ENFERMEDAD DE GAUCHER TIPO | EN TRATAMIENTO ORAL

1. La persona que responde a esta encuesta es:
(elija la opcidn)

NUmero de participantes: 17
15 (88.2%): Paciente

Padre: 5.88%
1 (5.9%): Madre Madre: 5.88%
1 (5.9%): Padre

-(0.0%): Otros

Paciente: 88.24%

2. Indique su sexo

NUmero de participantes: 17
9 (52.9%): Femenino

8 (47.1%): Masculino

Masculino: 47.06%
Femenino: 52.94%




(En que afo nacio?:
NUmero de participantes: 17

- 1974
- 1967
- 1988
- 1988
- 1966 9 28
-2001
- 1963
- 1966
- 1962
-2007
- 1999
-1977
- 1959
- 1967
- 1959
- 1970
-1993

;Doénde vive?
NUmero de participantes: 17

12 (70.6%): En una ciudad

5(29.4%): En un pueblo

En un pueblo: 29.41%

En una ciudad: 70.59%



6.

;Cual es su estado civil actual?:

NUmero de participantes: 17
7 (41.2%): Soltero

7 (41.2%): Casado

2 (11.8%): En pareja
-(0.0%): Divorciado
-(0.0%): Viudo

1 (5.9%): Otros

;Con quién vive?

NUmero de participantes: 17

4 (23.5%): Solo

3(17.6%): Con mis padres

10 (58.8%): Con mi conyuge o pareja

-(0.0%): Con compafero/as de piso

;Tiene permiso de conducir?
NUmero de participantes: 17
4 (23.5%): No

12 (70.6%): Si, y actualmente
conduzco

1 (5.9%): Si, pero he dejado de
conducir

Otros: 5.88%

En pareja: 11.76%

Soltero: 41.18%

Casado: 41.18%

Solo: 23.53%

Con mi cényuge o pareja: 58.82%

Con mis padres: 17.65%

Si, pero he dejado de conducir: 5.88%

No: 23.53%

Si, y actualmente conduzco: 70.59%



8.

10

;Cual es su nivel de estudios?

NUmero de participantes: 17
1 (5.9%): No tengo

3 (17.6%): No terminé el bachillerato
o equivalente

1 (5.9%): Terminé el bachillerato o
equivalente

2 (11.8%): Escuela / formacion técnica
terminada

1 (5.9%): Algunos anos de universidad.

9 (52.9%): Universidad

;Cual es su situacion laboral actual?

NUmero de participantes: 17

-(0.0%): En paro

9 (52.9%): Trabajo a jornada completa
1 (5.9%): Trabajo a tiempo parcial

2 (11.8%): Estudiante

2 (11.8%): Jubilado

3 (17.6%): No trabajo por problemas
de salud

-(0.0%): Otras

NUmero de participantes: 17
3(17.6%): Menos de 650 euros

4 (23.5%): Entre 650 y 1100 euros
7 (41.2%): Entre 1100 y 2000 euros

3 (17.6%): Mas de 2000 euros

Universidad: 52.94%

No trabajo por problemas de salud: 17.65%

Jubilado: 11.76%

Estudiante: 11.76%

Trabajo a tiempo parcial: 5.88%

. ¢Cuales son sus ingresos mensuales, incluido ayudas?

Mas de 2000 euros: 17.65%

Entre 1100 y 2000 euros: 41.18%

No tengo: 5.88%

No terminé el bachillerato o equivalente: 17.65%

Terminé el bachillerato o equivalente: 5.88%

Escuela / formacién técnica terminada: 11.76%

Algunos afios de universidad.: 5.88%

Trabajo a jornada completa: 52.94%

Menos de 650 euros: 17.65%

Entre 650 y 1100 euros: 23.53%



11. ;Estas recibiendo tratamiento para alguna de las afecciones siguientes?

NUmero de participantes: 10
1 (10.0%): Diabetes

2 (20.0%): Trastorno del estado de Diabetes: 10.00%
animo (depresion, ansiedad)

