Situacion y Necesidades Sociosanitarias de las personas con Enfermedades Raras en Espafia. INFORME EJECUTIVO

&% FEDER

Federacion Espancla de Enfermedades Raras

Situacion y Necesidades Sociosanitarias de las
personas con Enfermedades Raras en Espafa

INFORME EJECUTIVO

CONTENIDO

INtrOdUCCION oo 1
1 Diagnostico y tratamiento y atencion sanitaria..........ccccccceeeeiieieeeeeeennns 2
2 NecCeSidades d€ APOYO ...covviiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeee ettt eeeeeeeneeeeees 7
3 Participacion e inclusion SOCIal..........cooouvvuiiiiiii e, 9
4 Situacion actual y percepcion de discriminacion ..........cccvvvvvvvvvvennnee. 11
5 Principales CONCIUSIONES .......cooeviiiiiiiie e 12
NOta MEtOUOIOGICA ...eiieieiiiee et 13

Introduccion

En el presente documento se recoge un extracto de los principales resultados
del Estudio sobre Situacion y Necesidades Sociosanitarias de las personas con
Enfermedades Raras en Espafa, realizado por la Federacion Espafiola de
Enfermedades Raras (FEDER) en colaboracién con Obra Social de Caja Madrid e

Intersocial.

En las préximas lineas se presentan los datos cuantitativos mas destacados del
estudio con respecto a diagndstico y atencién sociosanitaria, apoyos y asistencia por
motivo de discapacidad, inclusién social y laboral del colectivo de afectados por

enfermedades raras, asi como percepcién de su situacién actual.
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1 Diagnéstico y tratamiento y atencion sanitaria

El 87,66 % de las personas afectadas por enfermedades raras de la muestra
utilizada dispone de un diagnéstico confirmado, mientras que el 9,36% dispone de un

diagnéstico aun pendiente de confirmacion.

El promedio de tiempo estimado que transcurre entre la aparicion de los
primeros sintomas hasta la consecucion de diagnéstico (demora diagnostica) es de
casi 5 afios. Para uno de cada cinco afectados transcurren 10 o méas afios desde
la aparicién de los primeros sintomas hasta la consecucion del diagndstico. En
el 62,28% de los casos mas de un afio. So6lo en el 37,72%, la persona con enfermedad

rara ha tenido que esperar menos de un afio para disponer de diagndstico.

Grafico 01: Distribucién de la muestra en funcion del tiempo que transcurre desde la
aparicion de los primeros sintomas hasta la confirmacion del diagndstico
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Fuente: Elaboracion propia

El retraso diagnostico que experimentan casi los dos tercios de la muestra,
supone consecuencias de todo tipo y gravedad. La més frecuente de ellas es no recibir
ningun apoyo ni tratamiento (42,75%), aunque también destacan el haber recibido un
tratamiento inadecuado (27,26%) y el agravamiento de la enfermedad (27,98%).
Algunas de estas consecuencias directas de la demora diagnéstica, suponen ademas

importantes efectos secundarios.
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Grafico 02: Distribucién de la muestra seglin consecuencias experimentadas debido al
retraso diagnostico

No recibir ningan apoyo ni tratamiento

Agravamiento de su enfermedad

Haber recibido un tratamiento inadecuado

Necesidad de atencién psicologica

Otras consecuencias

Fuente: Elaboracion propia
* Una persona puede estar situada en mas de una categoria de respuesta

Las dificultades en la obtencion del diagnéstico y el tiempo que transcurre en
ese proceso, van a ser clave en el tratamiento sanitario que reciba la persona, y en el
desarrollo de la enfermedad. Sélo el 47,71% de las personas con enfermedades raras
de la muestra afirman disponer del tratamiento que precisan. Un 20,97% dispone de
un tratamiento que considera inadecuado y un 21,71% ni siquiera dispone de
tratamiento. Por lo tanto, si agregamos estas dos Ultimas cifras, tenemos que el
42,68% de la muestra no dispone de tratamiento o si dispone, considera que no es el

adecuado.

