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*  OBJETIVO PRINCIPAL

o Conocer la fotografia real de las necesidades sociales y sanitarias de personas con diagnostico de
enfermedades poco frecuentes y de sus familias en Argentina.

«  OBJETIVOS ESPECIFICOS

o Describir las caracteristicas sociodemograficas de personas con EPOF en Argentina.

Caracterizar el proceso para obtener el diagndstico y tratamiento de una persona con EPOF en
Argentina.

O

OBJETIVOS

o Describir el impacto que la EPOF tiene en la salud, actividades de la vida diaria y conducta general
de los pacientes en Argentina.

o Esclarecer los costos asociados a las EPOF en Argentina.

o Describir la cobertura de los costos derivados de la EPOF por parte de la salud publica y privada, y el
paciente y su familia en Argentina.

o ldentificar el impacto de las EPOF en la inclusién socio-educativa/ laboral del colectivo en Argentina.




Estudio ENSERIo LATAM Capitulo Argentina dcor P FADEPOF

v 5 o Federacién Argentina de Enfermedades
anza Iberoamericana Poco Frecuentes
de Enfermedades Raras

e TECNICAS DE INVESTIGACION'

o Estudio transversal: datos primarios recopilados entre el 28 de febrero del 2019 y el 21 de agosto de
2020.

o Encuesta online, autoadministrada, semi-estructurada, compuesto por 34 preguntas; entre ellas algunas

de tipo abierta y otras cerradas.

Unidad de analisis: personas con diagnostico de EPOF residente en Argentina.

Muestra no probabilistica?, total de casos/ respuestas 382. Las personas dejaron su consentimiento

informado. La informacion vertida es andnima.

o Técnica de reclutamiento: bola de nieve. A través de email y RRSS de ALIBER, FADEPOF y sus miembros,
otras organizaciones de pacientes de Argentina.

O

METODOLOGIA

1. La encuesta se elaboro sobre la base de los aspectos explorados en el Estudio ENSERio de FEDER (Huete et al., 2009 y 2017), el estudio EURORDIS Juggling care
and daily life (Courbier y Berjonneau, 2017) y el Rare Disease UK (Muir, 2016). Fue adaptada a la poblacidén y caracteristicas generales de LATAM y evaluada por
profesionales de prestigio de: Argentina, Brasil, Colombia Venezuela, Espafia y México.

2. Dado el caracter no probabilistico, la informacién surgida no es generalizable a toda la poblacién que padece alguna enfermedad poco frecuente que resida en
Argentina.
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PERFIL GENERAL DE LA MUESTRA

: I T E———
24 UNIDADES POLITICO-
ADMINISTRATIVAS Gy 52 ]

NEA [ a7 |

% 58% PACIENTE 5% OTROS
37% PADRES

jnoA 00000 | 47 |
| Patagonia | 55 |
| Nocontesta | 08 |

Sindrome de Behcet (12 reportes / 3,24%)
Sindrome de Ehlers-Danlos (12 reportes / 3,24%)

Sindrome de Meniere (6 reportes / 1,62%)
0. Sindrome de Prader Willi (6 reportes / 1,62%)

1. Colitis Ulcerosa (34 reportes / 9,19%) 6. Enfermedad de Crohn (8 reportes / 2,16%)
200 EPOF TOP 2. Lupus Eritematoso Sistémico (23 reportes / 6,22%) 7. Narcolepsia (8 reportes / 2,16%)
..................................... i . . . L .
REPURTADAS 10 Z Sindrome de Marfan (13 reportes / 3,51% g Fibrosis Pulmonar Idiopatica (6 reportes / 1,62%)
5. 1




66.5% MUJERES
33.5% VARONES
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CARACTERIZACION MUESTRA
PERSONAS CON EPOF

'§ EDAD PROMEDIO 60y mésafos 5.9%

20a 59 anos : : : : I— 59,9%

~ I
29.5 ANOS [ ' ' | | | ' '

102 19 afios GGG 14,7%

&M

la9afics |GG - 19,5%

63% con menos de 35 anos
Edad productiva/ activa

A

HOGARES
CON 1 PERSONA CON
DIAGNOSTICO EPOF
(7% son personas que
viven solas)

