruebas que me han
hecho y los pasos a seguir

6. Han contado conmigo para tomar
decisiones sobre mis cuidados y
tratamientos

7. Me ha sucedido alguin incidente
inesperado, en el proceso de atencion
sanitaria o algun evento no deseable en mi
visita al hospital

8. Me han ayudado a adaptarme y convivir
con mi enfermedad

9. Me han facilitado el acceso telefénico
directo o mail para consultar dudas desde
mi domicilio incluso fuera del horario de
consulta

10. Me han informado adecuadamente
sobre otros recursos que me podrian
ayudar (p.ej. apoyo psicoldgico,
asociaciones de pacientes, ensayos
clinicos...)

11. Me han ofrecido participar en alguna
charla/grupo/presentacion, en la que habia
mas personas con mi misma enfermedad

12. Hemos asistido a consultas en las que
han participado médicos de pediatria y de

adultos
Il Tot. desacuerdo Desacuerdo Neutro
Excepto en las preguntas (P):
W P3:>2h P3:>1h P3:1h
Wr:si W P7: No
W PiiyP12: No [ P11yP12:5i

. 15,7% 10,0% 31 '4%

8,6%

I 14,3% 12,9%

34,3% .
24,3%

28,6% .
5,7%
20,0%
. . iy
47,1%

| i ISR |

38,6%

2,00 1% 10,0%
Il0,0°/o 20,0% 62,9% I
9%
s 14,3%

4,3%

B = I

4,3% 11,4%
7,1%

88,6%

8,6%

8,6% 30,0% 51,4%

71%
2,9%

10,0%

I 15,7% 11,4% 27,1% 37,1%

5,7% 21,4%

11,4%

8,6%

10,0%

25,7% 52,9%

4,3%

/- 17,1%

60,0% 31,4%
60,0%

14,3% l
7,1%
7.1%
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
0,0% 50,0%

De acuerdo [l Tot. de acuerdo

P3: <1/2h |l P3: Inmediatamente

Figura 44. Resultados a las preguntas del cuestionario. Castilla La Mancha
% de valoracion seguin escala y % agregados de valoraciones positivas y negativas
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5.1.5. Castilla Ledn

Respecto a la valoracion de la experiencia (figura 45), el 51,3 % de los participantes de esta CA
valora la atencion en los CSUR con un 10 y un 21 % con un 9.

60% 51,3%

40%
20% 17,69 210%
0,8% 1,7% 1,7% 1,7% 4,2%

0%
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Figura 45. Percepcion de la experiencia en los CSUR. Castilla y Ledn. % respuesta
escala 1-10

Esto supone que el 72,3 % ha valorado la atencion en posiciones de Excelencia (figura 46). Un 2,5
% de los participantes ha valorado la atencion con una puntuacion de entre 0-4.

72,3%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Castilla y Ledn:
119 resp.

2,5%

m0a4 m5a8 m9al0

Figura 46. Estratos de valoracién de la percepcién (%). Castilla y Ledn
Categorias de percepcion global, escala 0-10: 0-4 (negativa), 5-8 (intermedia) y 9-10 (excelencia).

En la figura 47 se muestran los resultados obtenidos a cada una de las preguntas del cuestionario
cumplimentado por los participantes en sus correspondientes escalas de valoracion.
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Resultados CC. AA: Castillay Ledon

1. Me parece adecuado el tiempo
transcurrido desde la solicitud a la
obtencién de la cita

2. Me resulto facil resolver los tramites y el
papeleo relacionados con la visita

3. El dia de la consulta esperé hasta ser
atendido ...

4. Me han informado adecuadamente sobre
mi enfermedad y su evolucion, y he podido
aclarar todas mis dudas con los
profesionales que me atienden

5. Me han informado adecuadamente sobre
los resultados de las pruebas que me han
hecho y los pasos a seguir

6. Han contado conmigo para tomar
decisiones sobre mis cuidados y
tratamientos

7. Me ha sucedido algln incidente
inesperado, en el proceso de atencion
sanitaria o algiin evento no deseable en mi
visita al hospital

8. Me han ayudado a adaptarme y convivir
con mi enfermedad

9. Me han facilitado el acceso telefénico
directo o mail para consultar dudas desde
mi domicilio incluso fuera del horario de
consulta

10. Me han informado adecuadamente
sobre otros recursos que me podrian ayudar
(p.€j. apoyo psicoldgico, asociaciones de
pacientes, ensayos clinicos...)

11. Me han ofrecido participar en alguna
charla/grupo/presentacion, en la que habia
mas personas con mi misma enfermedad

12. Hemos asistido a consultas en las que
han participado médicos de pediatria y de

adultos
Il Tot. desacuerdo Desacuerdo Neutro
Excepto en las preguntas (P):
W P3:22h P3:21h P3:1h
Wr7:si W P7: No
W rityPi2: No [l P11yP12:Si

Percepciones positivas

B oo

12,6%
8,4%
5,9% 14,3%
I 42,9% 47,9% '

0,8%
1,796>79% 2,5%
| = X

2,5%
1,7% 16,8%
I 19,3% 73,1% I

3 70/3,4%

’ o 0,
2,5% 4,2%
I 17,6% 73,9% I

0,8% 4,2% 4,2%
3,4%
I 26,9% 62,2% |
0,8% 5,9%
2,5% 3,4%
95,0% I
4,2%
4,2%
I 101% 33 105 48,7% I
0,8%
2,5% 3,4%
I 27,7% 47,9%
8,4%
8,4... 13,4%

5,0%

I s SR

5,0%

5,0% 10,1%
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I 2,5%
2,5%
0,0%
0,0%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
0,0%

De acuerdo [l Tot. de acuerdo

P3: <1/2h [ P3: Inmediatamente

50,0%
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Figura 47. Resultados a las preguntas del cuestionario. Castilla y Ledn
% de valoracion seguin escala y % agregados de valoraciones positivas y negativas
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Considerando las percepciones positivas y negativas agregadas, la siguiente tabla resumen (tabla 14),
recoge los principales puntos fuertes, aspectos a vigilar y areas de mejora del hospital:

Puntos fuertes
(Percepciones positivas agregadas>90%)

—  No ocurrencia de incidentes inesperados.

—  Informacion sobre la enfermedad y evolucion

—  Informacion sobre los resultados de las pruebas y pasos a seguir
—  Facilidad para resolver tramites y papeleo

Aspectos a vigilar Areas de mejora
(Percepciones positivas agregadas 50 -< 60%) (Percepciones negativas agregadas > 10%)

No se ha identificado. —  Ofrecimiento para participar en charlas/grupo de
personas con la misma enfermedad (73,9 %)

—  El dia de la consulta esperé a ser atendido (t =
1h= 16,8 % de las respuestas)

—  Tiempo entre la solicitud de la cita y su obtencion
(14,3 %)

—  Acceso telefénico o mail directo con los
profesionales (13,4 %)

—  Informacion sobre otros recursos que me podrian
ayudar (p.€j.: apoyo psicoldgico, etc.) (10,1 %)

Tabla 14. Tabla de andlisis de los items de la encuesta. Castilla y Ledn.
Principales percepciones positivas y negativas agregadas.
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5.1.6. Cataluna

- Respecto a la valoracién de la experiencia (figura 48), el 41,8 % de los participantes de esta CA
valora la atencion en los CSUR con un 10 y un 25,9 % con un 9.

60%
41,8%

40%
25,9%

18,1%
6,2%

20%

04% 0,3% 0,4% 0,5% 0,8% 28% 2,9%
0%
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Figura 48. Percepcidn de la experiencia en los CSUR. Cataluia. % respuesta escala 1-10

- Esto supone que el 67,7 % ha valorado la atencion en posiciones de Excelencia (figura 49). Un 2,3
% de los participantes ha valorado la atencion con una puntuacion de entre 0-4.

Catalufia: 1598
resp.

67,7%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

2,3%

m024 =528 m9210

Figura 49. Estratos de valoracion de la percepcion (%). Catalufia
Categorias de percepcion global, escala 0-10: 0-4 (negativa), 5-8 (intermedia) y 9-10 (excelencia).

- En la figura 50 se muestran los resultados obtenidos a cada una de las preguntas del cuestionario
cumplimentado por los participantes en sus correspondientes escalas de valoracion.
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Resultados CC. AA:

1. Me parece adecuado el tiempo
transcurrido desde la solicitud a la obtencién
de la cita

2. Me resulté facil resolver los tramites y el
papeleo relacionados con la visita

3. El dia de la consulta esperé hasta ser
atendido ...

4. Me han informado adecuadamente sobre
mi enfermedad y su evolucidn, y he podido
aclarar todas mis dudas con los
profesionales que me atienden

5. Me han informado adecuadamente sobre
los resultados de las pruebas que me han
hecho y los pasos a seguir

6. Han contado conmigo para tomar
decisiones sobre mis cuidados y
tratamientos

7. Me ha sucedido algun incidente
inesperado, en el proceso de atencion
sanitaria o algun evento no deseable en mi
visita al hospital

8. Me han ayudado a adaptarme y convivir
con mi enfermedad

9. Me han facilitado el acceso telefénico
directo o mail para consultar dudas desde mi
domicilio incluso fuera del horario de
consulta

10. Me han informado adecuadamente sobre
otros recursos que me podrian ayudar (p.€j.
apoyo psicoldgico, asociaciones de
pacientes, ensayos clinicos...)

11. Me han ofrecido participar en alguna
charla/grupo/presentacion, en la que habia
mas personas con mi misma enfermedad

12. Hemos asistido a consultas en las que
han participado médicos de pediatria y de
adultos

Il Tot. desacuerdo Desacuerdo Neutro
Excepto en las preguntas (P):

W P3:>2h P3:>1h P3:1h
W r7:si W P7: No

Il P11y P12: No W P1lyP12: Si

Percepciones positivas
y negativas agregadas

11,0%

4,9%
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35,0% 42,8%
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Figura 50. Resultados las preguntas del cuestionario. Catalufia

% de valoracion segun

escala y % agregados de valoraciones positivas y negativas
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Considerando las percepciones positivas y negativas agregadas, la siguiente tabla resumen (tabla 15),
recoge los principales puntos fuertes, aspectos a vigilar y areas de mejora del hospital:

Puntos fuertes
(Percepciones positivas agregadas=>90%)

—  No ocurrencia de incidentes inesperados.

Aspectos a vigilar Areas de mejora
(Percepciones positivas agregadas 50 -< 60%) (Percepciones negativas agregadas > 10%)

—  No se ha identificado. —  Ofrecimiento para participar en charlas/grupo de
personas con la misma enfermedad (64,8%)

—  El dia de la consulta esperé a ser atendido (t =
1h= 28,2 % de las respuestas)

—  Informacién sobre otros recursos que me podrian
ayudar (p.€j.: apoyo psicoldgico, etc.) (15,1 %)

—  Acceso telefénico o mail directo con los
profesionales (14 %)

—  Tiempo entre la solicitud de la cita y su obtencion
(11 %)

Tabla 15. Tabla de andlisis de los items de la encuesta. Catalufia.
Principales percepciones positivas y negativas agregadas.

5.1.7. Comunidad Autonoma de Madrid

- Respecto a la valoracion de la experiencia (figura 51), el 53,7 % de los participantes de esta CA
valora la atencién en los CSUR con un 10 y un 23,5 % con un 9.

60% 53,7%

40%
23,5%
20% 13,7%
0,
0,1% 0,3% 0,4% 0,6% 0,1% 17% 1,3% 6%
0%
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Figura 51. Percepcion de la experiencia. Comunidad Autdnoma de Madrid. % respuesta escala 1-10

- Esto supone que el 77,2 % ha valorado la atencion en posiciones de Excelencia (figura 52). Un 1,5
% de los participantes ha valorado a atencion con una puntuacion de entre 0-4.
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Comunidad de °\°
Madrid: 776 [y 77,2%
resp. -

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%  80% 90%  100%

m024 =528 m9210

Figura 52. Estratos de valoracién de la percepcién (%). Comunidad Auténoma de Madrid
Categorias de percepcion global, escala 0-10: 0-4 (negativa), 5-8 (intermedia) y 9-10 (excelencia).

- Enla figura 53 se muestran los resultados obtenidos a cada una de las preguntas del cuestionario
cumplimentado por los participantes en sus correspondientes escalas de valoracion.

Considerando las percepciones positivas y negativas agregadas, la siguiente tabla resumen (tabla 16),
recoge los principales puntos fuertes, aspectos a vigilar y areas de mejora del hospital:

Puntos fuertes
(Percepciones positivas agregadas=90%)
Informacion sobre la enfermedad y evolucién
Informacion sobre los resultados de las pruebas y pasos a seguir
No ocurrencia de incidentes inesperados

Aspectos a vigilar Areas de mejora
(Percepciones positivas agregadas 50 -< 60%) (Percepciones negativas agregadas > 10%)

—  No se han identificado. Ofrecimiento para participar en charlas/grupo de
personas con la misma enfermedad (57,1%)

El dia de la consulta esperé a ser atendido (t = 1h=
31,4 % de las respuestas)

Tabla 16. Tabla de andlisis de los items de la encuesta. Comunidad Auténoma de Madrid.
Principales percepciones positivas y negativas agregadas.
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Resultados CC. AA: CA de Madrid

1. Me parece adecuado el tiempo
transcurrido desde la solicitud a la obtencién
de la cita

2. Me resultd facil resolver los tramites y el
papeleo relacionados con la visita

3. El dia de la consulta esperé hasta ser
atendido ...

4. Me han informado adecuadamente sobre
mi enfermedad y su evolucién, y he podido
aclarar todas mis dudas con los
profesionales que me atienden

5. Me han informado adecuadamente sobre
los resultados de las pruebas que me han
hecho y los pasos a seguir

6. Han contado conmigo para tomar
decisiones sobre mis cuidados y
tratamientos

7. Me ha sucedido algun incidente
inesperado, en el proceso de atencion
sanitaria o alguin evento no deseable en mi
visita al hospital

8. Me han ayudado a adaptarme y convivir
con mi enfermedad

9. Me han facilitado el acceso telefénico
directo o mail para consultar dudas desde
mi domicilio incluso fuera del horario de
consulta

10. Me han informado adecuadamente sobre
otros recursos que me podrian ayudar (p.ej.
apoyo psicoldgico, asociaciones de
pacientes, ensayos clinicos...)

11. Me han ofrecido participar en alguna
charla/grupo/presentacion, en la que habia
mas personas con mi misma enfermedad

12. Hemos asistido a consultas en las que
han participado médicos de pediatria y de

adultos
Il Tot. desacuerdo Desacuerdo Neutro
Excepto en las preguntas (P):
W P3:>2h P3:>1h P3:1h
W7 s M P7: No
W PiiyP12: No [l P1lyP12:Si

I 32,7% 44,8%
7,0%
4,6%
5,0%
I 37,1% 44,6%

7,9%

3,0%
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I 18,7%

9,1%

43,3%
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I 20,9% 74,0%
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| o
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5,0%
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1,8%
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I 24,2%
8,8%
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5,4%
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4,3% 40%

57,1% 29,0%

20,6%

13,8%
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Percepciones positivas

y negativas agregadas
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29,0%
20,6%
13,8%
0,0% 50,0% 100,0%
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Figura 53. Resultados a las preguntas del cuestionario. Comunidad Auténoma de Madrid

% de valoracion seglin escala y % agregados de valoraciones positivas y negativas
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5.1.8. Comunidad Valenciana

- Respecto a la valoracién de la experiencia (figura 54), el 65,5 % de los participantes de esta CA
valora la atencién en los CSUR con un 10 y un 18,4 % con un 9.