Grafico 03: Distribucidon de la muestra atendiendo a la percepcién de adecuacién de su
tratamiento
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Fuente: Elaboracion propia
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Entre los que si que reciben tratamiento, éste es administrado principalmente
por parte de la sanidad publica, la mayoria de ellos en atencién especializada (un
77,43% de los casos) y/o en atencion primaria (un 52,59%). El 32,71% de la muestra
recibe tratamiento mediante especialistas privados en nuestro pais y Unicamente el
1,04% lo recibe a través de especialistas en el extranjero. Como podemos comprobar,
los afectados y afectadas que si reciben tratamiento, lo hacen desde diferentes
instancias al mismo tiempo. Por lo general, son tratamientos continuos, de larga

duracién o permanentes (en un 84,27% de los casos).

En cuanto a los productos sanitarios (medicamentos y otros) necesarios para el
tratamiento, el 83,64% de los encuestados reconoce tener acceso a ellos, aunque sélo
el 66,21% los dispone sin apenas dificultad. ElI 17,43% tiene dificultades para
conseguirlos y el 9,9% no dispone de los productos que necesita. En definitiva, una de

cada cuatro personas tiene dificil o imposible acceder a los productos que necesita.

Las principales dificultades para los afectados y, en su caso, sus familiares,
para la obtencion de los productos que necesitan, son el excesivo precio del producto
(en un 48,30% de los casos), la falta de existencia del producto (31,25% de los casos)

0 que éste se haya de obtener en otro pais (23,30%).

Grafico 04: Dificultades experimentadas para la obtencion de productos sanitarios y
farmacéuticos
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Fuente: Elaboracion propia

Ademas de las dificultades existentes para encontrar los medicamentos y
productos que necesitan, otro handicap que experimentan los afectados por

enfermedades de baja prevalencia es el importante coste de dichos medicamentos y
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productos, no siempre cubiertos por la Seguridad Social. El 60,39% de los
encuestados sefala que la Seguridad Social cubre, al menos parcialmente, todos los
medicamentos y productos sanitarios que necesita; en el 27,21% de los casos esta
cubierto el total del coste de los productos. Para el 31,08% de los afectados la
Seguridad Social s6lo cubre algunos de los productos (y otros deja sin cubrir). El
4,99 de los afectados afirma que la Seguridad Social no cubre ni uno sélo de los
productos que necesita. Por lo tanto, agrupando estas dos categorias, podemos
afirmar que para el 36,07% de los afectados, la cobertura de los productos sanitarios

por parte de la Seguridad Social es escasa 0 nula.

Una parte muy reducida de las personas con enfermedades de baja
prevalencia utiliza medicamentos provenientes del extranjero (el 13,15%),
medicamentos huérfanos (5,96%) y medicamentos de uso compasivo (el 6,73%). Lo si
que es especialmente significativo es que una buena parte de los que utilizan este tipo
de medicamentos experimentan dificultades para acceder a ellos: un 37,21% para los
medicamentos extranjeros, un 51,28% para los huérfanos y un 38,64% para los de uso

compasivo.

Grafico 05: Distribucién de la muestra segiin cobertura por parte de la Seguridad Social
de los productos que necesita
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Fuente: Elaboracion propia

Practicamente la mitad de la muestra (un 49,52%) ha tenido que desplazarse
en los ultimos dos afios fuera de su provincia para realizar diagnostico, recibir

tratamiento o acceder a la medicacidn que necesita. Entre éstos que han tenido que
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desplazarse fuera de su provincia, el 38,44% lo ha necesitado 5 o0 mas veces, el
44,30% menos de 5 veces, y el 17,26% no ha podido desplazarse aunque haya
necesitado hacerlo. Estas personas que se tuvieron que desplazar, lo hicieron mas
frecuentemente a Madrid y a Barcelona, aunque también en ocasiones los
desplazamientos se llevaron a cabo hacia otras capitales de provincia como Valencia,
Cdrdoba, Alicante, Badajoz y Sevilla entre otras. La media de kilbmetros recorridos en
esos desplazamientos es de 520, siendo mas frecuente (en un 39,34% de los
encuestados), recorrer una distancia que oscila entre los 251 y los 500 kildbmetros. No

obstante, algunos (un 7,79%) han tenido que desplazarse fuera de Espafa para ello.

Ademas de las cuestiones sobre diagndstico y tratamiento, se ha prestado
atencion a otro aspecto esencial relacionado con la calidad de la atencién sanitaria
prestada a la personas con enfermedades raras, que viene dado por la calidad en el
trato personal con el médico. El 47,30% de los encuestados no se siente satisfecho
con la atencién sanitaria que recibe por motivo de su enfermedad, cifra que representa
practicamente a la mitad de la poblacién. Asimismo, el 78,81% considera que al
menos alguna vez ha sido tratado de un modo inadecuado por algun profesional
sanitario como consecuencia de su enfermedad (por causas relacionadas o no),
principalmente por falta de conocimientos sobre la misma (el 56,02%). Menos de
una quinta parte de la muestra (el 19,16%) afirma que nunca ha sido tratado

inadecuadamente por algun profesional sanitario.

