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CUESTIONARIO PERSONAS CON ACONDROPLASIA Y FAMILIARES
PRESENTACIÓN DEL ESTUDIO. OBJETIVOS.

Buenos días. Mi nombre es Patricia Rocamora Pérez, y soy profesora e investigadora de la Universidad de Almería, además de familiar de un niño con acondroplasia.

En la actualidad estamos desarrollando un trabajo de investigación sobre la atención de Fisioterapia a las personas con acondroplasia en nuestro país.

El objetivo general que nos hemos planteado con este estudio es el de realizar una descripción de la situación actual y necesidades de las personas con acondroplasia y sus familiares en España, desde el punto de vista de la atención de Fisioterapia, que sirva de base para la propuesta y planificación de medidas y actuaciones adecuadas para mejorar la calidad de vida de este colectivo.
Para ello, nos resulta imprescindible la participación del máximo número posible de personas con acondroplasia y sus familiares. Es por eso que nos dirigimos a usted, rogándole su amable y valiosa colaboración en nuestra investigación.

Los resultados de nuestro estudio formarán parte de una tesis doctoral, siendo nuestra intención y deseo su posterior publicación en revistas científicas nacionales e internacionales, para su máxima difusión entre la comunidad científica, además de su puesta a disposición de todas las Asociaciones y Fundaciones de Personas con Acondroplasia y sus Familiares.

Toda la información aportada por los participantes en el estudio se trabajará desde el anonimato, garantizándose la máxima confidencialidad y compromiso ético investigador, según la legislación vigente.
Por favor, dedique unos minutos a cumplimentar el siguiente cuestionario. Aunque a priori pueda parecer un poco largo, comprobará que es muy fácil y rápido de responder, al tratarse en su inmensa mayoría de preguntas con respuestas “SÍ/NO” o de valoración entre 1 y 5, según el grado de acuerdo o desacuerdo con lo planteado. Naturalmente, le animamos a completarlo con cuantos comentarios desee y estime convenientes.

Por favor, remítanos el cuestionario cumplimentado 
A LA MAYOR BREVEDAD POSIBLE, al email: patriziarp@gmail.com
MUCHÍSIMAS GRACIAS POR SU TIEMPO Y SU COLABORACIÓN.

CONSENTIMIENTO INFORMADO DE PARTICIPACIÓN EN EL ESTUDIO:

Por favor, confírmenos su disposición y voluntad para participar en el estudio planteado.

RESPUESTA (SÍ/NO):
IDENTIFICACIÓN DEL PACIENTE:
NOMBRE:

SEXO:

EDAD:

LOCALIDAD Y PROVINCIA:

EMAIL:

TELÉFONO FIJO:

TELÉFONO MÓVIL:

HORARIO PREFERENTE PARA CONTACTO TELEFÓNICO:
-¿Pertenece a alguna Asociación/Fundación de personas con Acondroplasia y Familiares? (En caso afirmativo, por favor, indicar a cuál o cuáles)
RESPUESTA:

IDENTIFICACIÓN DEL FAMILIAR (Si procede):

NOMBRE:

EDAD:

PARENTESCO con el paciente:

LOCALIDAD Y PROVINCIA:

EMAIL:

TELÉFONO FIJO:

TELÉFONO MÓVIL:

HORARIO PREFERENTE PARA CONTACTO TELEFÓNICO:

-¿Pertenece a alguna Asociación/Fundación de personas con Acondroplasia y Familiares? (En caso afirmativo, por favor, indicar a cuál o cuáles)

RESPUESTA:
Le rogamos que tenga la amabilidad de contestar a las siguientes preguntas. Le agradeceremos que, en la medida en que le resulte posible y estime conveniente, PROCURE JUSTIFICAR Y ARGUMENTAR AL MÁXIMO SUS RESPUESTAS, animándole a depositar cuantos COMENTARIOS, MATICES, EJEMPLOS, etc. considere oportunos.