80%
65,5%
60%

40%
0,
20% 12,1% Rt

0,4% 0,4% 0,4% 1,3% 1,3%
0%

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Figura 54. Percepcion de la experiencia. C. Valenciana. % respuesta escala 1-10

- Esto supone que el 83,9 % ha valorado la atencidn en posiciones de Excelencia (figura 55). Solo un
0,9% de los participantes ha valorado a atencidn con una puntuacion de entre 0-4.

Comunidad
Valenciana:223
resp.

0,9%

83,9%

m024 m528 m9210

Figura 55. Estratos de valoracion de la percepcion (%). C. Valenciana
Categorias de percepcion global, escala 0-10: 0-4 (negativa), 5-8 (intermedia) y 9-10 (excelencia).

- En la figura 56 se muestran los resultados obtenidos a cada una de las preguntas del cuestionario
cumplimentado por los participantes en sus correspondientes escalas de valoracion
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Resultados CC. AA: C. Valenciana

1. Me parece adecuado el tiempo
transcurrido desde la solicitud a la obtencion
de la cita

2. Me resultd facil resolver los tramites y el
papeleo relacionados con la visita

3. El dia de la consulta esperé hasta ser
atendido ...

4. Me han informado adecuadamente sobre
mi enfermedad y su evolucién, y he podido
aclarar todas mis dudas con los
profesionales que me atienden

5. Me han informado adecuadamente sobre
los resultados de las pruebas que me han
hecho y los pasos a seguir

6. Han contado conmigo para tomar
decisiones sobre mis cuidados y
tratamientos

7. Me ha sucedido algun incidente
inesperado, en el proceso de atencion
sanitaria o algiin evento no deseable en mi
visita al hospital

8. Me han ayudado a adaptarme y convivir
con mi enfermedad

9. Me han facilitado el acceso telefénico
directo o mail para consultar dudas desde mi
domicilio incluso fuera del horario de
consulta

10. Me han informado adecuadamente sobre
otros recursos que me podrian ayudar (p.ej.
apoyo psicoldgico, asociaciones de
pacientes, ensayos clinicos...)

11. Me han ofrecido participar en alguna
charla/grupo/presentacion, en la que habia
mas personas con mi misma enfermedad

12. Hemos asistido a consultas en las que
han participado médicos de pediatria y de

adultos
Il Tot. desacuerdo Desacuerdo Neutro
Excepto en las preguntas (P):
Il P3:22h P3:>1h P3:1h
W P7:sSi Il P7: No

W PiiyPi2: No [ PL1yP12:Si
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0,0% 50,0%
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Figura 56. Resultados las preguntas del cuestionario. C. Valenciana a
% de valoracion seguin escala y % agregados de valoraciones positivas y negativas

Percepciones positivas
y negativas agregadas
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Considerando las percepciones positivas y negativas agregadas, la siguiente tabla resumen (tabla 17),
recoge los principales puntos fuertes, aspectos a vigilar y areas de mejora del hospital:

Puntos fuertes
(Percepciones positivas agregadas=>90%)

—  Informacion sobre la enfermedad y evolucién

—  Informacion sobre los resultados de las pruebas y pasos a seguir

—  No ocurrencia de incidentes inesperados

-~ Han contado conmigo para la toma de decisiones sobre mis cuidados y tratamientos

Aspectos a vigilar Areas de mejora

(Percepciones positivas agregadas 50 -< 60%) (Percepciones negativas agregadas > 10%)
—  No se han identificado. —  Ofrecimiento para participar en charlas/grupo de
personas con la misma enfermedad (44,8 %)

—  El dia de la consulta esperé a ser atendido (t =
1h= 17 % de las respuestas)

- Acceso telefénico o mail directo con los
profesionales (11,2 %)

Tabla 17. Tabla de andlisis de los items de la encuesta. C. Valenciana.
Principales percepciones positivas y negativas agregadas.

5.1.9. Galicia

- Respecto a la valoracion global de la percepcidn (figura 57), el 53,8% % de los participantes de
esta CA valora la atencion en los CSUR con un 10 y un 23.1 % con un 9.

60% 53,8%

40%

23,1%
5 ,
20% 18,5%

4,6%
0%

Figura 57. Percepcion de la experiencia en los CSUR. Galicia. % respuesta escala 1-10

- Esto supone que el 76,9 % ha valorado la atencidn en posiciones de Excelencia (figura 58). No se
ha registrado respuestas de entre los valores 0-4 (negativa) para esta CA.

Galicia: 65 resp 76,9%

024 =528 ®9210

Figura 58. Estratos de valoracion de la percepcion (%). Galicia
Categorias de percepcion global, escala 0-10: 0-4 (negativa), 5-8 (intermedia) y 9-10 (excelencia).

Informe de Percepcién de pacientes y familiares CSUR. 2024 = P4gina 82 de 129



o ¥ GOBIERNO  MINISTERIO
L DEESPANA DE SANIDAD

b \!

- En la figura 59 se muestran los resultados obtenidos a cada una de las preguntas del cuestionario
cumplimentado por los participantes en sus correspondientes escalas de valoracion

Considerando las percepciones positivas y negativas agregadas (tabla 18), sefalar:

Puntos fuertes
(Percepciones positivas agregadas>90%)

—  Informacion sobre la enfermedad y evolucion

—  Informacion sobre los resultados de las pruebas y pasos a seguir

-~ Han contado conmigo para la toma de decisiones sobre mis cuidados y tratamientos
—  No ocurrencia de incidentes inesperados

— Ayuda para adaptarse y convivir con la enfermedad

Aspectos a vigilar Areas de mejora

(Percepciones positivas agregadas 50 -< 60%) (Percepciones negativas agregadas > 10%)

- Ninguna. - Ofrecimiento para participar en charlas/grupo de
personas con la misma enfermedad (50,8 %)

- El dia de la consulta esperé a ser atendido (t > 1h=
23,1 % de las respuestas)

Tabla 18. Tabla de analisis de los items de la encuesta. Galicia.
Principales percepciones positivas y negativas agregadas.
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Resultados CC. AA: Galicia

1. Me parece adecuado el tiempo transcurrido
o L5 . 46,2%
desde la solicitud a la obtencién de la cita 2o 0% il
6,2%
4,6%
4,6%
2. Me resulté facil resolver los tramites y el
. - 47,7%
papeleo relacionados con la visita SR 152
6,2%
1,5%
3,1%
4 i I | 5
3. El dia de la ;?gsgiéiespere hasta ser Tene 2%

6,2%

4. Me han informado adecuadamente sobre
mi enfermedad y su evolucién, y he podido
aclarar todas mis dudas con los profesionales
que me atienden

4,6%
5. Me han informado adecuadamente sobre
los resultados de las pruebas que me han 18,5% 78,5%
hecho y los pasos a seguir
1,5%

1,5%

6. Han contado conmigo para tomar
decisiones sobre mis cuidados y tratamientos

27,7% 67,7%

3,1%
1,5%

93,8%

4,6%

- 35'4%
9. Me han facilitado el acceso telefénico
I 16'9%

directo o mail para consultar dudas desde mi
domicilio incluso fuera del horario de consulta 12.3%
4,6%

1,5%

185%  23,1% 47,7%

1,5% 46%

50,8% 35,4%
16,9%

15,4%

7. Me ha sucedido alguin incidente
inesperado, en el proceso de atencion
sanitaria o algun evento no deseable en mi
visita al hospital

8. Me han ayudado a adaptarme y convivir
con mi enfermedad

10. Me han informado adecuadamente sobre

otros recursos que me podrian ayudar (p.ej.

apoyo psicoldgico, asociaciones de pacientes,
ensayos clinicos...)

11. Me han ofrecido participar en alguna
charla/grupo/presentacion, en la que habia
mas personas con mi misma enfermedad

12. Hemos asistido a consultas en las que han
participado médicos de pediatria y de adultos

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Il Tot. desacuerdo Desacuerdo Neutro De acuerdo [l Tot. de acuerdo
Excepto en las preguntas (P):

I P3:22h P3:21h P3:1h P3: <1/2h | P3: Inmediatamente
Wr7:si H P7: No

W Pi1yPi2: No [ PllyP12:Si

Percepciones positivas
y negativas agregadas
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50,8%
l 16,9%
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0,0% 50,0% 100,0%

Il Percepcion - Percepcion +

Figura 59. Resultados a las preguntas del cuestionario. Galicia
% de valoracion seguin escala y % agregados de valoraciones positivas y negativas
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5.1.10. Regidn de Murcia

- Respecto a la valoracién de la experiencia (figura 60), el 60,5 % de los participantes de esta CA
valora la atencion en los CSUR con un 10 y un 21,1 % con un 9.

80%
60,5%
60%

40%
21,1%
20% 13,2%
2,6% 2,6%
0%

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Figura 60. Percepcion de la experiencia. R. Murcia. % respuesta escala 1-10

- Esto supone que el 81,6 % ha valorado la atencidn en posiciones de Excelencia (figura 61). No se
han registrado valoraciones con puntuacion de entre 0-4.

Murcia: 38 resp. 81,6%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

#0224 =528 w9210

Figura 61. Estratos de valoracién de la percepcién (%). R. Murcia
Categorias de percepcion global, escala 0-10: 0-4 (negativa), 5-8 (intermedia) y 9-10 (excelencia).

- Enla figura 62 se muestran los resultados obtenidos a cada una de las preguntas del cuestionario
cumplimentado por los participantes en sus correspondientes escalas de valoracion.
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Resultados CC. AA: R. de Murcia y negativas agregadas
1. Me parece adecuado el tiempo
transcurrido desde la solicitud a la obtencién I 39,5% I
de la cita
5,3% 5,3%
5,3%
2. Me resultd facil resolver los tramites y el
0
papeleo relacionados con la visita Egnd SOS%
W% 5,3%
5,3%
3. El dia de la consulta esperé hasta ser
7,9%
5,3%

4. Me han informado adecuadamente sobre

mi enfermedad y su evolucién, y he podido
: 0 4,29
aclarar todas mis dudas con los = Cnted

profesionales que me atienden 2,6% 5,3%

5,3%

5. Me han informado adecuadamente sobre
los resultados de las pruebas que me han Io,s I
hecho y los pasos a seguir

5,3%
5,3%
6. Han contado conmigo para tomar
decisiones sobre mis cuidados y l3,2 d 81,6% I
tratamientos
5,3%
4 P . : 5,3%
7. Me ha sucedido algun incidente
inesperado, en el proceso de atenciéon
gt P . 94,7%
sanitaria o algun evento no deseable en mi
visita al hospital
5,3% 5,3%
8. Me han ayudado a adaptarme y convivir
* 0,
con mi enfermedad gy S
5,3%
5,3%

9. Me han facilitado el acceso telefénico

directo o mail para consultar dudas desde mi
0,
domicilio incluso fuera del horario de 58 RS
consulta 2,6% 10,5%

5,3%

. 5,3%
10. Me han informado adecuadamente sobre "

tros recur m rian r (p.ej.
otros recursos que me pod a 'ayuda (p.€j 1% 21,1% 50,0%
apoyo psicologico, asociaciones de
pacientes, ensayos clinicos...) 2,6%

Ly
5,3% 7,9%

11. Me han ofrecido participar en alguna

charla/grupo/presentacion, en la que habia 57,9% 31,6% 57,9%
mas personas con mi misma enfermedad

12. Hemos asistido a consultas en las que
han participado médicos de pediatria y de

adultos
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%  ¢,00% 50,0% 100,0%
Il Tot. desacuerdo Desacuerdo Neutro De acuerdo [l Tot. de acuerdo W Percepcion - Percepcion +
Excepto en las preguntas (P):
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W7 si H P7: No
W PiiyPi2: No [ P11yP12:Si

Figura 62. Resultados a las preguntas del cuestionario. Region de Murcia
% de valoracion seguin escala y % agregados de valoraciones positivas y negativas
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Considerando las percepciones positivas y negativas agregadas, la siguiente tabla resumen (tabla 19),
recoge los principales puntos fuertes, aspectos a vigilar y areas de mejora del hospital:

Puntos fuertes
(Percepciones positivas agregadas=>90%)

—  Informacion sobre los resultados de las pruebas y pasos a seguir

-~ Han contado conmigo para la toma de decisiones sobre mis cuidados y tratamientos
—  No ocurrencia de incidentes inesperados

—  Facilidad para resolver tramites y papeleo

—  Informacion sobre la enfermedad y evolucion

Aspectos a vigilar Areas de mejora
(Percepciones positivas agregadas 50 -< 60%) (Percepciones negativas agregadas > 10%)
—  El dia de la consulta esperé a ser atendido (t > | —  Ofrecimiento para participar en charlas/grupo de
1h= 55,3% de las respuestas) personas con la misma enfermedad (57,9%)

—  El dia de la consulta esperé a ser atendido (t =
1h= 42,1 % de las respuestas)

—  Acceso telefénico o mail directo con los
profesionales (10,5 %)

Tabla 19. Tabla de andlisis de los items de la encuesta. R. de Murcia.
Principales percepciones positivas y negativas agregadas.

5.1.11. Pais Vasco

- Respecto a la valoracién de la experiencia (figura 63), el 43,0 % de los participantes de esta CA
valora la atencion en los CSUR con un 10 y un 27,3 % con un 9.

60%

40%

20% 15,7%
0,8% 08% 17% 1,7%

0%
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Figura 63. Percepcion de la experiencia. Pais Vasco. % respuesta escala 1-10

- Esto supone que el 70,2 % ha valorado la atencion en posiciones de Excelencia (figura 64) y un
1,7% de los participantes han registrado valoraciones con puntuacion de entre 0-4.
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Figura 64. Estratos de valoracion de la percepcion (%). Pais Vasco.
Categorias de percepcién global, escala 0-10: 0-4 (negativa), 5-8 (intermedia) y 9-10 (excelencia).

- En la figura 65 se muestran los resultados obtenidos a cada una de las preguntas del cuestionario
cumplimentado por los participantes en sus correspondientes escalas de valoracion.