-(0.0%): Enfermedad pulmonar

Trastorno del estado de animo (depresion, ansiec

1 (10.0%): Hipertension arterial

- (0.0%): Afectacion cardiaca / Otras: 60.00%

arritmias
Hipertension arterial: 10.00%

6 (60.0%): Otras

12. Si su equipo médico le ha prescrito una dieta alimenticia, jen qué medida la ha realizado correctamente?

NUmero de participantes: 17

2 (11.8%): a. Siempre la realizo

correctamente
a. Siempre la realizo correctamente: 11.76%

1 (5.9%): b. Casi siempre
b. Casi siempre: 5.88%

1 (5.9%): c. Casi nunca
c. Casinunca: 5.88%

-(0.0%): d. No la realizo

13 (76.5%): e. No me han prescrito
dieta alimenticia

e. No me han prescrito dieta alimenticia: 76.47%

13. Si su equipo médico le ha prescrito una determinada actividad fisica, ;en qué medida la ha realizado correctamente?

NUmero de participantes: 17

4 (23.5%): a. Siempre la realizo
correctamente

a. Siempre la realizo correctamente: 23.53%

4 (23.5%): b. Casi siempre
1 (5.9%): c. Casi nunca

- (0 0%), d. No la realizo e. No me han prescrito actividad fisica: 47.06%

8 (47.1%): e. No me han prescrito

actividad fisica
b. Casi siempre: 23.53%

c. Casinunca: 5.88%



14. ;Alguna vez olvida tomar el medicamento?

NUmero de participantes: 17
7 (41.2%): si

10 (58.8%): no

si: 41.18%

no: 58.82%

15. ;Toma siempre los medicamentos a la hora indicada?

NUmero de participantes: 17
16 (94.1%): si

1 (5.9%): no no: 5.88%

si:94.12%
16. ;Alguna vez deja de tomar el medicamento si se siente mal?

NUmero de participantes: 17

2 (11.8%): si

15 (88.2%): no si:11.76%

no: 88.24%



17. ;0lvido tomar el medicamento durante el fin de semana?

NUmero de participantes: 17
1 (5.9%): si

16 (94.1%): no si: 5.88%

no: 94.12%

18. En la Gltima semana, jcuantas veces no hizo alguna toma del medicamento?

NUmero de participantes: 15

7 (46.7%): Aproximadamente un 95-
100% de cumplimiento

-(0.0%): Aproximadamente un 85-94%
de cumplimiento

-(0.0%): Aproximadamente un 65-84%
de cumplimiento

Aproximadamente un 95-100% de cumplimiento:
Menos del 30% de cumplimiento: 53.33%

-(0.0%): Aproximadamente un 30-64%
de cumplimiento

8 (53.3%): Menos del 30% de
cumplimiento



19. Desde la Ultima visita al médico, ;cuantos dias completos no tomé el medicamento?

NUmero de participantes: 15

-0

- Un dia
-0

- Ninguna
-0

-0

- NINGUNO
-0

-0

- Ninguno
-1

-0

-0

- Ninguno
-0

20. (Valoracion: 1: Completamente en desacuerdo, 2: En desacuerdo, 3: Mas bien en desacuerdo, 4: Ni de acuerdo ni en desacuerdo,
5: Mas bien de acuerdo, 6: De acuerdo, 7: Completamente de acuerdo)
NUmero de participantes: 17
1 ) 3 4 5 6 7 I Media aritmética (@)
(1) (2) (3) ) (5) (6) (7) Standard deviaton (2
3 % X % )3 % )3 % 3 % 3 % 3 % - + 12 3 4 5 6 7

a) En la mayoria de las c... 2x 11,76 2x 11,76 2x 11,76 2x 11,76 3x 17,65 5x 29,41 1x 5,88 4,24 1,92

b) Las condiciones de mi... 2x 11,76 2x 11,76 3x 17,65 2x 11,76 3x 17,65 5x 29,41 - - 4,00 1,80
c) Estoy satisfecho con m. - - 1x 5,88 2x 11,76 4x 23,53 4x 23,53 6x 35,29 - - 4,71 1,26
d) Hasta ahora, he conse... - - 1x 5,88 2x 11,76 2x 11,76 2x 11,76 8x 47,06 2x 11,76 5,18 1,47

e) Si volviese a nacer, no.. 3x 17,65 1x 5,88 2x 11,76 1x 5,88 1x 5,88 6x 35,29 3x 17,65 4,53 2,24

21. 1. Movilidad

NUmero de participantes: 17

9 (52.9%): a) No tengo problemas para
caminar

3 (17.6%): b) Tengo problemas leves

. Tengo problemas moderados para caminar: 29.41%
para caminar

5(29.4%): c) Tengo problemas

moderados para caminar a) No tengo problemas para caminar: 52.94%

-(0.0%): d) Tengo problemas graves
para caminar

b) Tengo problemas leves para caminar: 17.65%
-(0.0%): e) No puedo caminar

-(0.0%): f) No sabe

-(0.0%): g) No contesta



22. 2. Autocuidado

NUmero de participantes: 17

13 (76.5%): a) No tengo problemas

para lavarme o vestirme
;) Tengo problemas moderados para lavarme o vestir...: 11.76%