Grafico 06: Distribucién de la muestra seglin causa de tratamiento inadecuado por algun
profesional sanitario
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Fuente: Elaboracion propia

Pagina 6 de 13



Situacion y Necesidades Sociosanitarias de las personas con Enfermedades Raras en Espafia. INFORME EJECUTIVO

2 Necesidades de apoyo

Un 70,64% de la muestra posee el certificado de discapacidad. Sélo el 18,90
no lo posee ni lo ha solicitado. Entre los que si lo poseen, el 43,20% ha sido valorado
con un grado que oscila entre el 33 y el 64%, un 28% con un grado entre el 65 vy el
74%, y un 27,79 con un grado mayor del 75%. El 35,1% de estos encuestados estan
insatisfechos con el grado de discapacidad reconocido, normalmente porque
consideran que no se les hizo una valoracién adecuada por falta de conocimiento

acerca de la enfermedad.

Si bien méas del 70% dispone de certificado de discapacidad, en el caso de la
valoracién de dependencia, probablemente por ser un certificado de aparicibn mas
reciente, s6lo uno de cada 5 tiene el reconocimiento, y de éstos so6lo uno de cada 3 ha
recibido ya prestacion. El 37,71% recibe algun otro tipo de prestacion econémica, con
una media de 471 euros mensuales. No obstante la variabilidad en las prestaciones es

muy grande, desde menos de 100 euros a mas de 3.000.

Las personas con enfermedades raras encuestadas, por lo general, necesitan
apoyos para desarrollar actividades basicas y avanzadas de la vida diaria,
principalmente en su vida doméstica (44,06%), desplazamientos (42,10%) o movilidad

(39,58%). Solo 1 de cada 10 no necesitaria ningun tipo de apoyo.

Grafico 07: Actividades para las que necesita apoyo la poblacién con enfermedades
raras

Vida doméstica (cocinar, limpiar)
Transportes y desplazamientos en el
Movilidad (cambiar de postura, caminar...)
Ocio y tiempo libre

Actividad educativa o laboral
Autocuidado (Asearse, vestirse, ...)

Aprendizaje y aplicacion del conocimiento
Interacciones y relaciones personales
Comunicacion

Administracion del dinero y transacciones
Vision

Audicion

Fuente: Elaboracién propia

Lo mas habitual es que los apoyos continuos que se requieran sean
dispensados por los propios familiares residentes en el hogar, principalmente los

padres (un 41,12% de los casos), pero también hermanos/as (17,75%), esposos/as
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(14,26%) o abuelos/as (10,62%), entre otros. Eso si, los cuidados dentro del entorno
familiar son realizados principalmente por mujeres, situandose la razon de sexo
(nimero de mujeres que realizan apoyos por cada varén que los hace), en 1,22 sobre
1, razdén que se amplifica en el caso de las hermanas frente a los hermanos (1,71
hermanas por cada hermano) o de los abuelos (3,5 sobre 1). Como podemos
comprobar, en este colectivo también existe una cierta feminizacion de los cuidados,
s6lo invertido en el caso de los esposos y esposas, quiza por la mayor presencia

femenina en la muestra de personas afectadas.

La media de dedicacién en estos cuidados es de casi 5 horas diarias, aunque
el 43,08% dicen no necesitar apoyos personales diarios. No obstante, entre los que lo
necesitan, un 42,51% lo necesita mas de 8 horas diarias. Esto nos permite hacernos
una idea de la heterogeneidad existente en las enfermedades raras en funcién de sus

necesidades de apoyo e intensidades de los mismos.

La intensidad de los apoyos que ha de aplicar el cuidador/a principal, tiene
grandes repercusiones en éste, tanto en su vida social, como laboral y formativa. Casi
la totalidad dispone de menos tiempo libre a consecuencia de esto, pero también en
un 41,77% de los casos se han perdido oportunidades laborales, en un 37,10% se ha
tenido que reducir la jornada laboral y en un 37,59% se han perdido oportunidades de

formacion.