Considerando las percepciones positivas y negativas agregadas, la siguiente tabla resumen (tabla 20),
recoge los principales puntos fuertes, aspectos a vigilar y areas de mejora del hospital:

Puntos fuertes
(Percepciones positivas agregadas=90%)

—  Informacion sobre la enfermedad y evolucién
—  No ocurrencia de incidentes inesperados

—  Informacion sobre los resultados de las pruebas y pasos a seguir

— Han contado conmigo para la toma de decisiones sobre mis cuidados y tratamientos

Aspectos a vigilar Areas de mejora
(Percepciones positivas agregadas 50 -< 60%) (Percepciones negativas agregadas > 10%)
—  El dia de la consulta esperé a ser atendido (t = | -  El dia de la consulta esperé a ser atendido (t > 1h=
1h= 55,3% de las respuestas) 42,1% de las respuestas)
—  Ofrecimiento para participar en charlas/grupo —  Ofrecimiento para participar en charlas/grupo de
de personas con la misma enfermedad (53,7 personas con la misma enfermedad (41,3 %)
%)

—  Acceso telefonico directo o mail a los profesionales
para la consulta de dudas (17,4%)

—  Tiempo entre la solicitud de la cita y su obtencion
(10,7 %)

Tabla 20. Tabla de andlisis de los items de la encuesta. Andalucia.
Principales percepciones positivas y negativas agregadas.
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Percepciones positivas
Resultados CC. AA: Pais Vasco y negativas agregadas

1. Me parece adecuado el tiempo transcurrido o I
desde la solicitud a la obtencidn de la cita RS Sl

8,39 83% 10,7%
2,5%
2. Me resulto facil resolver los tramites y el I
. - 48,8%
papeleo relacionados con la visita e R
0,8%
el e s [ e S
7,9%
5,3%
4. Me han informado adecuadamente sobre
mi enfermedad y su evolucion, y he podido |
22 3 0,
aclarar todas mis dudas con los profesionales ) R
que me atienden 4,1% 0,8%
0,8%
5. Me han informado adecuadamente sobre
los resultados de las pruebas que me han I 28,1% 64,5% I
hecho y los pasos a seguir
4,1% 2,5%
0,8%
1,7%
6. Han contado conmigo para tomar |
L “Riige A 55,4%
decisiones sobre mis cuidados y tratamientos <930 Gl
%
-~ 1,7%
0,8%

7. Me ha sucedido algun incidente

inesperado, en el proceso de atencion
Aot > . 94,2%
sanitaria o algin evento no deseable en mi

visita al hospital 3,3% 3,3%
8. Me han ayudado a adaptarme y convivir % I
con mi enfermedad il 40,5% S
2,5% 2,5%
9. Me han facilitado el acceso telefonico
directo o mail para consultar dudas desde mi . 15,7%  27,3% .
domicilio incluso fuera del horario de consulta
17,4%
9,1%
8,3%

10. Me han informado adecuadamente sobre

otros recursos que me podrian ayudar (p.ej.
ArS0s g poc yudar (p.€] 157%  26,4% 48,8%
apoyo psicologico, asociaciones de pacientes,
ensayos clinicos...) o
1,7% 33% ks

11. Me han ofrecido participar en alguna

mas personas con mi misma enfermedad

12. Hemos asistido a consultas en las que han
. 2.q atp) 13,2% 13,2%
participado médicos de pediatria y de adultos
9,1% 9,1%
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100% 0,0% 50,0%
[l Tot. desacuerdo Desacuerdo Neutro De acuerdo [l Tot. de acuerdo W Percepcion -

Excepto en las preguntas (P):

W P3:22h P3:>1h P3:1h P3: <1/2h |l P3: Inmediatamente
Wr:si W P7: No
B Pi1yP12: No [ P11lyP12:Si

Figura 65. Resultados de las preguntas del cuestionario. Pais Vasco

% de valoracion seguin escala y % agregados de valoraciones positivas y negativas

100,0%
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5.2. Valoracion conjunta de las CC. AA

Con fines graficos, a continuacion, se muestra una visién conjunta de los resultados de la percepcion
obtenida en cada una de las comunidades auténomas (figura 66)*3:

Percepcion de la experiencia por CC. AA

10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Andalucia: 408

reep, 74,8%

Aragén: 68 resp. 63,2%

Cantabria: 215

89,3%
resp.

MMME
7

Castilla La

Mancha: 70 resp. 61,4%

Castilla y Ledn:

119 resp. 72,3%

Cataluna: 1598

resp. 67,7%

Comunidad de

8,6%

Madrid: 776 resp. #7,2%
Comunidad
Valenciana:223 83,9%
resp.
Galicia: 65 resp 76,9%
Murdia: 38 resp. 81,6%

Pais Vasco: 121 |y
N

resp. B 70,2%

!

m0a4 m5a8 m9all0 m

Figura 66. Estratos de la valoracion de la percepcion en las CC.AA.
Categorias de percepcidn global, escala 0-10: 0-4 (negativa), 5-8 (intermedia) y 9-10 (excelencia).

13 para la correcta interpretacidn de este gréfico hay que considerar el error muestral de cada una de las CC. AA
segun lo indicado en el Anexo 5. Fiabilidad de la muestra.
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El grafico muestra los resultados de 11 de las 13 CC. AA participantes en este estudio. En relacion a las
dos CC. AA no mostradas en la figura, la Comunidad de Canarias y la Comunidad de Asturias, estas,
como se ha indicado en el apartado 3.2 Distribucion territorial segun CC.AA. y hospitales (pag. 10) en
que son atendidos, no ha registrado respuestas (Canarias) o han registrado un bajo nivel de respuestas
(Asturias).

En relacion a las 11 CC. AA restantes, todas ellas superan el 61% de respuestas con una valoracion en
el tramo 9-10, y tres de ellas superan el 80% de respuestas en este tramo: Cantabria con un 89,3%,
Comunidad Valenciana con un 83,9 y Murcia con un 81,6%. En cuanto a la valoracién intermedia (tramo
5-8), las CC. AA con porcentajes iguales o superiores al 30%: Aragon (32,4%), Castilla La Mancha
(30%) y Cataluia (30%); y en el tramo 0-4, las CC. AA que superaron el 4% son Castilla La Mancha
(8,6%) y Aragon (4,4%).

6. Resultados en los hospitales

De forma complementaria a este informe se ha elaborado para cada CA, un documento que integra los
resultados globales de cada CA (indicados anteriormente) junto con una Ficha por cada uno de los
hospitales con CSUR designados para los que se han recogido datos (al menos, 10 respuestas). De esta
forma cada CA puede disponer de su informacion de forma individualizada.
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7. Conclusiones

La percepcion global de los participantes sobre la atencion en los CSUR indica una valoracion
claramente positiva con un 73% del total de las respuestas en los valores de Excelencia (9 y 10) y, de
entre ellas, aproximadamente la mitad de la muestra (49,5%) valora su experiencia en los CSUR con
una valoracion de 10. Unicamente un 2% de los participantes han mostrado valoraciones negativas (0-
4).

Este porcentaje de la valoracion global se mantiene a nivel de grupos, y solo presenta leves variaciones
porcentuales a nivel de ellos (paciente adulto > 18 afios, paciente > 15 y < 18 afos, familiar de paciente
adulto y familiar de paciente nifio/adolescente < 18 afios):

- Para el grupo de pacientes adultos = 18 aiios, la categoria de excelencia alcanza el valor de
71,3%, y para el tramo de 0-4, el 2.2%. Por su parte en el grupo de pacientes = 15 afios y <
18 aiios, la percepcion de excelencia presenta el valor de 82,7%, superior a la valoracion global y
del grupo de adultos para esta misma categoria, y a diferencia estos, en este grupo no se han
registrados percepciones en la categoria 0-4 (los resultados de este Ultimo grupo corresponden solo
a un 0,2% de la muestra global).

La comparacion de estos resultados muestra una mejor percepcion en los pacientes adolescentes
> 15y < 18 afios, superior en 11,4% en relacién a los pacientes adultos.

- La percepcion del familiar de paciente adulto = 18 afios para la categoria 9-10, alcanza el valor
de 70%, similar a la valoracion global para este mismo tramo, mientras, la percepcion negativa
muestra un valor del 2,5%. Por su lado, las respuestas del grupo de familiar de paciente
nifio/adolescente < 18 aiios, para la categoria de excelencia alcanza el valor de 79,3%, y para
el tramo 0-4, esta llega al 1,2% (los resultados de este Ultimo grupo corresponden solo a un 20,2%
de la muestra global).

De la misma forma, el analisis comparativo de ambos grupos, muestra una mejor valoracion de la
percepcién en el grupo de familiar de paciente nifio/adolescente < 18 afios, superior en 9,3 puntos
porcentuales.

En relacion a la informacion cualitativa recogida sobre la percepcion de la experiencia en los CSUR, los
datos globales muestran que los participantes han identificado como factores mas contribuyentes a la
percepcion global de Excelencia (valoracion 9 y 10): la informacion, mencionada en el 11% de las
respuestas; el trato, en el 10,2% de las respuestas; la atencion personal, mencionada en un 9,6%; v la
profesionalidad con un 9,5%. En sentido contrario, el tiempo de espera (19,6%), informacion (9,3%) y
la coordinacién-organizacion (8,5%); son los principales factores identificados como contribuyentes a
una valoracion no favorable de la experiencia.

Los factores identificados en la valoracion global, tanto para percepcion positiva o negativa, a nivel de
grupos se mantiene:

- En el grupo de pacientes adultos = 18 afos, los principales factores identificados que
contribuyen, tanto en percepcion de excelencia como en la negativa son los mismos que los
registrados en la valoracion global. Adicionalmente a los factores identificados en los datos globales,
en este grupo se ha incluido un factor adicional (como uno de los principales) que
contribuyen a una percepcion desfavorable, la atencién médica, mencionada un 7%.
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Para el grupo de pacientes = 15 afios y < 18 afos, los principales factores contribuyentes para
una experiencia no favorable son: el tiempo de espera (32,3%) y la informacion (9,3%), al igual
que en la valoracion global y pacientes adultos; ademas de estos factores, este grupo reporto la
escucha médicos (20,9%), también como un factor de una experiencia no positiva. De igual
forma al grupo de adultos y global, en esta muestra el trato personal (14,7%), la informacion
(11,3%) y todo (13.5%) son los principales factores mencionados para describir una percepcion
excelente.

Los factores identificados por el grupo de familiar paciente adulto = 18 afos para una
valoracion de excelente son los mismos que la valoracion global: trato del personal (13,5%),
profesionalidad (12,6%) y la informacion (12,3%). De otro lado, el trato personal (13,2%) a la
vez, y solo en este grupo, se presenta también como un factor no positivo, este, junto a
la coordinacion organizacion (13,1%) y el tiempo de espera (12,2%) son considerados los
principales factores para una experiencia desfavorable.

En el grupo de familiar de paciente nifio/adolescente, los factores identificados como los principales
contribuyentes para una percepcion desfavorable y positiva de la experiencia son los mismos
identificados en la valoracion global.

La percepcion global sobre los aspectos valorados en las preguntas del cuestionario,
evidencian una valoracion positiva (= 90%) en la adecuacion de la informacion proporcionada sobre la
enfermedad y su evolucion, asi como sobre los resultados de las pruebas y pasos a seguir, superan el
92% de las respuestas positivas (“de acuerdo” y totalmente de acuerdo”). De igual forma, el 93% indicd
la no ocurrencia de ningln incidente inesperado en el proceso de atencidn/visita al hospital. En sentido
contrario, el ofrecimiento para participar en charlas, grupos o presentaciones con personas con la misma
enfermedad, es la pregunta con menor percepcion positiva (< 50%), solo el 28,3% de los participantes
indicd el ofrecimiento de dicha participacion.

Estos resultados al igual que la valoracion de la experiencia e informacion cualitativa se mantiene a nivel
de grupos.

Los resultados para el grupo de pacientes = 18 afios, muestran una percepcion = 90% para la
adecuacion de la informacién proporcionada sobre la enfermedad y su evolucién (91,3%), entrega
de informacidon adecuada de los resultados de las pruebas y pasos a seguir (91,5%) y la no
ocurrencia de ningun incidente inesperado en el proceso de atencidn/visita al hospital (93,6%). Asi
también, el ofrecimiento para participar en charlas, grupos o presentaciones con personas con la
misma enfermedad, es la pregunta con una menor percepcion positiva (26,5%).

El grupo de pacientes = 15 y < 18 afios, muestra un comportamiento similar de la percepcion
al grupo de pacientes adultos, no encontrandose diferencias superiores a 4,7 puntos porcentuales
en estas respuestas para ambos grupos. Las preguntas mejor valoradas en este grupo son:
adecuacion de la informacion proporcionada sobre la enfermedad y su evolucion (96%), entrega de
informacion adecuada de los resultados de las pruebas y pasos a seguir (92%) y la no ocurrencia
de ningun incidente inesperado en el proceso de atencion/visita al hospital (94,7%). Por otro lado,
la pregunta con menor valoracion positiva identificada es la misma que para el grupo de pacientes
adultos > 18 afos, y corresponde al ofrecimiento para participar en charlas, grupos o presentaciones
con personas con la misma enfermedad (34,7%); la diferencia porcentual entre ambos grupos para
este item es de 8,2%. Adicionalmente, indicar que para este grupo de pacientes se incluy6
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una pregunta destinada a medir la asistencia a consultas con participacion de médicos
de pediatria y adultos (transicion nifio-adulto), en relacion a esta, el 60% de los
pacientes respondieron afirmativamente sobre la participacion, mientras que el 16% lo
ha hecho negativamente.

- Aligual que los grupos de pacientes (adultos > 18 afios y adolescentes > 15 afios y < 18 afios) y
el global, las preguntas con mejor valoracion para el grupo de familiar paciente = 18 afos,
son: la adecuacion de la informacion proporcionada sobre la enfermedad y su evolucion (93,9%),
entrega de informacion adecuada de los resultados de las pruebas y pasos a seguir (92,8%) y la no
ocurrencia de ningun incidente inesperado en el proceso de atencion/visita al hospital (90,8%). En
este grupo, a diferencia de los grupos anteriores, también se presenta con una valoracion positiva
> 90%, para la participacion en la toma de decisiones, con un 90.5%. Asi también, el ofrecimiento
para participar en charlas, grupos o presentaciones con personas con la misma enfermedad, es la
pregunta con menor percepcion positiva (26,1%).

- En el grupo de familiar de paciente niifio/adolescente, al igual que en los grupos anteriores,
las preguntas con mayor percepcion positiva (= 90%) son: la adecuacion de la informacion
proporcionada sobre la enfermedad y su evolucion (94,3%), entrega de informacion adecuada de
los resultados de las pruebas y pasos a seguir (94,1%) y la no ocurrencia de ningun incidente
inesperado en el proceso de atencion/visita al hospital (92%). No se encuentra diferencias
superiores a 1,3 puntos porcentuales en estos items para los grupos de familiar paciente adulto y
familiar de paciente nifio/adolescente. De la misma forma, el ofrecimiento para participar en charlas,
grupos o presentaciones con personas con la misma enfermedad, es la pregunta con menor
percepcion positiva (35,0%), valor superior al reportado por el grupo de familiar de paciente adulto,
mostrando una diferencia entre ambos del 12,7%

- Mencionar, el tiempo de espera = 1 hora (28,9%), este item es la segunda pregunta con mayor
porcentaje de percepcion negativa agregada (solo precedida por item sobre el ofrecimiento para
participar en grupos, charlas o presentaciones con personas con la misma enfermedad).

- Adicionalmente, indicar que, para este grupo, al igual que pacientes > 15 afios y < 18 afios, se
incluyd una pregunta destinada medir la asistencia a consultas con participacion de médicos de
pediatria y adultos (transicién nifio-adulto). El 50% de los pacientes de este grupo ha respondido
afirmativamente sobre la participacion, mientras que el 36,2% lo ha hecho negativamente.

En cuanto a las valoraciones intermedias positivas (entre el 89% y 50%) que a su vez presentan
percepciones negativas agregadas superiores al 10%, a tener en consideracion de cara a la definicion
de planes de accion que mejoren la percepcion de pacientes y familiares, tenemos para los datos
globales: el tiempo transcurrido desde la solicitud hasta la obtencion de la cita (percepcidn positiva
intermedia: 78,3% y percepcion negativa: 10,2%), el tiempo de espera el dia de la consulta cita
(percepcion positiva intermedia -tiempo de espera < media hora: 71,7% y percepcion negativa — tiempo
de entre 1 hora y mas de dos horas: 27,1%), el acceso telefonico directo o e-mail para consultar dudas
desde el domicilio incluso fuera del horario de consulta cita (percepcion positiva intermedia: 75,7% y
percepcion negativa: 12,0%), y la informacion proporcionada sobre otros recursos referidos al apoyo
psicoldgico, asociaciones en las que apoyarse, etc. (percepcion positiva intermedia: 65,6% y percepcion
negativa: 11,5%).
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Estos resultados se muestran alineados con los factores contribuyentes a una valoracion no positiva -
informacion cualitativa- mencionados por los pacientes y familiares (el tiempo de espera, informacion y
la coordinacion-organizacion).