Si le surgiera alguna duda, o quisiera realizarnos cualquier comentario, estaremos encantados de poder atenderle, vía email (patriziarp@gmail.com) 
o telefónica (678 936 127). 

¡¡¡MUCHÍSIMAS GRACIAS POR SU VALIOSÍSIMA COLABORACIÓN!!!
I. CUESTIONARIO DE SATISFACCIÓN DE USUARIOS DE LOS SERVICIOS DE FISIOTERAPIA (PACIENTES Y FAMILIARES):
Con este cuestionario deseamos conocer su grado de satisfacción con los distintos aspectos del Servicio de Fisioterapia PÚBLICO en el que usted (o su familiar con acondroplasia) se encuentra recibiendo tratamiento de Fisioterapia en el momento actual, o del último Servicio de Fisioterapia PÚBLICO donde usted (o su familiar con acondroplasia) recibió tratamiento.
Por favor, valore cada afirmación del 1 al 5, según la tabla siguiente: 
1= Totalmente en desacuerdo

2= Más bien en desacuerdo

3= Ni de acuerdo ni en desacuerdo

4= Más bien de acuerdo

5= Totalmente de acuerdo.

1. Mi fisioterapeuta me trata con educación y respeto.
 RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

2. El personal auxiliar (auxiliar del fisioterapeuta, celador, etc.) es respetuoso.

 RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

3. El personal de recepción/atención al usuario es amable.
 RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

4. Mi fisioterapeuta me dedica el tiempo suficiente.
 RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

5. Mi fisioterapeuta escucha mis preocupaciones.
 RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

6. Mi fisioterapeuta me explica el tratamiento.

 RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

7. Mi fisioterapeuta me explica ejercicios para hacer en casa.
 RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

8. Mi fisioterapeuta resuelve con claridad todas mis dudas y preguntas.
 RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

9. Mi fisioterapeuta me aconseja sobre cómo prevenir futuros problemas.

 RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

10. La localización del Servicio de Fisioterapia (sala) es adecuada.

 RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

11. La zona de aparcamiento es adecuada.

 RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

12. La sala de espera es confortable.

 RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

13. La sala de Fisioterapia (gimnasio) está limpia.
 RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

14. El material y aparataje del Servicio de Fisioterapia está actualizado.

 RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

15. El proceso de derivación al Servicio de Fisioterapia es adecuado.
 RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

16. No he esperado demasiado para comenzar el tratamiento de Fisioterapia.
 RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

17. Los horarios del Servicio de Fisioterapia son adecuados.

 RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

18. En general, estoy completamente satisfecho con la atención recibida en este Servicio de Fisioterapia.
 RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

19. Volvería en el futuro a este Servicio de Fisioterapia.
 RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:
20. Se respeta mi intimidad.

 RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

21. Me llevo bien con el resto de usuarios del Servicio (pacientes y sus familiares o acompañantes).

 RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

22. Mi fisioterapeuta conoce y comprende mi patología, los problemas derivados de ella, y mis necesidades.
 RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

23. Confío en mi fisioterapeuta.

 RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

24. Estoy satisfecho con el tratamiento que me realiza mi fisioterapeuta.

 RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

25. Siento que mi fisioterapeuta me sobrecarga de trabajo.

 RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

26. Mi fisioterapeuta se interesa mucho por mi caso.
 RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

27. Tengo que recorrer una gran distancia desde mi domicilio para llegar al Servicio de Fisioterapia.

 RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

28. Existen barreras arquitéctonicas o dificultades de otro tipo para mí, para acceder al Servicio, o en el interior del mismo (Sala de Fisioterapia, Sala de Espera, Vestuarios, Aseos, Mostrador de Recepción/Atención al Usuario, etc.)

 RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

29. Las instalaciones me parecen seguras.
 RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

30. La sala de Fisioterapia es excesivamente ruidosa.

 RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

31. El tratamiento de Fisioterapia no es tan continuado como desearía.

 RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

32. Mis sesiones de tratamiento comienzan con puntualidad.

 RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

33. Hay demasiados pacientes en la Sala.

 RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

34. Si fuese necesario, pagaría por recibir atención de Fisioterapia en este mismo Servicio, con mi mismo fisioterapeuta.

 RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

35. Recomendaría este Servicio de Fisioterapia a otros pacientes con acondroplasia.

 RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

II. CUESTIONARIO COMPLEMENTARIO SOBRE LA EXPERIENCIA DE PERSONAS CON ACONDROPLASIA Y SUS FAMILIARES CON LA FISIOTERAPIA PÚBLICA Y PRIVADA:

Por favor, conteste a las siguientes preguntas, en relación con su experiencia con la Fisioterapia, tanto Pública como Privada.

1. ¿Cuántos fisioterapeutas distintos le han atendido a lo largo de su vida? 
RESPUESTA:
2. De ellos, ¿cuántos en la Sanidad Pública? 
RESPUESTA:
3. De ellos, ¿cuántos en la Sanidad Privada? 
RESPUESTA:
4. ¿En qué momentos, a qué edades, o ante qué circunstancias, ha recibido usted Fisioterapia? (Por ej: durante el primer año de vida; a los 13 años; después de ser operado de elongación ósea; etc.) 
RESPUESTA:

5. ¿Qué profesionales le han derivado a Fisioterapia alguna vez? Por favor, en la lista siguiente, indique SÍ o NO.

*Pediatra:


RESPUESTA (SÍ/NO):


*Médico de Familia:


RESPUESTA (SÍ/NO):

*Médico Rehabilitador:


RESPUESTA (SÍ/NO):

*Traumatólogo:


RESPUESTA (SÍ/NO):

*Otros (Por favor, indicar):


RESPUESTA (SÍ/NO):
COMENTARIOS:
6. ¿Ha necesitado la ayuda de alguna Asociación/Fundación para ser derivado a Fisioterapia en alguna ocasión? 
RESPUESTA (SÍ/NO):

COMENTARIOS:

7. ¿Dónde ha recibido Fisioterapia? Por favor, en la lista siguiente, indique SÍ o NO. 


*Centro de Atención Temprana:


RESPUESTA (SÍ/NO):

*Centro Escolar (Colegio, Escuela)


RESPUESTA (SÍ/NO):

*Centro de Salud Público (“Atención Primaria”):


RESPUESTA (SÍ/NO):

*Hospital Público (“Atención Especializada”):


RESPUESTA (SÍ/NO):

*Asociación/Fundación


RESPUESTA (SÍ/NO):

*Centro Privado Concertado con la Sanidad Pública


RESPUESTA (SÍ/NO):

*Centro Privado Concertado con alguna Asociación/Fundación


RESPUESTA (SÍ/NO):

*Centro Privado (no concertado, pagado por el paciente o sus familiares)


RESPUESTA (SÍ/NO):

*Otros (por favor, indicar):


RESPUESTA (SÍ/NO):
COMENTARIOS:
8. ¿Qué tipo de terapias ha recibido en la Fisioterapia Pública? Por favor, indique SÍ o NO en la siguiente lista. 

*Masaje


RESPUESTA(SÍ/NO):


*Movilizaciones manuales


RESPUESTA(SÍ/NO):


*Movilizaciones con aparatos


RESPUESTA(SÍ/NO):


*Osteopatía


RESPUESTA(SÍ/NO):


*Hidroterapia (terapia en piscina o terapia acuática)


RESPUESTA(SÍ/NO):


*Electroterapia (corrientes)


RESPUESTA(SÍ/NO):


*Fisioterapia respiratoria


RESPUESTA(SÍ/NO):


*Reeducación de la Marcha


RESPUESTA(SÍ/NO):


*Tratamientos Grupales (por favor, indicar):


RESPUESTA(SÍ/NO):


*Otras terapias (por favor, indicar):


RESPUESTA(SÍ/NO):

COMENTARIOS:

9. ¿Qué tipo de terapias ha recibido en la Fisioterapia Privada? Por favor, indique SÍ o NO en la siguiente lista. 