Con respecto a las ayudas técnicas, casi uno de cada cinco no dispone de ellas
aunque las necesita, situacion que se reduce en el ambito educativo (8,25%) vy el

laboral (13,3%). Uno de cada tres dispone de las ayudas técnicas que precisa.
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3 Participacion e inclusién social

Como hemos visto, las personas con enfermedades raras necesitan en muchas
ocasiones tanto apoyos personales como ayudas técnicas para desenvolverse en la
vida diaria, lo que puede suponer un obstaculo a la hora de participar en actividades

productivas, de consumo o de otra indole en nuestra sociedad.

Entre los afectados que estan en edad de trabajar, se encuentran empleados
un 42,89%. Lo mas comun es que la inactividad sea reconocida por los propios
encuestados como una consecuencia de la enfermedad (81,25%) de manera

permanente, o por encontrarse en un momento de fase aguda (10,43%).

Si bien la tasa de paro de los afectados por enfermedades raras es incluso
sensiblemente inferior que en el resto de la poblacion (de acuerdo con la Encuesta de
Paoblacion Activa (EPA) del IV Trimestre de 2008) (13,62 frente a 13,91), la tasa de
actividad de los afectados si que dista bastante (49,65% frente a 60,13 que aparece
en la EPA para el total de la poblacién), ya que como hemos dicho, buena parte de las
personas encuestadas se encontraban inactivas como consecuencia de su

enfermedad.

3.1 Gastos relacionados con la atencion de la enfermedad

El nivel de ingresos de las familias de afectados es bastante heterogéneo. Su
media esta en los 2.000 euros aproximados, pero encontramos que casi un cuarto de
los afectados y familiares apenas ganan menos de 1.200 euros al mes. Las personas
con enfermedades raras y sus familias dedican una parte importante de sus ingresos a
gastos relacionados exclusivamente con la atencién a su enfermedad. El promedio
estimado de los ingresos anuales destinados por las familias a dichos gastos es del
18,67%. En términos absolutos, supone una media de 366 euros por familia y mes,
una cifra muy representativa del alto coste que supone la atencion a las enfermedades
de baja prevalencia, maxime cuando también hay un coste de oportunidad dentro del
nacleo familiar derivado de las pérdidas de las oportunidades de empleo y estudios del

cuidador principal.

Pagina 9 de 13



Situacion y Necesidades Sociosanitarias de las personas con Enfermedades Raras en Espafia. INFORME EJECUTIVO

Uno de cada tres (un 34,50 exactamente) dedica mas del 20% de sus ingresos
a dichos gastos. El 6,23 llega incluso a dedicar mas del 40% de los ingresos familiares

anuales.

Grafico 08: Distribuciéon de la muestra seguin gasto mensual destinado a la atencién de la
enfermedad

Menos de 100 euros

Entre 101 y 300 euros

Entre 301 y 600 euros

Entre 601 y 1000 euros

Mas de 1000 euros

0,0

Fuente: Elaboracion propia

Los gastos a cubrir en la mayoria de los casos, se relacionan con la adquisicién
de medicamentos y otros productos sanitarios (sefialado por el 50,71% de los
encuestados), el tratamiento médico (43,08%), las ayudas técnicas y de ortopedia
(30,37%), el transporte adaptado (26,69%), la asistencia personal (22,88%) y la
adaptacion de la vivienda (8,76%). Un 15,68% destina también parte de ese gasto a

otras partidas no especificadas.
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4 Situacién actual y percepcién de discriminacion

La situacién percibida en la actualidad por el colectivo de personas afectadas
por enfermedades raras, no es muy positiva, aunque varia en funcion de las diferentes
dimensiones a las que atendamos. De acuerdo con el Indicador Sintético de
Situacién (ISS), que agrupa las valoraciones de situacién de la muestra con un
recorrido de 0 (situaciébn muy mala) a 5 (situacién muy buena), podemos observar que
tan sélo tres dimensiones: vivienda, educacion y familia, se encuentran entre 3y 4,

esto es, mas que suficiente. El resto de dimensiones esta entre 2 y 3 (insuficiente).

Por lo tanto, la situacion de las personas afectadas con enfermedades raras en
Espafia es muy susceptible de mejorar de manera significativa tanto a en salud y
atencion a su enfermedad, como a nivel econémico y laboral, y en el acceso a los

recursos Yy el disfrute del tiempo libre.