A nivel de grupo, la percepcién de los items con valoracion intermedia se mantiene, segun:

- El grupo de pacientes adultos = 18 afios, muestra para esta categoria, los mismos items que
los datos globales.

- Para el grupo de pacientes adolescentes > 15 y < 18 afios, se mantiene el tiempo de espera el dia
de la consulta, y se incorpora la asistencia a consultas con participacion de distintos médicos de
pediatria y adultos (con una percepcion positiva intermedia: 60,0 % y percepcion negativa: 16,0%).
En cuanto a la valoracion del acceso telefénico directo o e-mail para consultar dudas desde el
domicilio incluso fuera del horario de consulta y la informacion proporcionada sobre otros recursos
referidos al apoyo psicoldgico, asociaciones en las que apoyarse, etc., muestran valores inferiores
al 10% de percepcidn agregada negativa; adicionalmente, las diferencias porcentuales para estos
items muestran una percepcion negativa agregada menor en comparacion con el grupo de pacientes
adultos > 18 anos (diferencia de 7,6% vy 3,2 % respectivamente).

- Mencionar que la pregunta relacionada con la informacion sobre otros recursos como el apoyo
psicoldgico, asociaciones de pacientes, etc., es la que muestra mayor diferencia entre las
percepciones agregadas positivas entre el grupo de pacientes adultos > 18 afios (63,5%) vy el grupo
de pacientes adolescentes > 15 y < 18 afos (76%), alcanzando una diferencia de 12,5 puntos
porcentuales.

- Por su parte, el grupo de familiar de paciente adulto, mantiene el tiempo de espera el dia de
la consulta y la informacidon proporcionada sobre otros recursos referidos al apoyo psicolégico,
asociaciones en las que apoyarse, etc.

- El grupo de familiares de pacientes nifio/adolescente < 18 afos mantiene el tiempo de
espera el dia de la consulta y el acceso telefonico directo o mail, e incorpora (al igual que el paciente
> 15y < 18 afos) la pregunta destinada medir la asistencia a consultas con participacion
de médicos de pediatria y adultos (transicion nifio-adulto), el 50% de los familiares de
este grupo ha respondido afirmativamente sobre la participacion, mientras que el
36,2% lo ha hecho negativamente.

- Sefalar la pregunta relacionada con la facilidad de resolver tramites, el analisis comparativo muestra
una diferencia de 5,2% entre los resultados reportados por los familiares de pacientes adultos
(84,7%) y los familiares de pacientes nifos/adolescentes < 18 afos (89,9%).

Este analisis se complementa con una vision general de la percepcion de la experiencia en los
CSUR a nivel de las CC.AA.

- Las percepciones de los pacientes y familiares atendidos en los CSUR de cada en cada CC. AA,
muestran valores de excelencia que oscilan entre el 61,4% y 89,3%. Cantabria, la Comunidad
Valenciana, la Regidn de Murcia, la CA de Madrid y Galicia son las comunidades con percepciones
mas positivas. Por el contrario, Castilla - La Mancha, Aragon, Catalufia y el Pais Vasco, son las CC.
AA que muestran menores porcentajes en la valoracion, sin que eso signifique que sus percepciones
absolutas sean negativas, pues, como se ha comprobado a lo largo de este estudio en todas las
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variables analizadas, siempre domina el signo positivo. Andalucia tiende a encontrarse en una
posicion intermedia.

- En cuanto a las preguntas del cuestionario, en términos generales los resultados muestran, que los
items con percepcidn negativa agregada mayor al 10% presentes en la CC.AA, son: el ofrecimiento
para participar en charlas o grupos con personas que tienen la misma enfermedad (en todas las
CC.AA, con valores que oscilan entre los 41.3% y 75%), seguido por el tiempo de espera hasta ser
atendido en consulta -tiempos mayores a 1 hora (en 10 de las 11 CC.AA en analisis, con valores
entre 16,8% y 47,1%), el acceso telefonico directo o por correo electronico con los profesionales
para resolver dudas (presente en 8 de 11 CC.AA, con valores entre 10,5% y 20,6%), el tiempo
entre la solicitud de la cita y su obtencion (presente en 5 de 11 CC.AA, con valores entre 10,7% y
24,3%), y la informacion sobre otros recursos que podrian ser de ayuda (presente en 4 de 11
CC.AA, con valores entre 10,1% y 17,6%),

Respecto a la asistencia a reuniones conjuntas con profesionales que atienden a nifios y adultos para
abordar de manera integral el proceso de transicion, los datos disponibles son poco concluyentes debido
al bajo nimero de respuestas. No obstante, un porcentaje significativo de participantes indicd que no
han asistido a dichas reuniones.

Para concluir se anima a las CC. AA a profundizar en el analisis y la definicion de acciones concretas
tanto de las percepciones obtenidas a nivel de la comunidad como en los distintos hospitales y/o alianzas
en los que se encuentran las Unidades de referencia, cuyo detalle no puede abordarse de forma sintética
en este apartado dado el alto volumen de CSUR analizados.
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8. Anexos

8.1. Anexo 1: Relacion de procedimientos/patologias atendidas en los CSUR que han
sido valoradas en este estudio

Nede  Codigo Denominacion RIES
Orden CSUR Paciente
1. 1 Quemados Criticos Adulto y nifio
2. 2 Reconstruccion Pabelldn Auricular Adulto y nifio
3. 3 Glaucoma congénito y de la infancia Nifios

4, 4 Alteraciones congénitas desarrollo ocular Nifios

5. 5 Tumores extraoculares en la infancia (rabdomiosarcoma) Nifios

6. 6 Tumores intraoculares en la infancia (retinoblastoma) Nifios

7. 7 Tumores intraoculares del adulto (melanomas uveales) Adulto

8. 8 Descompresion orbitaria oftalmopatia tiroidea Adulto y nifio
9. 9 Tumores orbitarios del adulto Adulto
10. 11 Reconstruccion superficie ocular (queratoprotesis) Adulto y nifio
11. 23 Queratoplastia penetrante en nifos Nifio

12. 77 Cirugia vitreorretiniana pediatrica Nifio

13. 78 Catarata compleja en nifios Nifio

14, 79 Distrofias Hereditarias de la Retina (DHR) Nifio

15. 13 Irradiacion total con electrones en micosis fungoide Adulto
16. 14 Tun)ores germinales de riesgo alto e intermedio resistentes a quimioter. Adulto

12 linea

17. 56 Neuroblastoma Nifio

18. 57 Sarcomas en la infancia Nifio

19. 58 Sarcomas y otros tumores musculoesqueléticos en adultos Adulto
20. 15 Trasplante renal infantil Nifios
21. 16 Trasplante hepatico infantil Nifios
22. 17 Trasplante hepatico vivo adulto Adulto
23. 18 Trasplante pulmonar infantil y adulto Adulto y nifio
24, 19 Trasplante cardiopulmonar adulto Adulto
25. 20 Trasplante cardiaco infantil Nifio

26. 21 Trasplante de pancreas Adulto
27. 22 Trasplante intestino infantil y adulto Adulto y nifio
28. 31 Trasplante progenitores hematopoyéticos alogénico infantil Nifio

29. 44 Trasplante renal cruzado Adulto y nifio
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[ codise Denominacion Ti_po
Orden CSUR Paciente
30. 25 Osteotomia pélvica en displasia cadera adultos Adulto
31. 26 Tratamiento de las infecciones osteoarticulares resistentes Adulto y nifio
32. 27 Ortopedia infantil Nifio
33. 28 Reimplantes, incluyendo mano catastrdfica Adulto y nifio
34, 32 Asistejn.cia integra[ neonato cardiopatia congénita y nifio con cardiopatia Nifio
congeénita compleja
35. 33 Asistencia integral del adulto con cardiopatia congénita Adulto
36. 34 Cirugia reparadora compleja valvula mitral Adulto
37. 35 Arritmologia y electrofisiologia pediatrica Nifio
38. 37 Cardiopatias familiares Adulto y nifio
39. 59 Hipertension pulmonar compleja Adulto
40. 38 Cirugia plexo braquial Adulto y nifio
41. 39 Epilepsia refractaria Adulto y nifio
42, 40 Cirugia trastornos del movimiento Adulto y nifio
43. 41 Neuromodulacidn cerebral del dolor neuropatico refractario Adulto
44, 42 Ataxias y paraplejias hereditarias Adulto y nifio
45, 43 Esclerosis multiple Adulto
46. 46 Neurocirugia pediatrica compleja Nifio
47. 48 Atencion a la patologia vascular raquimedular Adulto y nifio
48. 51 Enfermedades Neuromusculares raras Adulto y nifio
49, 52 Sindromes neurocutaneos genéticos (facomatosis) Adulto y nifio
50. 53 Enfermedades raras que cursan con trastornos del movimiento Adulto y nifio
51. 55 Trastornos complejos del Sistema Nervioso Auténomo Adulto y nifio
52. 45 Atencion al lesionado medular complejo Adulto y nifio
53. 49 Enfermedades tropicales importadas Adulto y nifio
54. 50 Enfermedades Metabolicas congénitas Adulto y nifio
55. 60 Tumores renales con afectacién vascular Adulto
56. 63 Complejo extrofia epispadias Nifio
57. 64 Enfermedad renal infantil grave y tratamiento con dialisis Nifio
58. 65 Cirugia reconstructiva uretral compleja del adulto Adulto
59. 66 Enfermedades glomerulares complejas (nifios y adultos) Adulto y nifio
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N° de Cédigo Denominacién Tipo
Orden  CSUR enominacio Paciente
60. 61 Epidermiolisis ampollosa hereditaria Adulto y nifio
61. 62 Trastornos hereditarios de la queratinizacion Adulto y nifio
62. 67 Eritropatologia hereditaria Adulto y nifio
63. 68 Coagulopatias congénitas Adulto y nifio
64. 69 Sindrome de fallo medular congénito Adulto y nifio
65. 70 Mastocitosis Adulto y nifio
66. 71 Patologia hipotalamo Hipofisaria Adulto y nifio
67. 73 Enfermedades autoinmunes sistémicas Adulto y nifio
68. 74 Angioedema hereditario (AEH) Adulto y nifio
69. 75 Inmunodeficiencias primarias (IDPs) Adulto y nifio
70. 76 Enfermedades autoinflamatorias Adulto y nifio

Tabla 21: Relacién de los procedimientos y/o patologias CSUR objeto de estudio
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8.2. Anexo 2: Cuestionarios para pacientes y familiares

novotec
CUESTIONARIOS PARA PACIENTES/FAMILIARES ATENDIDOS EN LOS CSUR 2023

Encuesta para los grupos: Paciente Adulto y Familiar de paciente Adulto (= DE 18 ANOS)

1. Me parece adecuado el tiempo trascurrido desde que solicité la cita hasta que me citaron en el hospital

: 2 3 4 s -
Totalmente en En desacuerdo Neutro De acuerdo Totalmente de No sabe/No
desacuerdo acuerdo contesta

2. Me resultd facil resolver los tramites y el papeleo relacionado con mi visita

1 2 3 4 5 -
Muy dificil Dificil Neutro Facil Muy facil No sabe/No
contesta
3. Eldiade la consulta esperé hasta ser atendido:
1 2 3 4 s -
Mas de dos horas Mads de una hora Una hora Menos de media Me atendieron No sabe/No
hora inmediatamente contesta

4. Me han informado adecuadamente sobre mi enfermedad y su evolucién, y he podido aclarar todas mis dudas
con los profesionales que me atienden

1 2 3 a4 5 -
Totalmente en En desacuerdo Neutro De acuerdo Totalmente de No sabe/No
desacuerdo acuerdo contesta
S. Me han informado adecuadamente sobre los resultados de las pruebas que me han hecho y los pasos a seguir
1 2 3 4 5 -
Totalmente en En desacuerdo Neutro De acuerdo Totalmente de No sabe/No
desacuerdo acuerdo contesta

6. Han contado conmigo para tomar decisiones sobre mis cuidados y tratamientos

1 2 3 4 s -
Totalmente en En desacuerdo Neutro De acuerdo Totalmente de No sabe/No
desacuerdo acuerdo contesta

7. Me ha sucedido algun incidente inesperado, en el proceso de atencion sanitaria o algun evento no deseable en
mi visita al hospital.
Incidente: cualquier suceso que puedas atribuir a un error en el proceso de atencion sanitaria (por ejemplo:
complicaciones en una prueba diagndstica, durante una cirugio, una caida, el efecto secundario de un
medicamento, etc.)

Si No No sabe/No contesta
En caso de haber respondido Si: ¢{Puedes explicar brevemente lo ocurrido?
Campo texto abierto
8. Me han ayudado a adaptarme y convivir con mi enfermedad
1 2 3 a 3 -
Totalmente en En desacuerdo Neutro De acuerdo Totalmente de No sabe/No
desacuerdo acuerdo contesta

9. Me han facilitado el acceso telefénico directo o mail para consultar dudas desde mi domicilio incluso fuera del
horario de consulta

1 2 3 4 s -
Totalmente en En desacuerdo Neutro De acuerdo Totalmente de No sabe/No
desacuerdo acuerdo contesta

10. Me han informado adecuadamente sobre otros recursos que me podrian ayudar (p.ej. apoyo psicolégico,
asociaciones de pacientes, ensayos clinicos...)

1 2 3 4 5 -
Totalmente en En desacuerdo Neutro De acuerdo Totalmente de No sabe/No
desacuerdo acuerdo contesta
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11. Me han ofrecido participar en alguna charla/grupo/presentacion, en la que habia mas personas con mi misma
enfermedad
Si No No sabe/No contesta
12. Valora tu experiencia en este hospital durante el tratamiento de tu enfermedad (siendo 10 la respuesta mas

favorable y 0 la menos favorable)
o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Si el valor de la respuesta se encuentra entre 0 y 7, responder a la siguiente pregunta (campo de texto
abierto):

12. a. ¢Qué falld para que tu valoracion no sea mas alta? Explicalo tan detallado como te parezca para

que podamos entenderlo bien

Si el valor de la respuesta es de 8 a 10, responder a la siguiente pregunta (campo de texto abierto):

12. b. ¢Qué fue lo que mejor funcioné en esa experiencia en el hospital durante el tratamiento de la
enfermedad? Explicalo tan detallado como te parezca para que podamos entenderlo bien

Si el valor de la respuesta es =8, responder adicionalmente a la siguiente pregunta (campo de texto abierto):

12. c. Tu valoracién es mas bien positiva, pero ¢Qué fallé para que no sea mas alta? Explicalo tan detallado
como te parezca para que podamos entenderio bien.
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Encuesta para el grupo: Pacientes Adolescente (PP) (215 y <18 afios)

1. Eldiade la consulta esperé hasta ser atendido:

1 2 3 4 5 -
Menos de media Me atendieron No sabe/No
Mas de dos horas Mas de una hora Una hora LIRS Inmedi e o

2. Me han informado adecuadamente sobre mi enfermedad y su evolucién, y he podido aclarar todas mis dudas
con los profesionales que me atienden
1

2 3 a s -
Totalmente en En desacuerdo Neutral De acuerdo Totalmente de No sabe/No
desacuerdo acuerdo contesta

3. Me han informado adecuadamente sobre los resultados de las pruebas que me han hecho y los pasos a seguir

1 2 3 4 s -
Totalmente en En desacuerdo Neutral De acuerdo Totalmente de No sabe/No
desacuerdo acuerdo contesta

4. He asistido a consultas en las que han participado médicos de pediatria y de adultos
Si No No sabe/No contesta

S. Han contado conmigo para tomar decisiones sobre mis cuidados y tratamientos

1 2 3 4 - -
Totalmente en En desacuerdo Neutral De acuerdo Totalmente de No sabe/No
desacuerdo acuerdo contesta

6. Me ha sucedido algun incidente inesperado en el proceso de atencion sanitaria o algin evento no deseable en
mi visita al hospital.

