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Entrevista: Importancia de la Fisioterapia en Enfermedades Raras
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Puntos de vista

· Importancia de la fisioterapia en enfermedades raras
La fisioterapia es crucial para mejorar la movilidad, función motora, y calidad de vida de los pacientes con enfermedades raras, como distrofia muscular y síndrome de Ehlers-Danlos.
· Vacío legal en la atención a menores con enfermedades raras
Existe un vacío legal en la atención a menores con enfermedades raras a partir de los seis años, lo que deja a los pacientes sin apoyo económico para continuar con la fisioterapia.
· Creación de un servicio especializado de fisioterapia
CRAER propone crear un servicio especializado de fisioterapia para abordar los desafíos de atención a pacientes con enfermedades raras y sus cuidadores.
· Estudio sobre el perfil de cuidadores
Se realizará un estudio para conocer el perfil de los cuidadores de pacientes con enfermedades raras y así diseñar acciones para apoyarlos.

Conclusión

La entrevista destaca la necesidad de servicios especializados de fisioterapia para pacientes con enfermedades raras y la importancia de apoyar a sus cuidadores.

CUESTIONES ADICIONALES/SUGERENCIAS
Se podría abordar los desafíos de los cuidadores, por ejemplo: "¿Cuáles son los principales desafíos que enfrentan los cuidadores de pacientes con enfermedades raras y cómo planea CRAER abordarlos con este nuevo servicio especializado?" Esto proporcionaría una visión más clara de las necesidades de los cuidadores y las soluciones propuestas.
Además, se podría preguntar por el seguimiento y que profundicen en las respuestas, permitiendo una comprensión más completa de los temas discutidos y fomentando un diálogo más enriquecedor.
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