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Segnalazioni sul peso della burocrazia % 
Iter burocratici troppo lunghi 66,7 
Restrizioni autorizzazione prestazioni in altre Regioni/Stati 29,2 
Difficoltà di accesso ai rimborsi per spese sostenute all'estero 12,5 
Autorizzazione per alcuni trattamenti 45,8 
Altro 16,7 
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Criticità nell'accesso all'assistenza sanitaria % 
Numero insufficiente di esami in esenzione 20,8 
Mancato accesso a presidi, protesi, ausili 20,8 
Difficoltà nella presa in carico dei servizi territoriali 29,2 
Mancanza di protocolli specifici ospedale-territorio 33,3 
Assistenza territoriale insufficiente per quantità/qualità 45,8 
Mancata creazione rete tra le figure che curano il pz 66,7 
Difficoltà di passaggio dalla gestione pediatrica a quella del paziente adulto 41,7 
Attività informativa su diritti e normativa insufficiente/frammentata 58,3 
Costi per assistenza presso centri lontani dal luogo di residenza 54,2 
Mancata assistenza psicologica del centro di riferimento 62,5 
Altro 4,2 
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I centri di riferimento lavorano in équipe multidis ciplinari % 
Si 16,7 
Solo dal punto di vista medico, ma non da quello psicologico 25,0 
Di fatto non avviene, anche se nella carta dei servizi è indicato 12,5 
Solo in casi sporadici 33,3 
No 12,5 
Totale 100,0 
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Assistenza sanitaria MMG e PLS - segnalazioni citta dini % 
Mancato orientamento verso la giusta diagnosi 58,3 
Poca conoscenza della patologia, anche dopo la diagnosi 87,5 
Scarsa conoscenza delle modalità di gestione della patologia 66,7 
Poco interesse all'aggiornamento per malattie rare 41,7 
Difficoltà nel raccordo con centri di riferimento/specialisti 33,3 
Scarsa conoscenza servizi presenti sul territorio 45,8 
Altro 4,2 
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Costi sostenuti si riferiscono a  % 
Trasporto  31,6 
Pernottamenti  31,6 
Spese anche per accompagnatore 21,1 
Esami non in esenzione 5,3 
Cure protesiche odontoiatriche 5,3 
Giornate lavoro perse 5,3 
tot 100,0 
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