Incidente: cualquier suceso que puedas atribuir a un error en el proceso de atencion sanitaria (por ejemplo:
complicaciones en una prueba diagndstica, durante una cirugia, una caida, el efecto secundario de un
medicamento, etc.)

Si No No sabe/No contesta
En caso de haber respondido Si: ¢Puedes explicar brevemente lo ocurrido?
CAMPO ABIERTO TEXTO

7. Me han ayudado a adaptarme y convivir con mi enfermedad

1 2 3 4 S -
Totalmente en En desacuerdo Neutral De acuerdo Totaimente de No sabe/No
desacuerdo acuerdo contesta

8. Me han facilitado el acceso telefénico directo o mail para consultar dudas desde mi domicilio incluso fuera del
horario de consulta

1 2 3 4 S -
Totalmente en En desacuerdo Neutral De acuerdo Totalmente de No sabe/No contesta
desacuerdo acuerdo

9. Me han informado adecuadamente sobre otros recursos que me podrian ayudar (p.ej. apoyo psicolégico,
asociaciones de pacientes, ensayos clinicos...)

1 2 3 4 s -
Totalmente en En desacuerdo Neutral De acuerdo Totalmente de No sabe/No
desacuerdo acuerdo contesta

10. Me han ofrecido participar en alguna charla/grupo/presentacion, en la que habia mas personas con mi misma

enfermedad
Si No No sabe/No contesta
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11. Valora tu experiencia en este hospital durante el tratamiento de tu enfermedad (siendo 10 la respuesta mas
favorable y 0 la menos favorable)

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Si el valor de la respuesta se encuentra entre 0 y 7, responder a la pregunta (campo de texto abierto):

11. a. ¢Qué fallé para que tu valoracidon no sea mas alta? Explicalo tan detallado como te parezca para
que podamos entenderlo bien

Si el valor de la respuesta es de 8 a 10, responder a la pregunta (campo de texto abierto):

11. b. ¢Qué fue lo que mejor funciond en esa experiencia en el hospital durante el tratamiento de la
enfermedad? Explicalo tan detallado como te parezca para que podamos entenderlo bien

Si el valor de la respuesta es =8, responder adicionalmente a la pregunta (campo de texto abierto):

11. c. Tu valoracién es mas bien positiva, pero ¢ Qué fallé para que no sea mas alta? Explicalo tan detallado
como te parezca para que podamos entenderlo bien.
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Encuesta para el grupo: Familiar de paciente Pediatrico/adolescente (< DE 18 ANOS)

1. Me parece adecuado el tiempo trascurrido desde que solicité la cita hasta que le citaron en el hospital

1 2 3 4 s -
Totalmente en En desacuerdo Neutro De acuerdo Totalmente de No sabe/No
desacuerdo acuerdo contesta

2. Me resulté facil resolver los tramites y el papeleo relacionado con la visita

1 2 3 4 s -
Muy dificil Dificil Neutro Facil Muy facil No sabe/No
contesta
3. Eldiade la consulta esperamos hasta ser atendidos:
1 2 3 4 5 -
Mas de dos horas Mas de una hora Una hora Menos de media Me atendieron No sabe/No
hora inmediatamente contesta

4. Nos haninformado adecuadamente sobre la enfermedad y su evolucidn, y hemos podido aclarar todas nuestras
dudas con los profesionales que le atienden

1 2 | 4 s -
Totalmente en En desacuerdo Neutro De acuerdo Totalmente de No sabe/No
desacuerdo acuerdo contesta

S. Nos han informado adecuadamente sobre los resultados de las pruebas que le han hecho y los pasos a seguir

1 2 3 4 s -
Totalmente en En desacuerdo Neutro De acuerdo Totalmente de No sabe/No
desacuerdo acuerdo contesta

Si paciente entre 14 y 18 afos abrir la siguiente pregunta: F5a. Hemos asistido a consultas en las que han

participado médicos de pediatria y de adultos
Si No No sabe/No contesta

6. He asistido a consultas en las que han participado médicos de pediatria y de adultos
Si No No sabe/No contesta

7. Han contado con nosotros para tomar decisiones sobre los cuidados y tratamientos

1 2 3 4 S -
Totalmente en En desacuerdo Neutro De acuerdo Totalmente de No sabe/No
desacuerdo acuerdo contesta

8. Me ha sucedido algun incidente inesperado en el proceso de atencidn sanitaria o algin evento no deseable en
mi visita al hospital.

Incidente: cualquier suceso que puedas atribuir a un error en el proceso de atencion sanitaria (por ejemplo:
complicaciones en una prueba diagndstica, durante una cirugia, una caida, el efecto secundario de un
medicamento, etc.)

Si No No sabe/No contesta
En caso de haber respondido Si: Puedes explicar brevemente lo ocurrido
CAMPO ABIERTO TEXTO

9. Nos han ayudado a adaptarnos y a convivir con la enfermedad

1 2 3 4 S -
Totalmente en En desacuerdo Neutro De acuerdo Totalmente de No sabe/No
desacuerdo acuerdo contesta

10. Nos han facilitado el acceso telefénico directo o mail para consultar dudas desde el domicilio, incluso fuera del

horario de consulta
1 2 3 4 5 -
Totalmente en En desacuerdo Neutro De acuerdo Totalmente de No sabe/No
desacuerdo acuerdo contesta
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11. Nos han informado adecuadamente sobre otros recursos que nos podrian ayudar (p.ej. apoyo psicolégico,
asociaciones de pacientes, ensayos clinicos...)

1 2 3 a S -
Totalmente en En desacuerdo Neutro De acuerdo Totalmente de No sabe/No
desacuerdo acuerdo contesta

12. Nos han ofrecido participar en alguna charla/grupo/presentacion, en la que habia mas personas con la misma

enfermedad
Si No No sabe/No contesta

13. Valora vuestra experiencia en este hospital durante el tratamiento de la enfermedad (siendo 10 la respuesta

mas favorable y 0 la menos favorable)
0 1 2 3 4 5 8 7 8 9 10

Si el valor de la respuesta se encuentra entre 0 y 7, responder a la pregunta (campo de texto abierto):

13.a. ¢Qué fallé para que vuestra valoracion no sea mas alta? Explicadlo tan detallado como os parezca
para que podamos entenderlo bien

Si el valor de la respuesta es de 8 a 10, responder a la pregunta (campo de texto abierto):

13. b. ¢Qué fue lo que mejor funcioné en esa experiencia en el hospital durante el tratamiento de la
enfermedad? Explicadlo tan detallado como os parezca para que podamos entenderlo bien

Si el valor de la respuesta es =8, responder adicionalmente a la pregunta (campo de texto abierto):

13. c. Vuestra valoracion es mas bien positiva, pero ¢ Qué fallé para que no sea mas alta? Explicadlo tan
detallado como os parezca para que podamos entenderlo bien
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En la siguiente tabla (tabla 22) se presenta de forma conjunta la relacion de preguntas incluidas en los
cuestionarios y su aplicabilidad en funcidn del grupo objetivo al que se han dirigido.

Paciente Familiar Paciente Familiar Pac
> 18 Pac. 218 | 215y < 18 <18

Pregunta

Me parece adecuado el tiempo transcurrido desde la

solicitud a la obtencion de la cita ! E !
Me resultd facil resolver los tramites y el papeleo ) ) )
relacionados con la visita ’

El dia de la consulta esperé hasta ser atendido 3. 3. 1. 3.

Me han informado adecuadamente sobre mi enfermedad
y su evolucion, y he podido aclarar todas mis dudas con 4, 4, 2. 4,
los profesionales que me atienden

Me han informado adecuadamente sobre los resultados

de las pruebas que me han hecho y los pasos a seguir E E . E
He asistido a consultas en las que han participado

o o 4 6.
meédicos de pediatria y adultos
Han contado conmigo para tomar decisiones sobre mis 6 6 5 7

cuidados y tratamientos

Me ha sucedido algln incidente inesperado, en el
proceso de atencion sanitaria o algun evento no 7. 7. 6. 8.
deseable en mi visita al hospital

Me han ayudado a adaptarme y convivir con mi
enfermedad

Me han facilitado el acceso telefonico directo o mail para
consultar dudas desde mi domicilio incluso fuera del 9. 9. 8. 10.
horario de consulta

Me han informado adecuadamente sobre otros recursos
gue me podrian ayudar (p.ej. apoyo psicoldgico, 10. 10. 9. 11.
asociaciones de pacientes, ensayos clinicos...)

Me han ofrecido participar en alguna
charla/grupo/presentacion, en la que habia mas 11. 11. 10. 12.
personas con mi misma enfermedad

Valora tu experiencia en este hospital durante el

tratamiento de tu enfermedad = = A =

Tabla 22: Aplicabilidad de las preguntas de los cuestionarios segtin grupo objetivo

Los graficos y tablas que presentan los resultados individuales de cada uno de estos grupos objetivo
mantienen este orden y numeracion. Otras segmentaciones como las comparativas entre grupos de
pacientes y familiares han sido reenumeradas considerando la aplicabilidad de las preguntas.

Sefialar que, en aquellos resultados que se muestran a nivel de Comunidad Auténoma, la pregunta “He
asistido a consultas en las que han participado médicos de pediatria y de adultos” (presente en los
cuestionarios Pac. = 15y < 18 y Familiar Pac < 18) se ubica en la posicion 12.
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8.3. Anexo. 3. Folleto de difusion y acceso a la encuesta para pacientes y familiares
-

Tu opinion es importante y nos ayuda a mejorar

¢ Tienes tres minutos?

Con el fin de mejorar la Calidad Asistencial, el Ministerio de
Sanidad quiere conocer tu opinion sobre la atencion
sanitaria recibida en este hospital, Centro de Referencia
del Sistema Nacional de Salud

Conecta en el QR/link adjunto y danos tu opinion respondiendo a
las siguientes preguntas:

E Y E NELPS://encuestasi oo
o M es/ministenoxx/68749
o
Puedes hacerio como paciente o como familiar/representante del
paciente

Esta encuesta es anonima. La informocion que
Proporciones unicomente

se empleara en este estudio

Con la colaboraciin de NOVOLEC

Cats ercmeta N b Senard ade o0 o Taris Sel Corts s Trmade erte o Mosdtenc de Sareded j NMOVOTIC come Eatded Cvesedons mus e e te G v
i NP S D 8 QUGN Ge 8 EealaaciOn Be 108 serdcion © ursdades Os referencia Sel Sisterne Necone' de Seud LcReckin N Cipedente 1000 PR IO
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8.4. Anexo 4: Distribucidon de la muestra de encuestados por sexo y tramos de edad
en cada CC. AA y hospital

Para caracterizar mejor la muestra por CC. AA, en la siguiente tabla (tabla 23) se presenta la
distribucion de la variable Sexo.

Partiendo de la distribucion del conjunto de la muestra, con practicamente un 60% de mujeres, las CC.
AA que siguen ese mismo patron o con mayor presencia femenina, incluso, son, por este orden, la
Regidn de Murcia, Castilla - La Mancha y Galicia, que superan el 70% de mujeres, Pais Vasco y Aragon,
con mas de 2/3, y la Comunidad de Madrid y Catalufia, que son las que mas se parecen al conjunto de
la muestra, en el entorno del 60%, algo mas en Madrid que en Catalufia. Andalucia, Cantabria vy, algo
mas lejos, la Comunidad Valenciana, mas equilibradas, aunque siempre con mas mujeres que varones,
siendo la excepcion Castilla y Ledn, donde las proporciones tienden a invertir el dato global, con un
57% de varones.

Comunidad Auténoma Hombre Mujer
Andalucia 46,3% 53,7%
Aragon 32,4% 67,6%
Asturias* (Principado de.)

Cantabria 49,3% 50,7%
Castilla La Mancha 27,1% 72,9%
Castilla y Ledn 57,1% 42,9%
Catalufia 40,2% 59,8%
Comunidad de Madrid 38,0% 62,0%
Comunidad Valenciana 44,4% 55,6%
Galicia 27,7% 72,3%
Region de Murcia 26,3% 73,7%
Pais Vasco 30,6% 69,4%
Total 40,8% 59,1%

*Asturias cuenta con un bajo nimero de respuestas por lo que no se muestra su distribucién por sexo.

Tabla 23. Distribucién de la variable sexo por CA.

Se incluye adicionalmente, el desglose del % de hombres y mujeres que han respondido en cada uno
de los hospitales (tabla 24):
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HOSPITAL

Hombre Mujer

HU Puerta del Mar*

HU Regional de Malaga*

HU Virgen de Las Nieves 61,9% 38,1%
§ HU Virgen del Rocio 51,0% 49,0%
g HU Virgen del Rocio y HU Virgen Macarena 40,9% 59,1%
HU Virgen de las Nieves y HU San Cecilio*
HU Virgen Macarena 31,3% 68,8%
Total Andalucia| 46,3% | 53,7%
Aragén HU Miguel Servet 32,4% 67,6%
Total Aragon| 32,4% | 67,6%
Asturias HU Central de Asturias*
Total Asturias
Cantabria HU Marqués de Valdecilla 49,3% 50,7%
Total Cantabria| 49,3% | 50,7%
H Nacional de Parapléjicos*
CLM Complejo Hospitalario de Toledo 27,9% 72,1%
Total CLM | 27,1% | 72,9%
H Clinico Universitario de Salamanca 55,5% 44,5%
CyL H Clinico Universitario de Valladolid*
TotalCyL| 57,1% | 42,9%
Fundacio Puigvert, I.U.N.A.*
H Clinic de Barcelona 34,8% 65,2%
H Sant Joan De Deu - Hospital Clinic de Barcelona 17,5% 82,5%
H de La Santa Creu i Sant Pau 47,9% 52,1%
H de La Santa Creu i Sant Pau y Fundacid Puigvert, I.U.N.A. 54,0% 46,0%
H de Sant Joan de Deu 9,6% 90,4%
H de Sant Joan de Deu y Hospital de La Santa Creu y Sant Pau 43,5% 56,5%
o H del Mar*
4_3 HU de Bellvitge 39,2% 60,8%
8 HU de Bellvitge y H de Sant Joan de Deu*
HU Germans Trias i Pujol de Badalona & Institut Catala D'Oncologia Badalona 42,1% 57,9%
HU Vall D'Hebron 34,5% 65,5%
Institut Catala D'Oncologia & Hospital Germans Trias i Pujol*
Institut Catala D'Oncologia L'Hospitalet & Hospital Universitari de Bellvitge 51,9% 48,1%
Institut Guttmann*
H Sant Joan de Deu & Intitut Catala D'Oncologia L'Hospitalet*
Total Catalufia| 40,2% | 59,8%
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CA HOSPITAL ‘ Hombre Mujer
C Valen. HU y Politécnico La Fe 44,4% 55,6%
Total C. Valenciana| 44,4% | 55,6%
HGU Gregorio Marafion 44,2% 55,8%
HU 12 de Octubre 31,8% 68,2%
5 HIU Nifio Jesus*
% HU Clinico San Carlos 37,4% 62,6%
= HU La Paz 35,8% | 64,2%
g HU Puerta de Hierro Majadahonda*

HU Ramoén y Cajal*

HU de La Princesa*

Total C.A. Madrid | 38,0% | 62,0%

Complexo Hospitalario Universitario A Corufia*

©
-{—L—; Complexo Hospitalario Universitario de Santiago 27,4% 72,6%
(6]
Total Galicia 27,7% | 72,3%
o HU de Cruces 31,9% 68,1%
é HU de Donostia 30,6% 69,4%
>
% HU de Basurto 28,0% 72,0%
o
Total Pais Vasco| 30,6% | 69,4%
o HCU Virgen de la Arrixaca 21,9% 78,1%
- .©
S % HGU Reina Sofia (Murcia)*
g =

Total Region de Murcia| 26,3% | 73,7%

Los hospitales marcados con un * presentan un bajo nivel de respuestas por lo que no se muestra su distribucion por sexo.