@ @ ®
ESTUDIOS ESTUDIOS BAJOS
TERCIARIOS O RESIDE EN HOGARES DE

UNIVERSITARIOS

5 A7 INTEGRANTES
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CARACTERIZACION MUESTRA
DIAGNOSTICO DE EPOF

L KA CONFIRMADO . 94% ESTUDIOS ALTOS y 89% MEDIOS . 93% ENTRE 20 Y 59 ANOS

] 8,5% NO CONFIRMADO . 10% ESTUDIOS BAJOS y 10% MEDIOS . 14% 1 A 9 ANOS / 60 Y MAS

€ 1,5%  ENPROCESO DE CONSEGUIRLO

( 1% SIN POSIBILIDADES DE CONSEGUIRLO

° 60 ) . No recibié apoyo o tratamiento
RETH0y Ry nsos ) -+ ANOS LES DEMANDA (33% > 10 AR0S)
S PROMEDID L | |
é’/’ 10 ANUS % Se agravé la enfermedad o sintomas
S ® a9 i Y
2 s [P -AN0S LES DEMANDA [49% < 1 AO)
Recibié tratamiento inadecuado
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DESCRIPCION MUESTRA IMPACTO
DIAGNOSTICO DE EPOF

g IMPACTO EN LA SALUD Y VIDA COTIDIANA

MODERADO NO TUVO

6 de cada 10 personas tiene un impacto
ALTO en su salud y vida cotidiana

ALTO BAJO

MUJE@ VARONES
> [ ]
| 42% | 50%
L[] ESTUDIOS L] S TUDIOS
ALTOS BAJOS
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CONSECUENCIAS MUESTRA
g4 IMPOSIBILIDAD DE ESTUDIAR/ TRABAJAR EPOF EN LO FAMILIAR/ SOCIAL

reetrtetfen

7 de cada 10 personas tiene
imposibilidad para estudiar/ trabajar

ALGUNAS VECES CASI SIEMPRE

FORTALECIMIENTO
LAZOS FLIA.

ettt ffAA
38% -
7 de cada 10 personas tiene impacto

negativo en relaciones socio-familiares

TENSIONES ENTRE FLIA.

AISLAMIENTO ALGUN MIEMBRO
AMIGOS / FLIA. DESCUIDADO

IMPACTO EN RELACIONES SQCIO-FAMILIARES
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CONSECUENCIAS MUESTRA
EPOF EN LA PERSONA

ohid & RA ol &

HOSPITALIZACION DEPRIMIDO VIDA SOCIAL TRABAJO ESTUDIOS
1 A 5 VECES EN LOS ALGUNA VEZ O NO ALGUNA DIFICULTAD Y REDUCIR O DETENER SU AFECTO CASI SIEMPRE A
OLITIMOS 2 ANOS PUDO SOBREPONERSE ~ RELACIONES CON OTROS ~ ACTIVIDAD PROFESIONAL FRECUENTEMENTE

© 0

DE LA MUJE |
VIDA
COTIDIANA

49% ‘CASI
SIEMPRE/

FRECUENTEMENTE’

10 A 19 ANOS

47% BAJOS MUJERES /
25% MEDIOS 'ﬂ\ >
29% ALTOS

COMPLEJIDAD
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90% DE LA POBLACION LOS COSTOS DE LA EPOF
SON ALTOS O MUY ALTOS

82.3% ES DIFICIL O MUY DIFICIL ASUMIRLOS @0y ® 43% TRATAMIENTO

E— ( N\
F“l_'ll_'lla'l o ——— 61% ADMISION HOSPITALES
13.7% NO TIENE CUBIERTO NINGUN o——— 549 PRUEBASY EVALUACIONES
MEDICAMENTO/ PRODUCTO SALUD g .

'd Y

e 46% PROFESIONALES

N\

o ) ° f L,
45% DESTINA A LA EPOF ENTRE EL 10 Y 40% DE 0 o 43% REHABILITACION
LOS INGRESOS FAMILIARES ANUALES _

* _______

66% adquisicion de medicamentos y otros productos

57% tratamientos médicos/ atencidn sanitaria

30% transporte y/o adaptacion de vehiculos

20% apoyo o asistencia personal

17% ayudas técnicas/ ortopedia

12% adaptacion de la vivienda

7% a dietas/ alimentacion; psicélogos; estudios especificos

O OO O O O O
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Las personas con EPOF y sus familias forman parte de una poblacién vulnerable en todos los ambitos de la vida
(psicoldgica, social, cultural, educativa, laboral y econémica) y no sélo desde la perspectiva de salud.