*Masaje


RESPUESTA(SÍ/NO):


*Movilizaciones manuales


RESPUESTA(SÍ/NO):


*Movilizaciones con aparatos


RESPUESTA(SÍ/NO):


*Osteopatía


RESPUESTA(SÍ/NO):


*Hidroterapia (terapia en piscina o terapia acuática)


RESPUESTA(SÍ/NO):


*Electroterapia (corrientes)


RESPUESTA(SÍ/NO):


*Fisioterapia respiratoria


RESPUESTA(SÍ/NO):


*Reeducación de la Marcha


RESPUESTA(SÍ/NO):


*Tratamientos Grupales (por favor, indicar):


RESPUESTA(SÍ/NO):


*Otras terapias (por favor, indicar):


RESPUESTA(SÍ/NO):

COMENTARIOS:

10. ¿Por qué motivos ha acudido usted a la Fisioterapia Privada? Por favor, indique SÍ o NO en la siguiente lista. 

*No haber sido derivado a Fisioterapia Pública.


RESPUESTA (SÍ/NO):

*Lista de espera o demora para comenzar en Fisioterapia Pública.


RESPUESTA (SÍ/NO):


*Escaso número de sesiones en Fisioterapia Pública.


RESPUESTA (SÍ/NO):


*Deseo de complementar la Fisioterapia Pública.


RESPUESTA (SÍ/NO):


*Mejores medios en la Fisioterapia Privada.


RESPUESTA (SÍ/NO):

*Los fisioterapeutas privados a los que he acudido tienen mayor formación y experiencia atendiendo a personas con acondroplasia.


RESPUESTA (SÍ/NO):


*Por recomendación de alguna Asociación/Fundación, o de otros pacientes o sus 
familiares.


RESPUESTA (SÍ/NO):


*Otros (por favor, indicar):


RESPUESTA (SÍ/NO):

COMENTARIOS:

11. ¿Recibe o ha recibido algún tipo de ayuda para pagar parcial o totalmente el gasto derivado de la Fisioterapia Privada?
RESPUESTA (SÍ/NO):
COMENTARIOS:

Por favor, para las siguientes preguntas, valore cada afirmación del 1 al 5, según la tabla siguiente: 
1= Totalmente en desacuerdo

2= Más bien en desacuerdo

3= Ni de acuerdo ni en desacuerdo

4= Más bien de acuerdo

5= Totalmente de acuerdo.

12. La Fisioterapia es necesaria para las personas con acondroplasia. 
RESPUESTA (1-5):
COMENTARIOS:

13. La Fisioterapia debe ser una prioridad dentro de la atención sanitaria de las personas con acondroplasia. 
RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

14. Las personas con acondroplasia necesitamos Fisioterapia durante toda la vida.
RESPUESTA(1-5): 
COMENTARIOS:

15. Para las personas con acondroplasia, la Fisioterapia es más necesaria en ciertas edades o momentos, y menos necesaria en otras edades u otros momentos. 
RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

16. La Fisioterapia es más necesaria en niños que en adultos. 
RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

17. Considero al fisioterapeuta un profesional muy importante dentro del equipo sanitario que me atiende. 
RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

18. La Fisioterapia mejora mi calidad de vida. 
RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

19. Mis necesidades actuales de Fisioterapia están totalmente cubiertas y financiadas por la Sanidad Pública. 
RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

20. Confío en que mis necesidades futuras de Fisioterapia estarán totalmente cubiertas por la Sanidad Pública. 
RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

21. Creo que es más fácil recibir Fisioterapia Pública si eres niño que si eres adulto. 
RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

22. Creo que si viviera en otro lugar (otra provincia, u otra Comunidad Autónoma) la atención de Fisioterapia que recibiría sería la misma que recibo donde vivo. 
RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

23. Creo que en otros lugares (otras provincias, u otras Comunidades Autónomas) la atención de Fisioterapia que reciben las personas con acondroplasia es mejor que la que recibo yo. 
RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