Un dato particularmente significativo es que el 76,66% de la muestra se ha
sentido discriminada al menos en alguna ocasién por motivo de su enfermedad.
El 48,9% se ha sentido solamente alguna vez, el 20,35% a menudo y el 7,41%

continuamente.

Los principales ambitos en los que las personas con enfermedades raras
se sienten discriminadas son, por este orden: en la atencién sanitaria (un 32,39% de
la muestra lo sefala), en el disfrute de su ocio (un 32,11%), en el ambito educativo
(29,84%) y en las actividades de la vida cotidiana (29,0%).

Grafico 09: Distribucién de la muestra seglin &mbitos en los que se han podido sentir
discriminados

En la atencién sanitaria

En servicios especializados de apoyo
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Para acceder a Medios de comunicacién y/o Internet
Para hacer actividades de ocio, divertirme

Para participar en actividades culturales y sociales
Ejercer el voto (derecho de sufragio)

Para hacer tramites en Admén publica o servicios

En lavida cotidiana (compra, tareas domésticas, etc.)

(0X0)

Fuente: Elaboracion propia
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5 Principales conclusiones

Estos resultados, por lo tanto, nos puedan dar una idea de cual es la situacion
actual de los afectados por enfermedades raras en Espafia, tanto desde el punto de
vista sociosanitario, como desde el punto de vista de su integracidon normalizada en la

sociedad.

El proceso diagnéstico al que se han enfrentado la mayoria de las personas
entrevistadas, presenta claros signos de ineficacia, en primer lugar por ser un proceso
excesivamente largo, muchas veces no certero y en ocasiones en un ambiente que el
propio enfermo percibe como inadecuado por el trato que recibe. En este sentido hay
que tener en cuenta que hay un grupo de enfermedades (que intuitivamente parece

creciente) cuya situacion en este ambito ha mejorado satisfactoriamente.

La consecucion de un diagndstico, ya sea este tentativo o definitivo, conlleva a
un segundo paso importante, como es el del tratamiento. Se han constatado
dificultades especificas para acceder a la totalidad de productos que se precisan para
seguir un tratamiento adecuado a la enfermedad, con lo que la mayoria de la
poblacién consigue acceder a parte, pero no a la totalidad de lo prescrito en cada
caso. Se evidencian ademas dificultades especificas para acceder a productos mas
alla del sistema sanitario -medicamentos huérfanos, importados o de uso no

oficializado aunque permitido (compasivos).

Las personas con enfermedades raras presentan necesidades de apoyo muy
variables. En general, estd mucho mas generalizado el reconocimiento por
discapacidad que por situacién de dependencia, cuestién que parece logica teniendo
en cuenta el nivel de desarrollo de ambos sistemas; el acceso a ellos resulta
fundamental para tener oportunidades de apoyo desde los servicios publicos. Mas alla
de estos, parece que las ayudas técnicas estan méas generalizadas que la asistencia
personal, que sigue siendo una labor extensamente asumida por las familias y en
concreto por las mujeres. Independientemente de los apoyos disponibles, las familias
se ven sometidas a importantes costes (econdémicos y de oportunidad) como

consecuencia de las necesidades de atencidn y apoyo que asumen.
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Nota Metodoldgica

El estudio ha combinado técnicas cualitativas de investigacion social (10
entrevistas y 4 grupos de discusion), con técnicas cuantitativas (aplicacion de
cuestionarios a afectados por enfermedades raras y a entidades de afectados, asi

como un andlisis de fuentes estadisticas secundarias).

La muestra ha contado con un total de 715 personas, tras la depuracion e
invalidacion de aquellos cuestionarios que no se ajustaban al perfil requerido de la
poblacién objeto (segun limites de prevalencia de referencia internacional para la
catalogacion de las enfermedades como raras) o sin apenas informacion (en total 13
cuestionarios). Los 715 casos suponen un error muestral con respecto a la poblacion
analizada del 3,7%, para un nivel de confianza del 95% para el caso de mayor
heterogeneidad poblacional (distribuciones probabilisticas binomiales donde
P=0Q=0,5). Se ha utilizado la red de entidades relacionadas con FEDER como canal

principal (aunque no exclusivo) de acceso a los elementos de la muestra.

No obstante, aunque en total son 715 casos, el nUmero de casos registrado
varia por variables, debido a la no-respuesta, que por otra parte no es muy

significativa.

Madrid, abril de 2009
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