Tabla 24. Distribucion del sexo por Hospital, dentro de cada CA.

En la distribucion de la variable Edad, hay diferencias considerables por CA (tabla 25). El total de
la muestra, encuentra su punto mediano en la frontera 44-45 afios, con una aparente asimetria que
s6lo se produce por la agregacion en un sélo grupo a partir de 75 anos. Empero, esto es compatible
con una concentracion diferencial en las tres cohortes decenales que van de los 45 a los 74 afos, con
un 45% del total de la muestra. Proporcién que, por debajo del punto mediano, agregando las 3
cohortes mas proximas, apenas alcanza un 33%.

En la distribucion de la variable edad en las CC. AA (tabla 25), a partir de la descripcion de la muestra
global indicada anteriormente, se observan algunas diferencias:

- La Comunidad Valenciana, la CA de Madrid, Pais Vasco, Galicia y region de Murcia se distinguen por
una proporcion comparativamente alta de pacientes por debajo de 45 afios, desde el 75% de la
primera de esta lista al 58% de la Ultima.

- Por el contrario, Cantabria, Castilla y Ledn y Catalufia sobresalen por proporciones
significativamente mas altas a partir de 45 afios, desde el 79% de la primera al 59% de la Ultima.
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- Solamente Castilla - La Mancha, con una distribucion perfectamente paritaria, Aragon y Andalucia,
con distribuciones casi paritarias, siguen el patron global.

CA 0a4 5a9 10a14 15a24 25a34 35a44 45a54 55a64 65a74 =75
Andalucia 2,5% 4,2% 2,0% 17,2% |13,0% |13,7% |22,8% |15,2% |7,6% 2,0%

Aragén 235% [250% |33,8% |11,8% |5,9%
Asturias*

(Ppado. de)

Cantabria  |0,5% |1,9% |1,4% |42% |56% |7,4% |11,2% |40,5% |27,0% |0,5%
Castilla - La |y 400 [10,0% |10,0% |7,1% |43% |17,1% |257% |18,6% |5,7%

Mancha

E:;E"a y 08% |34% |10,9% |185% |18,55% |23,5% |13,4% |10,9%
Catalufia 3,6% |50% |62% [88% |65% |11,2% |21,2% |17,0% |12,8% |7,7%

CA de Madrid | 7,6% 12,0% [11,3% |17,7% |9,1% 9,8% 13,3% |10,3% |5,8% 3,1%
C. Valenciana | 11,7% |10,8% |7,2% 22,0% |12,1% |[11,2% |14,8% |6,7% 2,2% 1,3%

Galicia 7,7% 12,3% [13,8% |9,2% 7,7% 9,2% 15,4% |13,8% |9,2% 1,5%
Pais Vasco 8,3% 7,4% 2,5% 12,4% |10,7% |19,8% |14,0% |16,5% |4,1% 4,1%
R. de Murcia 21,1% [36,8% |26,3% |[10,5% |2,6% 2,6%
Total 4,6% 6,5% 6,3% 11,8% |8,8% 12,1% |18,7% |16,1% |10,3% |4,9%
Agregado 50% 50%

Tabla 25. Distribucion de la variable edad en dentro de cada CA.

Se incluye adicionalmente, el desglose de la variable edad en cada uno de los hospitales (tabla 26):

HOSPITAL 0a4 5a9 10al14|15a24 25a34‘35a44‘45354‘55364‘65a74 275

HU Puerta del
Mar*

HU Regional de
Malaga*

HU Virgen de
Las Nieves

HU Virgen del
Rocio

HU Virgen del
Rocio y HU 33,3% | 27,3% | 12,1% | 13,6% | 6,1% | 6,1% | 1,5%
Virgen Macarena

24% | 4,8% | 4,8% | 38,1% | 33,3% | 16,7%

4,0% | 6,5% | 4,0% |22,6% | 15,6% | 16,1% | 14,6% | 7,0% | 7,0% | 2,5%

Andalucia

HU Virgen de las
Nieves y HU San
Cecilio*

HU Virgen
Macarena

2,5% | 3,7% 2,5% | 2,5% | 13,6% | 40,7% | 25,9% | 6,2% | 2,5%
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2,5%

4,2%

2,0%

4

17,2%

4
d

13,0%

13,7%

22,8%

15,2%

7,6% | 2,0%

Aragdn

HU Miguel
Servet

23,5%

25,0%

33,8%

11,8%

5,9%

Total Aragon

23,5%

25,0%

33,8%

11,8%

5,9%

Asturias

HU Central de
Asturias*

Total Asturias*

HU Marqués de
Valdecilla

0,5%

1,9%

1,4%

4,2%

5,6%

7,4%

11,2%

40,5%

27,0% | 0,5%

Cantabri
a

Total Cantabria

0,5%

1,9%

1,4%

4,2%

5,6%

7,4%

11,2%

40,5%

27,0% | 0,5%

CyL

HCU de
Salamanca

0,9%

3,6%

10,9%

20,0%

18,2%

22,7%

13,6% | 10,0%

HCU de
Valladolid*

Total CyL

3,4%

10,9%

18,5%

18,5%

23,5%

13,4% | 10,9%

CLM

H. Nacional
Parapléjicos*

CH de Toledo

1,5%

10,3%

10,3%

7,4%

4,4%

17,6%

23,5%

19,1%

5,9%

Total CLM

1,4%

10,0%

10,0%

7,1%

4,3%

17,1%

25,7%

18,6%

5,7%

Catalufia

Fundacio
Puigvert-
LU.N.A*

100,0
%

H. Clinic de

Barcelona

13,0%

39,1%

21,7%

13,0%

8,7%

4,3%

H Sant Joan De
Deu — H. Clinic
de Barcelona

25,0%

20,0%

30,0%

17,5%

0,0%

2,5%

2,5%

2,5%

0,0% | 0,0%

H de La Santa
Creu i Sant Pau

0,6%

3,3%

3,5%

7,1%

6,0%

8,1%

20,9%

19,2%

18,2% | 13,2%

H de La Santa
Creu i Sant Pau'y
Fundacio
Puigvert,
I.U.N.A.

3,1%

1,6%

12,5%

4,7%

18,8%

26,6%

14,1%

14,1% | 4,7%

H Sant Joan de
Deu

19,1%

24,5%

36,2%

20,2%

H Sant Joan de
Deu y H de La
Santa Creu i Sant
Pau

17,4%

26,1%

17,4%

34,8%

4,3%

H del Mar*

50,0%

25,0%

25,0%

HU Bellvitge

0,8%

10,0%

27,5%

31,7%

18,3%

8,3% | 3,3%

HU Bellvitge y H
Sant Joan de
Deu*

50,0%

25,0%

25,0%
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HOSPITAL 10a14| 15a24 25a34‘35a44‘45a54‘55a64‘65a74 275

HU Germans
;gg;lon; &P;‘éc(’)' 36,8% | 15,8% | 21,1% | 18,4% | 7,9%
Badalona
HU Vall d'Hebron | 4,5% | 3,1% | 53% | 7,8% | 55% | 13,1% | 23,9% | 19,8% | 11,2% | 5,7%
IO & H
Germans Trias i 44,4% | 33,3% | 22,2%
Pujol*
gCH’ULBfong:'Et 0,6% | 0,0% | 1,9% | 83% | 83% | 29,5% | 20,5% | 19,9% | 10,9%
Ins. Guttmann* 100,0
%
H Sant Joan de
Deu & ICO 57,1% | 28,6% | 14,3%
L'Hospitalet*
Total Catalufia | 3,6% | 5,0% | 6,2% | 8,8% | 6,5% | 11,2% | 21,2% | 17,0% | 12,8% | 7,7%
. |HuPLaFe 11,7% | 10,8% | 7,2% |22,0% | 12,1% | 11,2% | 14,8% | 6,7% | 2,2% | 1,3%
Valen. Vallﬁz?;fs 11,7% | 10,8% | 7,2% | 22,0% | 12,1% | 11,2% | 14,8% | 6,7% | 2,2% | 1,3%
;SiﬁénGrego”o 8,9% | 14,4% | 12,2% | 24,4% | 10,4% | 7,0% | 5,9% | 8,1% | 56% | 3,0%
ggtubrelz | 6% |14,7% | 11,0% | 12,4% | 6,9% | 9,6% | 15,1% | 9,6% | 6,4% | 4,6%
HIU Nifio Jests* 16,7% | 33,3% | 50,0%
E';Jrlog"”'co SN\ 7% | 4,3% | 8,7% | 9,6% |11,3% | 13,9% | 20,9% | 14,8% | 9,6% | 5.2%
o B
§ a Paz ,0% | 11,9% | 15,4% | 20,9% | /,5% | 11,9% | 12,/% | 9,/% | 5,U0%
S3 |HULaP 9,0% | 11,9% | 13,4% | 20,9% | 7,5% | 11,9% | 12,7% | 9,7% | 3,0%
=
no Perta de 53% | 53% | 53% | 53% | 47,4% | 26,3% | 53%
E';’jal*RamO” y 18,2% | 27,3% | 36,4% | 18,2%
e b 33,3% | 66,7%
Total CA Madrid | 7,6% | 12,0% | 11,3% | 17,7% | 9,1% | 9,8% | 13,3% | 10,3% | 5,8% | 3,1%
| CHU A Corufia* 33,3% 33,3% | 33,3%
:r—% CHU Santiago 8,1% |12,9% | 14,5% | 9,7% | 6,5% | 9,7% | 14,5% | 12,9% | 9,7% 1,6%
(O]
Total Galicia | 7,7% | 12,3% | 13,8% | 9,2% | 7,7% | 9,2% | 15,4% | 13,8% | 9,2% | 1,5%
o Eﬁg(avc'gge“ dela 25,0% | 43,8% | 21,9% | 9,4%
(@]
3
3 .
R 50,0% | 16,7% | 16,7% | 16,7%
&
Total R. Murcia 21,1% | 36,8% | 26,3% | 10,5% | 2,6% | 2,6%
w 8 |HU de Cruces 21,3% | 19,1% | 6,4% | 19,1% | 10,6% | 17,0% | 2,1% 2,1% | 0,0% | 2,1%
© 0
2 & | HU de Donostia 12,2% | 12,2% | 20,4% | 16,3% | 26,5% | 6,1% | 6,1%
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0a4 5a9 10a14| 15a24 25a34‘35a44‘45354‘55364‘65374

CA  HOSPITAL

8,0% | 4,0%
4,1%

8,0% | 24,0% | 32,0% | 24,0%

HU de Basurto
10,7% | 19,8% | 14,0% | 16,5% | 4,1%

Total Pais Vasco | 8,3% | 7,4% | 2,5%

12,4%

Tabla 26. Distribucién de la variable edad por Hospital, dentro de cada CA. Los hospitales marcados con un * tienen una
muestra insuficiente para considerar la distribucion interna
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8.5. Anexo 5. Fiabilidad

Dado que el nimero de posibles participantes estaba limitado por la baja incidencia/prevalencia de las
distintas patologias y/o la indicacion especifica de los procedimientos empleados en su diagndstico y
tratamiento, se disefid una metodologia de recopilacion de datos que garantizara su maxima difusion y
accesibilidad para todos los posibles pacientes 0, en su caso, sus familiares responsables, cuando la
edad o la capacidad del paciente lo requiriera.

Para ello, se contd con la colaboracién de los Coordinadores de las Unidades CSUR vy sus respectivos
equipos profesionales, quienes facilitaron el acceso de la poblacién de estudio a la plataforma online
destinada a la cumplimentacion de las encuestas. Como resultado, se alcanzd un marco poblacional
implicito de tamafio exacto desconocido, pero con la certeza de haber realizado una difusion amplia y
efectiva de la convocatoria. Este escenario es comun en el muestreo de poblaciones con barreras que
dificultan su delimitacion y cuantificacion, ya sea por falta de informacion o por restricciones legales.

Por ello, el error de muestreo se ha calculado asumiendo una poblacion infinita y bajo el supuesto de
una seleccion aleatoria simple en cada centro y para cada patologia/procedimiento. Se han considerado
los principales criterios de estratificacion relevantes para el analisis, incluyendo: clases de la muestra
(Pacientes adultos > 18 afios, Pacientes adolescentes > 15 y < 18 afos, Familiares de pacientes adultos
y Familiares de pacientes nifios/adolescentes < 18 afios); comunidad autéonoma; hospitales
participantes, asi como procedimientos y patologias estudiadas.

El calculo se ha realizado bajo el escenario mas desfavorable, en el que la probabilidad de ocurrencia
de un suceso es 0,5 y un nivel de confianza del 95,5 %. De esta forma se obtenido:

- En primer lugar, que el error del total de la muestra, es de = 1,6 puntos porcentuales.

- En cuanto a la estratificacion de la muestra global, comenzando por el criterio de las clases de la
muestra (paciente, familiar y su edad), el error se mueve entre 2 puntos y 11,5 puntos (ver tabla
27), correspondientes a Pacientes Adultos y Pacientes Adolescentes, respectivamente. Las otras dos
clases, las de los Familiares, tienen valores intermedios, de 3,7 y 5,3 puntos.

Clase de la muestra Muestra Error (+ puntos porcentuales)
Paciente Adulto > 18 afios 2.520 2,0
Paciente adolescente > 15y < 18 afios 75 11,5
Familiar de paciente adulto 360 5,3
Familiar de paciente nifio/adolescente 748 3,7
Total 3.703 1,6

Tabla 27. Error de muestreo. Clases de la muestra

- Considerando la distribucion territorial agregada a nivel de las CC. AA (tabla 28). De las 13 que
cuentan con Unidades CSUR designadas, se han recogido respuestas en 12, si bien la representacion
de Asturias es muy baja, con sélo 2 casos.
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Catalufia aportd mas del 40% de la muestra, lo que ha reducido su margen de error a 2,5 puntos
porcentuales. Madrid, con un peso casi la mitad del de Cataluiia, ha obtenido un error de 3,6 puntos y
Andalucia, tercera en representatividad, de 5 puntos. En el resto de comunidades, el error ha resultado
mayor a 5 puntos, y en cuatro casos (Murcia, Galicia, Aragon y Castilla-La Mancha) ha superado los 10
puntos, debido a muestras menores a 100 unidades.