El retraso diagndstico en Argentina esta presente en mas del 65% de la muestra, superando los 10 (diez) anos en un 20%
y los 5 (cinco) ailos en un 18%.

Todo los sistemas de salud comparten los mismos retos y desafios.

La poblacién con EPOF en Argentina es joven (59% entre 20 y 59 afios). Lo que tiene implicancia con el ambito laboral de modo directo. Es
necesario generar estrategias que permitan la adaptacion y/ o flexibilizacion del puesto de trabajo, no sélo de la persona afectada, sino de
la familia en especial de quien ejerce el rol de cuidador formal.

Es necesario una accion coordinada y articulada a nivel nacional mediante una hoja de ruta que materialice una politica
publica transversal.

Es imprescindible que esos planes nacionales se enmarquen con las estrategia de accion global en coordinacion,
optimizacion de recursos y aprovechamiento de los datos disponibles para la investigacion y el desarrollo terapéutico.
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. . e FIN SALUD EDUCACION
La salud se cruza de manera estructural con varios de los Objetivos de Desarrollo 1 vz 3 Yowes DECALIDAD

Sostenible, mucho mas alla del ODS. 3 ‘Salud y bienestar’. Por destacar solamente M'fﬂ

algunos de ellos, la mala salud con frecuencia puede comprometer el acceso a la Ll

"educacion de calidad" (ODS. 4) y al "trabajo digno" (ODS. 8), lo que genera el riesgo de

un circulo vicioso y autosuficiente que conduce a desigualdades (ODS. 10), exclusién y N oLl
discriminacidén, particularmente contra las mujeres y las nifas (ODS. 5) y, en ultima S

instancia, la pobreza (ODS. 1). g

copatrocinador

i RARE
“ DISEASES

INTERNATIONAL

COBERTURA RESOLUCION DE RESOLUCION DE SISTEMA DE
PRIORIDADES UNIVERSAL DE SALUD LA ONU LA OMS LA ONU
DE DEFENSA
Impl tacid d | Preparese para “considerar Preparandose para una Otros organismos de la
INTERNACIONAL &%g;i?éicggnﬁca esobrz la Resolucién de la ONU resolucion de la OMS en ONU vinculados con las
la cobertura universal de sobre Desarrollo Social” 2024 solicitudes clave de la
lud resolucion de la ONU y los
% FADEPOF o ODS de la Agenda 2030

Es miembro del Comité
Internacional de Defensa de
RDI.

Discapacidad & EPOF

_@
SUSTAINABLE
DEVELOPMENT

GOALS
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FADEPOF es una organizacidn sin fines de lucro de segundo grado que trabaja hace mas de una década con el Estado en sus diferentes niveles, agencias
reguladoras, organizaciones sin fines de lucro, instituciones gubernamentales, la industria farmacéutica, organizaciones y grupos de pacientes, sociedades
médicas, profesionales de la salud, la academia asi como con los demads actores que participan en las cuestiones relevantes de politica de salud, legislativas
y/o reglamentarias en la busqueda de generar mejores condiciones para los pacientes con una EPOF en la Argentina.

Trabajamos junto a los mas de 80 miembros para que incorporen herramientas, desarrollen sus habilidades y mejoren sus capacidades y asi continden
ayudando a los pacientes y a sus familias que padecen una EPOF en Argentina.

Gestiona con los actores del sistema de salud, buscando constituirse en puente y traductor de las necesidades y problemas de los pacientes en la busqueda
de colaborar a encontrar soluciones.

"\

v

TRABAJAMOS DESARROLLAMOS INFLUIMOS EN POLITICAS
CON OTROS CAPACIDADES PUBLICAS
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Lic. Luciana Escati Penaloza - Directora Ejecutiva
Email: direccion@fadepof.org.ar
Cel.: (+549) 11 3590.1221
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