24. He sido derivado a Fisioterapia Pública siempre que lo he necesitado. 
RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

25. No me importaría desplazarme a otra provincia o Comunidad Autónoma para recibir Fisioterapia en un centro de referencia nacional o autonómico para personas con acondroplasia. 
RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

26. La Fisioterapia debería recibirse en un centro cercano al domicilio del paciente, que evitara los desplazamientos. 
RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

27. Creo que la Fisioterapia privada es de mayor calidad que la Fisioterapia pública, para las personas con acondroplasia. 
 RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

28. Creo que la calidad del tratamiento recibido depende del fisioterapeuta concreto que te atiende. 
 RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

29. Me gustaría que la Sanidad Pública me ofreciera la posibilidad de elegir libremente el centro de Fisioterapia y el fisioterapeuta (públicos o privados) que prefiriese para mi tratamiento. 
 RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

30. Necesito o he necesitado complementar la Fisioterapia Pública con Fisioterapia Privada. 
 RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

31. La Fisioterapia Privada supone un gasto importante para mí o para mi familia. 
RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

32. Mi fisioterapeuta está en contacto con el resto de profesionales sanitarios que me atienden. RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

33. Hay fisioterapeutas con mejor formación y mayor experiencia en acondroplasia que los que me han atendido a mí. 
RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

34. Desearía que los fisioterapeutas que me atienden tuvieran mayor formación y experiencia en acondroplasia. 
RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

35. Los fisioterapeutas privados tienen mayor formación y experiencia en acondroplasia que los fisioterapeutas públicos. 
RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

36. Mis familiares tienen un papel importante en mi tratamiento de Fisioterapia. 
RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

37. Los familiares de las personas con acondroplasia son tenidos en cuenta en la Fisioterapia Pública, dándoles toda la información, la formación y el apoyo que puedan necesitar en este sentido. 
RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

38. Los familiares cuidadores de personas con acondroplasia necesitarían recibir Fisioterapia para sí mismos, como consecuencia de los cuidados de estas personas con acondroplasia. 
RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

39. Mis familiares están concienciados sobre la necesidad e importancia de la Fisioterapia para mí. 
RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

40. Las Asociaciones / Fundaciones están concienciadas sobre la necesidad e importancia de la Fisioterapia para las personas con acondroplasia. 
RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

41. Los propios fisioterapeutas están concienciados sobre la necesidad e importancia de la Fisioterapia para las personas con acondroplasia. 

RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

42. Los médicos (pediatras, traumatólogos, médicos rehabilitadores, médicos de familia, etc.) están concienciados sobre la necesidad e importancia de la Fisioterapia para las personas con acondroplasia. 
RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

43. En general, mi experiencia con los fisioterapeutas ha sido más satisfactoria que mi experiencia con otros profesionales sanitarios. 
RESPUESTA(1-5):
COMENTARIOS:

Por favor, conteste a las siguientes preguntas:

44. Con el fin de mejorar la atención de Fisioterapia a las personas con acondroplasia en nuestro país, ¿qué peticiones, sugerencias, quejas, etc. dirigiría a las Autoridades Sanitarias, a los profesionales sanitarios (fisioterapeutas, pediatras, traumatólogos, médicos rehabilitadores, médicos de familia, etc.), al profesorado universitario de Fisioterapia, etc.? 

RESPUESTA:
45. ¿Desea añadir algún otro comentario, o alguna información adicional, en relación con su experiencia con la Fisioterapia, tanto Pública como Privada? 
RESPUESTA:

______________________________________________________________________

Le rogamos que tenga la amabilidad de remitirnos este cuestionario, cumplimentado con sus respuestas, a: patriziarp@gmail.com
Si le surgiera alguna duda, o quisiera realizarnos cualquier comentario, estaremos encantados de poder atenderle, vía email (patriziarp@gmail.com) 
o telefónica (678 936 127). 

¡¡¡MUCHÍSIMAS GRACIAS POR SU VALIOSÍSIMA COLABORACIÓN!!! 
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