Comunidad auténoma Muestra Error (+ puntos porcentuales)
Andalucia 408 5,0
Aragén 68 12,1
Asturias (Principado de) 2 --
Cantabria 215 6,8
Castilla La Mancha 70 12,0
Castilla y Ledn 119 9,2
Cataluiia 1598 2,5
Comunidad Valenciana 223 6,7
Comunidad de Madrid 776 3,6
Galicia 65 12,4
Pais Vasco 121 91
R. de Murcia 38 16,2
Total 3.703 1,6

Tabla 28. Error de muestreo. Clases de la muestra

- Descendiendo a los hospitales, a medida que la estratificacion es mas detallada encontramos mas
submuestras que, por su tamafio, no permiten ningln tipo de analisis interno y donde cualquier
resultado es puramente indicativo, pero sin valor estadistico y ni siquiera es fiable la cota de error,
lo cual sucede por debajo de 30 casos muestrales.

Sin embargo, a fin de proporcionar a los hospitales los resultados obtenidos, se han incluido en los
documentos complementarios a este informe elaborados para las CC. AA, los resultados a partir de
10 casos muestrales, incluyéndose el error estimado para su consideracion a la hora de analizar los
resultados y la toma de acciones.

La siguiente tabla (tabla 29) presenta el error en cada uno de los hospitales para los que se han
recogido respuestas validas.
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Hospital Muestra Error (+ puntos porcentuales)
1. HU Puerta del Mar 12 28,9
2. HU Regional de Malaga 7 --
3. HU Virgen de Las Nieves 42 15,4
4. HU Virgen del Rocio 199 7,1
5. HU Virgen del Rocio y HU Virgen Macarena 66 12,3
6. HU Virgen de las Nieves y HU San Cecilio 1 --
7. HU Virgen Macarena 81 11,1
8. HU Miguel Servet 68 12,1
9. HU Central de Asturias 2 --
10. HU Marqués de Valdecilla 215 6,8
11. H Clinico Universitario de Salamanca 110 9,5
12. H Clinico Universitario de Valladolid 9 =
13. H Nacional de Parapléjicos 2 --
14. Complejo Hospitalario de Toledo 68 12,1
15. Fundacio Puigvert, I.U.N.A. 1 --
16. H Clinic de Barcelona 23 20,9
17. gasr.g;t(:) S]c;an de Deu y Hospital Clinic de 40 15,8
18. H de La Santa Creu i Sant Pau 521 4,4
19. H c_je La Santa Creu i Sant Pau y Fundacio 64 125
Puigvert, I.U.N.A. Y
20. H de Sant Joan de Deu 94 10,3
21. ga?ﬁ s::t Joan De Deu y H de La Santa Creu i 23 20,9
22. H del Mar (Barcelona) 4 ==
23. HU de Bellvitge 120 91
24. HU de Bellvitge y H de Sant Joan de Deu 8 =
25. HU Germans Tria's i Pujol de Badalona & Institut 38 16.2
Catala D'Oncologia Badalona !
26. HU Vall d'Hebron 489 4,5
27. In§titut Ca_tala D'Oncologia y Hospital Germans 9 _
Trias Y Pujol
28. Instit_ut Catgla D_'On_cologia LiHospitaIet y 156 8.0
Hospital Universitari de Bellvitge !
29. Institut Guttmann 1 ==
30. H Sant Joan de Deu y Intitut Catala D'Oncologia v _
L'Hospitalet
31. HUP La Fe 223 6,7
32. HGU Gregorio Maraiidn 270 6,1
33. HU 12 de Octubre 218 6,8
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Hospital Muestra Error (+ puntos porcentuales)
34. HIU Nifo Jesus 6 --
35. HU Clinico San Carlos 115 9,3
36. HU La Paz 134 8,6
37. HU Puerta de Hierro Majadahonda 19 22,9
38. HU Ramon y Cajal 11 30,2
39. HU de La Princesa 3 =
40. Complexo Hospitalario Universitario A Corufia 3 ==
41. Complexo Hospitalario Universitario de Santiago 62 12,7
42. H Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca 32 17,7
43. HGU Reina Sofia (Murcia) 6 --
44. HU de Cruces 47 14,6
45. HU de Donostia 49 14,3
46. HU de Basurto 25 20,0
Total 3.703 1,6

Se sefialan en esta tabla:

— Marcados en color azul claro, los niveles de error correspondientes a las muestras obtenidas por los hospitales con
entre 10 y 30 respuestas.

— Marcados en color gris, los hospitales con una muestra menor de 10, para los que no se ha estimado el nivel de error.

Tabla 29. Error de muestreo. Hospitales.

Informe de Percepcién de pacientes y familiares CSUR. 2024 = P4gina 118 de 129



MINETERIO
DE SANIDAD

"9 * comErno
b T DEESPANA
LAWY s

8.6. Anexo 6: Comunidades Autdnomas: hospitales, CSUR y alcance

1. ANDALUCIA: (39 CSUR, 8 CENTROS)

Hospital N°  Patologia o Procedimiento Alcance
01 Quemados criticos Adulto y nifio
9. 09 Tumores orbitarios del adulto Adulto
14 Tumores germinales de riesgo alto e intermedio
10. y resistentes a quimioterapia de primera linea en Adulto
adultos
11. 15 Trasplante renal pediatrico Nifio
12. 25 Osteotomia pélvica en displasias de cadera en el Adulto
adulto
13. 26 _Tratamlento de las infecciones osteoarticulares Adulto y nifio
resistentes
14. 27 Ortopedia infantil Nifio
31 Trasplante de progenitores hematopoyéticos o
15. L - Nino
alogénico infantil
16. 38 Cirugia del plexo braquial Adulto y nifio
17. 44 Trasplante renal cruzado Adulto y nifio
. Enf taboli 2nit Adult in
1. HU VIRGEN DEL 18 50 Enfermedades metabdlicas congénitas dulto y nifio
ROCIO 19. 51 Enfermedades neuromusculares raras Adulto y nifio
20. 53 Enfer_m_edades raras que cursan con trastornos Adulto y nifio
del movimiento
21. 56 Neuroblastoma Nifio
22, 57 Sarcomas en la infancia Nifio
23. 58 Sarcomas y otros tumores musculoesqueléticos Adulto
en adultos
24, 60 Tumores renales con afectacion vascular Adulto
25. 64 En_ffa.rnjedad renal infantil grave y tratamiento Nifio
con dialisis
26. 68 Coagulopatias congénitas Adulto y nifio
27. 71 Patologia compleja hipotalamo-hipofisaria (nifios Adulto y nifio
y adultos)
28. 74 Angioedema hereditario Adulto y nifio
29. 75 Inmunodeficiencias primarias Adulto y nifio
30. 76 Enfermedades autoinflamatorias Adulto y nifio
1. 06 Tumores intraoculares en la infancia Nifios
2. HU VIRGEN DE LA .
MACARENA 2. 07 Tumores intraoculares del adulto Adulto
3. 43 Esclerosis mltiple Adulto
3. HU VIRGEN DEL
ROCIO & HU VIRGEN | 1. 33 Cardiopatias congénitas en adultos Adulto
MACARENA
4. HU PUERTA DEL MAR | 1. 44 Trasplante renal cruzado Adulto y nifio
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Hospital Patologia o Procedimiento Alcance
1. 21 Trasplante de pancreas Adulto
5. HU REGIONAL DE 2 31 Trasplante de progenitores hematopoyéticos Nifio
MALAGA ' alogénico infantil
3 43 Esclerosis mltiple Adulto
1 16 Trasplante hepatico pediatrico Nifio
2. 18 Trasplante pulmonar pediatrico y adulto Adulto y nifio
6. HU REINA SOFIA
(CORD) 3 21 Trasplante de pancreas Adulto

31 Trasplante de progenitores hematopoyéticos

4. alogénico infantil Niro
1. 39 Epilepsia refractaria Adulto y nifio
7. H;JE\\;IIEF;GEN DE LAS 2. 40 Cirugia de los trastornos del movimiento Adulto y nifio
3. 44 Trasplante renal cruzado Adulto y nifio
8. HU VIRGEN DE LAS , i x e .
NIEVES & HU SAN 1. 71 Patologia compleja hipotalamo-hipofisaria (nifios Adulto y nifio

CECILIO y adultos)

2, ARAGON (1 CSUR, 1 CENTRO)

Hospital [\ Patologia o Procedimiento Alcance

1. HU MIGUEL SERVET 1. 43 Esclerosis multiple Adulto

3. ASTURIAS (4 CSUR, 1 CENTRO)

Hospital N° Patologia o Procedimiento Alcance
1. 37 Cardiopatias familiares Adulto y nifio
1. HU CENTRAL DE 2. 38 Cirugia del plexo braquial Adulto y nifo
ASTURIAS 3. 40 Cirugia de los trastornos del movimiento Adulto y nifio

41 Neuromodulacion cerebral del dolor neuropatico

refractario Adulto

4. CANARIAS (1 CSUR, 1 CENTRO)

Hospital [\ Patologia o Procedimiento Alcance

1. HU DE CANARIAS 1. 21 Trasplante de pancreas Adulto
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5. CANTABRIA (8 CSUR, 1 CENTRO)

Hospital N° Patologia o Procedimiento Alcance
1. 18 Trasplante pulmonar pediatrico y adulto Adulto y nifio
2. 21 Trasplante de pancreas Adulto
31 Trasplante de progenitores hematopoyéticos .
3. PRSI - Nino
alogénico infantil
1. HU MARQUES DE 4, 42 Ataxias y paraplejias hereditarias Adulto y nifio
VALDECILLA =
5. 44 Trasplante renal cruzado Adulto y nifio
6. 48 Atencion de la patologia vascular raquimedular Adulto y nifio
7. 60 Tumores renales con afectacion vascular Adulto
8. 73 Enfermedades autoinmunes sistémicas Adulto y nifio
6. CASTILLAY LEON (5 CSUR, 3 CENTROS)
Hospital N° Patologia o Procedimiento Alcance
1. 37 Cardiopatias familiares Adulto y nifio
1. HCU DE SALAMANCA -
2. 21 Trasplante de pancreas Adulto
1. 07 Tumores intraoculares del adulto Adulto
2. HCU DE VALLADOLID 11 Reconstruccion de la superficie ocular compleja. "
2. P Adulto y nifio
Queratoprotesis
3. HU DE BURGOS 1. 28 Reimplantes, incluyendo la mano catastrofica Adulto y nifio
7. CASTILLA-LA MANCHA (2 CSUR, 2 CENTROS)
Hospital N° Patologia o Procedimiento Alcance
1. CH DE TOLEDO 1. 70 Mastocitosis Adulto y nifio
2. H NACIONAL DE L . ) i
PARAPLEJICOS 2. 45 Atencion al lesionado medular complejo Adulto y nifo
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8. CATALUNA (96 CSUR, 16 CENTROS)

