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Resultados del Mapa ICCD

Entradas 383
Entradas Unicas 367
Entradas de Prueba 2

Entradas dobles 14
NUmero de Paises 72

Total Sobrevivien Padres/ PDS ONG Instituciones Otro/
tes Cuidadores Publicas NA

Europa 40,05% 21,09% 34,01% 13,61% | 18,37% 1,36% 11,56%
Norte 1,63% 0,00% 50,00% 33,33% | 16,67% 0,00% 0,00%
America
Latino 13,35% 0,00% 18,37% 51,02% | 20,41% 6,12% 4,08%
America
Oceania 1,36% 0,00% 20,00% 60,00% | 0,00% 0,00% 20,00%
Asia 24,80% 9,89% 12,09% 53,85% | 21,98% 0,00% 2,20%
Africa 18,80% 4,35% 11,59% 66,67% | 13,04% 0,00% 4,35%
Total 100,00% | 11,72% 22,34% 3G,51% | 18,80% 1,36% 6,81%
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Argentina
Australia
Austria
Bahamas
Bangladés
Bélgica
Bolivia
Bosnia
Brasil
Bulgaria
Camerun
Canada
Cabo Verde
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Colombia
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Ghana
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Indonesia
Iran
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Italia
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Nicaragua
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Noruega
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Sudafrica
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Siria
Tanzania
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Emiratos Arabes Unidos
Uganda
Reino Unido
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Zimbabue




. Principales Desafios: A nivel
mundial

e Acceso a la atencion
médica - 15,48%

El acceso a la atencion médica se refiere a la falta de hospitales cercanos, un
desafio que obliga a los pacientes y sus familias a viajar largas distancias para
obtener diagnodstico y atencion. También se refiere a la falta de personal,
medicamentos esenciales (no medicamentos ni tratamientos nuevos o
innovadores) y equipos. El significado del desafio del "acceso a la atencion
médica” varia segun la region.

e C(Costo del tratamiento - 11,22%

Segln las entradas, el costo del tratamiento se refiere al alto costo de la
atencion y la falta de cobertura sanitaria.

e Diagnostico temprano - 8,7%

El desafio del diagnostico temprano se refiere a la falta de conocimiento
de los sintomas tempranos (por parte de los profesionales de la salud y el
publico).

2. Principales Desafios por
region:
Principales Desafios:
Asia

e Costo del tratamiento - 16,67%

e Acceso a la atencion médica - 12,96%
Se refiere principalmente a las limitaciones geograficas y la falta de medicamentos
esenciales.

e Diagnostico temprano - 9,26%



Principales Desafios: Africa

e Acceso a la atencion - 22,83%
Se refiere principalmente a limitaciones geograficas, falta de medicamentos
esenciales y falta de profesionales capacitados.

e Costo del tratamiento - 22,05%

e Diagnostico temprano - 13,39%

Principales Desafios: Europa

e Seguimiento a largo plazo - 17,26%

e Apoyo psicosocial - 10,66%
Se refiere al acceso a la atencion psicosocial durante y después del tratamiento.

e Acceso a la atencion - 7,11%
Se refiere principalmente a limitaciones geograficas.

Principales Desafios: América del Norte

e Acceso a la atencion - 22,22%

Principales Desafios: América Latina

e Acceso a la atencidn - 25,61%
Se refiere principalmente a limitaciones geograficas.

e Diagnostico temprano - 18,29%

e falta de conocimiento - 6,10%

Principales Desafios: Oceania

e Acceso a la atencion - 36,36%
Se refiere a principalmente a limitaciones geograficas



3. Principales desafios por grupo de participantes

Principales desafios: Padres

e Acceso a la atencion - 12,60%
e Seguimiento a largo plazo - 9,45%

e Apoyo familiar - 9,45%
Se refiere principalmente a: apoyo psicosocial, logistica, dinamica familiar

Principales desafios: Sobrevivientes

e Seguimiento a largo plazo - 22,22%

e Apoyo psicosocial - 11,11%

e Capacidades de advocacia del paciente - 9,26%
e Efectos tardios - 9,26%

Principales desafios: Profesionales De Salud

e Acceso a la atencion - 21,07%
e Costo del tratamiento - 17,77%
e Diagnostico temprano - 14,46%

Principales desafios: ONGs

e Acceso a la atencion - 15,97%
e Costo del tratamiento - 10,92%
e Apoyo familiar - 8,40%

e Falta de conocimiento - 8,40%

e La distribucion por paises/continentes se basa en las regiones del CCI.
e Las participaciones pueden incluir mas de un desafio.

e Oceania y Norteamérica tuvieron pocas participaciones, por lo que solo
se menciona el desafio principal.
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