2 (11.8%): b) Tengo problemas leves

para lavarme o vestirme problemas leves para lavarme o vestirme: 11.76%

2 (11.8%): c) Tengo problemas

moderados para lavarme o vestirme

-(0.0%): d) Tengo problemas graves
para lavarme o vestirme

a) No tengo problemas para lavarme o vestirme: 76.47%
-(0.0%): e) No puedo lavarme o

vestirme
-(0.0%): f) No sabe

-(0.0%): g) No contesta

23. 3. Actividades cotidianas (por ejemplo, trabajar, estudiar, hacer las tareas domésticas, actividades familiares o actividades
durante el tiempo libre)

NUmero de participantes: 17
11 (64.7%): a) No tengo problemas

para realizar mis actividades
cotidianas

d) Tengo problemas graves para realizar mis activi...: 5.88%
o problemas moderados para realizar mis act...: 11.76%

3 (17.6%): b) Tengo problemas leves
para realizar mis actividades
cotidianas

blemas leves para realizar mis activid...: 17.65%

2 (11.8%): c) Tengo problemas
moderados para realizar mis
actividades cotidianas

a) No tengo problemas para realizar mis actividade

1 (5.9%): d) Tengo problemas graves
para realizar mis actividades
cotidianas

-(0.0%): e) No puedo realizar mis
actividades cotidianas

-(0.0%): f) No sabe

-(0.0%): g) No contesta



24.

25.

4. Dolor/malestar

NUmero de participantes: 17

5(29.4%): a) No tengo dolor ni
malestar

2 (11.8%): b) Tengo dolor o malestar
leve

8 (47.1%): c) Tengo dolor o malestar
moderado

2 (11.8%): d) Tengo dolor o malestar
fuerte

-(0.0%): e) Tengo dolor o malestar
extremo

-(0.0%): f) No sabe

-(0.0%): g) No contesta

5. Ansiedad/depresion

NUmero de participantes: 17

7 (41.2%): a) No estoy ansioso/a ni
deprimido/a

6 (35.3%): b) Estoy levemente
ansioso/a o deprimido/a

2 (11.8%): c) Estoy moderadamente
ansioso/a o deprimido/a

2 (11.8%): d) Estoy muy ansioso/a o
deprimido/a

-(0.0%): e) Estoy extremadamente
ansioso/a o deprimido/a

-(0.0%): f) No sabe

-(0.0%): g) No contesta

d) Tengo dolor o malestar fuerte: 11.76%

c) Tengo dolor o malestar moderado: 47.06%

d) Estoy muy ansioso/a o deprimido/a: 11.76%

+ moderadamente ansioso/a o deprimido/a: 11.76%

b) Estoy levemente ansioso/a o deprimido/a: 35.29%

a) No tengo dolor ni malestar: 29.41%

b) Tengo dolor o malestar leve: 11.76%

a) No estoy ansioso/a ni deprimido/a: 41.18%



26. 6. Nos gustaria conocer lo buena o mala que es su salud HOY. Si 100 representa la mejor salud que usted se pueda imaginar, y
0 representa la peor salud que usted se pueda imaginar indique lo buena o mala que es su salud

NUmero de participantes: 17

-60
- 50
-85
-70
- 50
-100
-60
- 65
- 50
-70
-95
-30
-900
-40
-98
-90
-60

27. Si desea realizar algin COMENTARIO, por favor indiquenoslo:

NUmero de participantes: 6

- Se deberia de especificar si se contesta cuando no tienes una crisis de la enfermedad o no, ya que en crisis 6seas ni ando, ni me
puedo duchar sola, ni realizar ningln tipo de actividad.
Si no estoy con crisis 6seas puedo valerme por mi misma aunque con limitaciones

Gracias
- - Siempre he tenido fatiga
- El tratamiento oral mejora mi calidad de vida al no tener que organizar la vida entorno a las fechas de tratamiento hospitalario.
- Para los enfermos con afectacion, no es compatible
El cuidarse y trabajar,
Yo cuando llegd de trabajar, mi agotamiento no me permite que derroche mas energia en ejercicios
Eso ya seria cuestion del Tribunal médico que entiendan nuestro caso
- Las preguntas: ";Cual es su nivel de estudios?”, ";Cuales son sus ingresos mensuales, incluido ayudas?" creo que no aplican, por lo
que he contestado al azahar. Hubiese marcado la opcidon "No contesta" si hubiera estado.

En cualquier caso, muchas gracias por la implicacion y el gran trabajo que hacéis desde la asociacion!
Un abrazo!!

- El Unico sintoma que tenido ha sido aborrecer el café y al principio ardores con cierto malestar estomacal
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