Hospital N° Patologia o Procedimiento Alcance
1. II: %N'\? QCIO PUIGVERT, 1. 44 Trasplante renal cruzado Adulto y nifio
1. 11 Reconsgruc_uon de la superficie ocular compleja. Adulto y nifio
Queratoprotesis
2. 17 Trasplante hepatico de vivo adulto Adulto
3. 21 Trasplante de pancreas Adulto
26 Tratamiento de las infecciones osteoarticulares o
4, . Adulto y nifio
resistentes
2. H CLINIC DE 5. 33 Cardiopatias congénitas en adultos Adulto
BARCELONA 34 Cirugia reparadora compleja de valvula mitral en
6. Adulto
adultos
7. 37 Cardiopatias familiares Adulto y nifio
8. 40 Cirugia de los trastornos del movimiento Adulto y nifio
9. 42 Ataxias y paraplejias hereditarias Adulto y nifio
10. 44 Trasplante renal cruzado Adulto y nifio
11. 59 Hipertension pulmonar compleja Adulto
1. 15 Trasplante renal pediatrico Nifio
2. 39 Epilepsia refractaria Adulto y nifio
3. 49 Enfermedades tropicales importadas Adulto y nifio
4, 53 Enfefm_edades raras que cursan con trastornos Adulto y nifio
del movimiento
. HCLINIC DE ~
3 BA%CELSN A & H SANT 5 61 Epidermolisis ampollosa hereditaria Adulto y nifo
JOAN DE DEU 6 62 Trastornos hereditarios de la queratinizacion Adulto y nifio
7. 66 Enfermedades glomerulares complejas Adulto y nifio
8 73 Enfermedades autoinmunes sistémicas Adulto y nifio
9 75 Inmunodeficiencias primarias Adulto y nifio
10. 76 Enfermedades autoinflamatorias Adulto y nifio
1 31 Trasplante de progenitores hematopoyéticos Nifi
. P ; ino
alogénico infantil
2. 51 Enfermedades neuromusculares raras Adulto y nifio
4. H SANTA CREU I SANT —
PAU 3 58 Sarcomas y otros tumores musculoesqueléticos Adulto
' en adultos
4, 71 Patologia compleja hipotalamo-hipofisaria (nifios Adulto y nifio
y adultos)
5. HSANTA CREUISANT | 1. 63_Com_plejo extrof_ia-epispadias (extrofia vesical, Nifio
PAU & FUNDACIO eplspadlas Yy extrofia de Cloaca)
PUIGVERT, L.U.N.A. 2. 66 Enfermedades glomerulares complejas Adulto y nifio
6. H SANT JOAN DE DEU | 1 02 Reconstruccion del pabelldn auricular Adulto y nifio
2. 03 Glaucoma en la infancia Nifio
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Hospital N° Patologia o Procedimiento Alcance
3 04 Alteraciones congénitas del desarrollo ocular y Nifi
. ino
palpebral
4, 05 Tumores orbitarios infantiles Nifios
5. 23 Queratoplastia en nifios Nifio
6. 27 Ortopedia infantil Nifio
7. 32 Cardiopatias complejas en pacientes pediatricos | Nifio
8. 35 Arritmias en edad pediatrica Nifio
9. 42 Ataxias y paraplejias hereditarias Adulto y nifio
10. 46 Neurocirugia pediatrica compleja Nifio
11. 50 Enfermedades metabdlicas congénitas Adulto y nifio
12. 51 Enfermedades neuromusculares raras Adulto y nifio
13, 52 Slndrom_es neurocutaneos geneticos Adulto y nifio
(facomatosis)
63 Complejo extrofia-epispadias (extrofia vesical, i
14. . : ) Nino
epispadias y extrofia de cloaca)
15. 77 Cirugia vitroretiniana pediatrica Nifio
16. 78 Catarata compleja en nifios Nifio
7. H SANT JOAN DE DEU
& H SANTA CREU I 1. 67 Eritropatologia hereditaria Adulto y nifio
SANT PAU
8. HDEL MAR 1. 39 Epilepsia refractaria Adulto y nifio
1. 08 Descompresidn orbitaria en oftalmopatia tiroidea | Adulto y nifio
2. 09 Tumores orbitarios del adulto Adulto
3. 11 ReconsFruc_mon de la superficie ocular compleja. Adulto y nifio
Queratoprotesis
9. HU DE BELLVITGE 4. 26 _Tratamlento de las infecciones osteoarticulares Adulto y nifio
resistentes
5. 43 Esclerosis multiple Adulto
6. 44 Trasplante renal cruzado Adulto y nifio
7. 51 Enfermedades neuromusculares raras Adulto y nifio
10. HU DE BELLVITGE & H 1. 38 Ciruglla del pleXO braquial Adulto Yy nifio
SANT JOAN DE DEU 2. 79 Distrofias hereditarias de retina Nifio
11. HU GERMANS TRIAS I
PUJOL DE BADALONA 52 Sindromes neurocutaneos genéticos -
& INSTITUT CATALA | (facomatosis) Adulto y nifio
D'ONCOLOGIA
1. 01 Quemados criticos Adulto y nifio
2. 02 Reconstruccion del pabelldn auricular Adulto y nifio
12. HU VALL D'HEBRON 3. 09 Tumores orbitarios del adulto Adulto
4, 11 Reconsgrucqon de la superficie ocular compleja. Adulto y nifio
Queratoprotesis
5. 15 Trasplante renal pediatrico Nifio
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Hospital N° Patologia o Procedimiento Alcance
6. 16 Trasplante hepatico pediatrico Nifio
7. 18 Trasplante pulmonar pediatrico y adulto Adulto y nifio
8. 20 Trasplante cardiaco pediatrico Nifio
9. 25 Osteotomia pélvica en displasias de cadera en el Adulto
adulto
26 Tratamiento de las infecciones osteoarticulares i
10. . Adulto y nifio
resistentes
11. 27 Ortopedia infantil Nifio
31 Trasplante de progenitores hematopoyéticos o
12. Lo - Nino
alogénico infantil
13. 32 Cardiopatias complejas en pacientes pediatricos | Nifio
14, 33 Cardiopatias congénitas en adultos Adulto
15. 37 Cardiopatias familiares Adulto y nifio
16. 42 Ataxias y paraplejias hereditarias Adulto y nifio
17. 43 Esclerosis multiple Adulto
18. 46 Neurocirugia pediatrica compleja Nifio
19. 49 Enfermedades tropicales importadas Adulto y nifio
20. 50 Enfermedades metabdlicas congénitas Adulto y nifio
21. 51 Enfermedades neuromusculares raras Adulto y nifio
22. 56 Neuroblastoma Nifio
23. 57 Sarcomas en la infancia Nifio
24, 58 Sarcomas y otros tumores musculoesqueléticos Adulto
en adultos
25. 59 Hipertension pulmonar compleja Adulto
63 Complejo extrofia-epispadias (extrofia vesical, o
26. . ; ] Nino
epispadias y extrofia de cloaca)
27. 64 En_ffa'rnjedad renal infantil grave y tratamiento Nifio
con dialisis
28. 66 Enfermedades glomerulares complejas Adulto y nifio
29. 68 Coagulopatias congénitas Adulto y nifio
30. 69 Sindromes de fallo medular complejo Adulto y nifio
31, 71 Patologia compleja hipotalamo-hipofisaria (nifos Adulto y nifio
y adultos)
32. 73 Enfermedades autoinmunes sistémicas Adulto y nifio
33. 74 Angiodema hereditario Adulto y nifio
34. 76 Enfermedades autoinflamatorias Adulto y nifio
13. INSTITUT CATALA
D’'ONCOLOGIA & H 1 13 Irradiacion total con electrones en micosis Adulto
GERMANS TRIAS I ' fungoide
PUJOL
1. 07 Tumores intraoculares del adulto Adulto
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Hospital N° Patologia o Procedimiento Alcance
14 Tumores germinales de riesgo alto e intermedio
14. INSTITUT CATALA 2. y resistentes a quimioterapia de primera linea en Adulto
D'ONCOLOGIA adultos
L'HOSPITALET (ICO) & —
HU DE BELLVITGE 3. 58 Sarcomas y otros tumores musculoesqueleticos |, o
en adultos
15. INSTITUT GUTTMANN | 1. 45 Atencidn al lesionado medular complejo Adulto y nifio
16. H SANT JOAN DE DEU
& INSTITUT CATALA . . . .
D'ONCOLOGIA 1. 06 Tumores intraoculares en la infancia Ninos
L'HOSPITALET
9. COMUNIDAD VALENCIANA (25 CSUR, 3 CENTROS)
Hospital [\ Patologia o Procedimiento Alcance
1. 33 (|?t|rug|a reparadora compleja de valvula mitral en Adulto
1. CHGU DE VALENCIA aduftos
2. 37 Cardiopatias familiares Adulto y nifio
1. 11 Reionsgrcuc_mon de la superficie ocular compleja. Adulto y nifio
2. HGU DOCTOR BALMIS Queratoprotesis
2. 38 Cirugia del plexo braquial Adulto y nifio
1. 01 Quemados criticos Adulto y nifio
2. 07 Tumores intraoculares del adulto Adulto
3. 09 Tumores orbitarios del adulto Adulto
4. 18 Trasplante pulmonar pedidtrico y adulto Adulto y nifio
5. 19 Trasplante cardiopulmonar de adultos Adulto
26 Tratamiento de las infecciones osteoarticulares o
6. . Adulto y nifio
resistentes
31 Trasplante de progenitores hematopoyéticos i
7. NS - Nino
alogénico infantil
8. 33 Cardiopatias congénitas en adultos Adulto
3. HUPOLITECNICO LA | 9. 39 Epilepsia refractaria Adulto y nifio
FE
10. 40 Cirugia de los trastornos del movimiento Adulto y nifio
11. 42 Ataxias y paraplejias hereditarias Adulto y nifio
12. 43 Esclerosis multiple Adulto
13. 46 Neurocirugia pediatrica compleja Nifio
14, 48 Atencion de la patologia vascular raquimedular Adulto y nifio
15. 50 Enfermedades metabdlicas congénitas Adulto y nifio
16. 51 Enfermedades neuromusculares raras Adulto y nifio
17. 53 Enfefm_edades raras que cursan con trastornos Adulto y nifio
del movimiento
18. 56 Neuroblastoma Nifio
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Hospital Patologia o Procedimiento Alcance
19. 57 Sarcomas en la infancia Nifio
20. 58 Sarcomas y otros tumores musculoesqueléticos Adulto
en adultos
21. 60 Tumores renales con afectacion vascular Adulto
10. GALICIA (13 CSUR, 2 CENTROS)
Hospital [\ Patologia o Procedimiento Alcance
1 01 Quemados criticos Adulto y nifio
2 18 Trasplante pulmonar pediatrico y adulto Adulto y nifio
3. 21 Trasplante de pancreas Adulto
1. CHU A CORUNA 4 27 Ortopedia infantil Nifo
5. 34 Cirugia reparadora compleja de valvula mitral en Adulto
adultos
6. 37 Cardiopatias familiares Adulto y nifio
7. 44 Trasplante renal cruzado Adulto y nifio
1. 07 Tumores intraoculares del adulto Adulto
2 11 Reconsgruc_mon de la superficie ocular compleja. Adulto y nifio
Queratoprotesis
2. CHU DE SANTIAGO 3. 39 Epilepsia refractaria Adulto y nifio
4. 40 Cirugia de los trastornos del movimiento Adulto y nifio
5. 43 Esclerosis multiple Adulto
6. 50 Enfermedades metabdlicas congénitas Adulto y nifio
11. MADRID (87 CSUR, 9 CENTROS)
Hospital [\ Patologia o Procedimiento Alcance
14 Tumores germinales de riesgo alto e intermedio
1. y resistentes a quimioterapia de primera linea en Adulto
adultos
2. 20 Trasplante cardiaco pediatrico Nifio
3. 32 Cardiopatias complejas en pacientes pediatricos Nifio
4. 33 Cardiopatias congénitas en adultos Adulto
1. HGU GREGORIO 34 Cirugia reparadora compleja de valvula mitral en
MARANON > aduItosg i i Adulto
6. 37 Cardiopatias familiares Adulto y nifio
v 53 Enfermedades raras que cursan con trastornos Adulto v nifio
) del movimiento Y
8. 58 Sarcomas y otros tumores musculoesqueléticos Adulto
en adultos
9. 60 Tumores renales con afectacion vascular Adulto
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Hospital N° Patologia o Procedimiento Alcance
10. 67 Eritropatologia hereditaria Adulto y nifio
11. 73 Enfermedades autoinmunes sistémicas Adulto y nifio
12. 75 Inmunodeficiencias primarias Adulto y nifio
. 1. 27 Ortopedia infantil Nifio
2. HIU NINO JESUS 2 31 Tfa_spla'nte dg progenitores hematopoyéticos Nifio
alogénico infantil
1. 17 Trasplante hepdtico de vivo adulto Adulto
2. 18 Trasplante pulmonar pediatrico y adulto Adulto y nifio
3. 21 Trasplante de pancreas Adulto
4, 22 Trasplante de intestino (infantil y adulto) Adulto y nifio
5. 32 Cardiopatias complejas en pacientes pediatricos | Nifio
6. 33 Cardiopatias congénitas en adultos Adulto
7. 44 Trasplante renal cruzado Adulto y nifio
3. HU 12 DE OCTUBRE 8. 46 Neurocirugia pediatrica compleja Nifio
9. 50 Enfermedades metabdlicas congénitas Adulto y nifio
10. 51 Enfermedades neuromusculares raras Adulto y nifio
11. 59 Hipertension pulmonar compleja Adulto
1. 63_Com_plejo extrof_ia-epispadias (extrofia vesical, Nifio
epispadias y extrofia de cloaca)
13. 65 Cirugia reconstructiva uretral compleja del adulto | Adulto
14. 66 Enfermedades glomerulares complejas Adulto y nifio
15. 73 Enfermedades autoinmunes sistémicas Adulto y nifio
1. 03 Glaucoma en la infancia Nifio
2 (12 t sreaig;fg;lérs:icsién de la superficie ocular compleja. Adulto y nifio
3. 23u(|:t|(r)t;gla reparadora compleja de valvula mitral en Adulto
4. HU CLINICO SAN 4. 43 Esclerosis mltiple Adulto
CARLOS 5. 48 Atencion de la patologia vascular raquimedular Adulto y nifio
6. 53 Enferm_edades raras que cursan con trastornos Adulto y nifio
del movimiento _
7 2§ gglrjclfon;as y otros tumores musculoesqueléticos Adulto
8. 66 Enfermedades glomerulares complejas Adulto y nifio
5. HU DE GETAFE 1. 01 Quemados criticos Adulto y nifio
1. 39 Epilepsia refractaria Adulto y nifio
6. HU DE LA PRINCESA 2. 40 Cirugia de los trastornos del movimiento Adulto y nifio
3. 41 Neurc_amodulacién cerebral del dolor neuropatico Adulto
refractario
1. 01 Quemados criticos Adulto y nifio
7. HULAPAZ 7. 04 Alteraciones congénitas del desarrollo ocular y Nifio

palpebral
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Hospital N° Patologia o Procedimiento Alcance
3. 05 Tumores orbitarios infantiles Nifios
4. 06 Tumores intraoculares en la infancia Nifios
5. 07 Tumores intraoculares del adulto Adulto
6. 15 Trasplante renal pediatrico Nifio
7. 16 Trasplante hepatico pediatrico Nifio
8. 20 Trasplante cardiaco pediatrico Nifio
9. 22 Trasplante de intestino (infantil y adulto) Adulto y nifio
10. 23 Queratoplastia en nifios Nifio
31 Trasplante de progenitores hematopoyéticos i
11. NSRS - Nino
alogénico infantil
12. 32 Cardiopatias complejas en pacientes pediatricos | Nifio
13. 38 Cirugia del plexo braquial Adulto y nifio
14. 39 Epilepsia refractaria Adulto y nifio
15. 42 Ataxias y paraplejias hereditarias Adulto y nifio
16. 44 Trasplante renal cruzado Adulto y nifio
17. 46 Neurocirugia pediatrica compleja Nifio
18. 49 Enfermedades tropicales importadas Adulto y nifio
10. 55 Trastornos complejos del sistema nerviosos Adulto y nifio
autonomo
20. 57 Sarcomas en la infancia Nifio
21. 59 Hipertension pulmonar compleja Adulto
22. 61 Epidermolisis ampollosa hereditaria Adulto y nifio
23 63 Complejo extrofia-epispadias (extrofia vesical, Nifio
) epispadias y extrofia de cloaca)
24, 64 En_ffa'rnjedad renal infantil grave y tratamiento Nifio
con dialisis
25. 68 Coagulopatias congénitas Adulto y nifio
26. 73 Enfermedades autoinmunes sistémicas Adulto y nifio
27. 74 Angiodema hereditario Adulto y nifio
28. 75 Inmunodeficiencias primarias Adulto y nifio
29. 78 Catarata compleja en nifios Nifio
1 13 Irradiacion total con electrones en micosis Adulto
) fungoide
8. HU PUERTA DE 2. 18 Trasplante pulmonar pediatrico y adulto Adulto y nifio
HIERRO 3. 19 Trasplante cardiopulmonar de adultos Adulto
MAJADAHONDA
4, 37 Cardiopatias familiares Adulto y nifio
5. 43 Esclerosis multiple Adulto
1. 08 Descompresidn orbitaria en oftalmopatia tiroidea | Adulto y nifio
9. HU RAMON Y CAJAL
2. 09 Tumores orbitarios del adulto Adulto
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Hospital N° Patologia o Procedimiento Alcance
14 Tumores germinales de riesgo alto e intermedio
3. y resistentes a quimioterapia de primera linea en Adulto
adultos
4, 40 Cirugia de los trastornos del movimiento Adulto y nifio
5. 42 Ataxias y paraplejias hereditarias Adulto y nifio
6. 43 Esclerosis multiple Adulto
7. 44 Trasplante renal cruzado Adulto y nifio
8. 48 Atencion de la patologia vascular raquimedular Adulto y nifio
9. 49 Enfermedades tropicales importadas Adulto y nifio
10. 50 Enfermedades metabdlicas congénitas Adulto y nifio
11. 53 Enfefm_edades raras que cursan con trastornos Adulto y nifio
del movimiento
12. 60 Tumores renales con afectacion vascular Adulto
12. MURCIA (6 CSUR, 2 CENTROS)
Hospital [\ Patologia o Procedimiento Alcance
11 Reconstruccion de la superficie ocular compleja. i
1 Queratoproétesis Adulto y nifio
7. 26 _T;ata;mlento de las infecciones osteoarticulares Adulto y nifio
1. HCU VIRGEN DE LA resistentes
ARRIXACA 3. 27 Ortopedia infantil Nifio
4. 37 Cardiopatias familiares Adulto y nifio
5. 43 Esclerosis multiple Adulto
2. HGU REINA SOFIA 11 Reconstruccion de la superficie ocular compleja. oo
(MUR) 1 Queratoprotesis Adulto y nifio
13. PAIS VASCO (9 CSUR, 3 CENTROS)
Hospital [\ Patologia o Procedimiento Alcance
1. HU BASURTO 1. 43 Esclerosis mltiple Adulto
1. 08 Descompresidn orbitaria en oftalmopatia tiroidea | Adulto y nifio
7. 11 Recons’grucqon de la superficie ocular compleja. Adulto y nifio
Queratoprotesis
3. 15 Trasplante renal pediatrico Nifio
2. HU CRUCES 4. 39 Epilepsia refractaria Adulto y nifio
5. 40 Cirugia de los trastornos del movimiento Adulto y nifio
6. 50 Enfermedades metabdlicas congénitas Adulto y nifio
7. 65 Cirugia reconstructiva uretral compleja del adulto | Adulto
3. HU DONOSTIA 1. 79 Distrofias hereditarias de retina Nifio
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