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EL IMPACTO DEL COVID-19
EN EL SISTEMA
SOCIO-SANITARIO

DEJA APRENDIZAIJES PARA

UNA MEJOR ATENCION
DE LAS ENFERMEDADES
POCO FRECUENTES

Junio 2020
La Federacion Argentina de Enfermedades Por ello, como actor clave dentro del sistema,
Poco Frecuentes (FADEPOF) apoya decidimos contribuir al conocimiento de la
firmemente las acciones impulsadas que el realidad de las personas con enfermedades
Gobierno y los sistemas de salud de las 24 poco frecuentes (EPOF) en el contexto del
jurisdicciones estan tomando para enfrentar COVID-19 aportando la informacién
la pandemia del COVID-19 en Argentina. recolectada y sirviendo a las autoridades y
Asimismo, es igualmente vital que no se formuladores de politicas publicas como
descuide la atencién y los tratamientos de antecedentes para la toma de decisiones

base de las personas con afecciones de salud informadas.
pre-existentes.
En tiempos de crisis se torna dificil poder

Argentina ya presentaba ciertas dificultades disponer de recursos humanos ya que la

en el Sistema de Salud y tenia pendiente atencidn se requiere en aquellas areas que
desarrollar estrategias de atencién para presentan urgencias en la toma de decisién.
grupos de enfermedades mas complejas y Aunque de modo limitado, se espera que
crénicas como los son las enfermedades poco otros puedan emprender la mirada hacia el
frecuentes. Desde FADEPOF, a través de sus futuro, esperamos préximo, cuando

73 organizaciones/ grupos miembros ha regresemos a una nueva realidad. Y es
identificado deficiencias y disfunciones esencial que se pueda trazar una nueva linea
generalizadas en nuestro sistema de salud de trabajo para la atencidn de los grupos mas
gue bien podrian transformarse en grandes vulnerables, retomando los compromisos
oportunidades de mejoras para eliminar el asumidos de cobertura universal de salud
riesgo de maximizar las desigualdades gue incluyan el abordaje robusto de las
sanitarias, sociales y econdmicas enfermedades poco frecuentes para “no
preexistentes que podra dejar la pandemia, o dejar a nadie atras”.”

gue en su caso ha puesto al descubierto.
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Los expertos en salud publica han manifestado que el impacto del COVID-19 se sentird hasta 2021.
Esto tendrd un profundo efecto en pacientes con enfermedades poco frecuentes, de ahi del
interés en contribuir con la informacion recogida de personas en Argentina sobre la primera
encuesta a nivel mundial sobre como el COVID-19 esta afectando a las personas que viven con una
enfermedad poco frecuente, evidenciando que la pandemia dificulta en gran medida el acceso a la

atencion.

EL IMPACTO DEL COVID-19 EN LA COMUNIDAD DE PERSONAS CON ENFERMEDADES

POCO FRECUENTES DE ARGENTINA

La encuesta “Bardometro Raro o Rare
Barometer Voices” es una iniciativa de
EURORDIS-Rare Diseases Europe de la que
han participado pacientes de todo el mundo,
entre los que se encuentra Argentina con el
aporte de 91 personas.

Desde el comienzo de la pandemia, 7 de cada
10 personas con EPOF experimentan
interrupciones en la atencidn que reciben por
su enfermedad y en su gran mayoria (67%)
considera que estas interrupciones son o
podrian ser negativas para su bienestar y que
podrian serlo para su salud (47%). En
concreto, sus terapias, citas médicas,
intervenciones quirurgicas, pruebas
diagndsticas y tratamientos.

Mas del 60% de las terapias de rehabilitacion
han sido totalmente canceladas y un 31% se
han retrasado. Siendo que las citas con el
médico de cabecera/ especialista que atiende
su EPOF han sido cancelas en el 41% de los
casos y en el 40% han sido pospuestas o

retrasadas. Solo en el 19% se han llevado con
normalidad.

La situacion también se ha hecho notar en lo
relativo a la medicacién, siendo que el 39%
de los pacientes tuvo que realizar
modificaciones en su medicacion, ya fuese
temporal o definitivamente. Esta cifra es un
13% mas alentadora en comparacion con el
conjunto de paises LATAM que participaron
de la encuesta.

Del 42% de las personas con EPOF que han
afirmado recibir tratamiento en un hospital,
la mayoria ha visto alterado en cierta medida
su tratamiento debido a circunstancias
derivadas de la pandemia. Casi un 40% no
acudié al hospital por temor al contagio y
hasta un 64,2% para evitar el contagio de las
personas a quienes cuida. Mas de dos
terceras partes (67,5%) recibié la
recomendacién de no acudir a su centro
hospitalario. Sélo un 22,5% de los
encuestados tuvo que enfrentar el cierre de
su unidad u hospital.

Una realidad que tiene su origen, entre otras causas, en que «/os sistemas de salud en nuestro pais
no estdn suficientemente dotados y capacitados para enfrentar una pandemia como la actual, mds
aun con el desafio de llevar los estandares de calidad en la atencion a una “salud digital” como la
telemedicina. Incluso, la escasez de registros con datos robustos que permitan alcanzar estrategias
para identificar entre la poblacion quienes son las personas que deben tener atencion de modo
prioritario por su condicion de salud». Todo ello, repercute «de forma directa en quienes
convivimos con enfermedades poco frecuentes, pacientes de alto riesgo que pertenecemos a un
grupo muy vulnerable, ya que la peligrosidad del virus aumenta con la preexistencia de este tipo de
patologias cronicas y complejas, muchos inmunodeprimidos por el tratamiento de su enfermedad
de base».
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La pandemia de COVID-19 ha exacerbado los muchos desafios que enfrentan las personas que
viven con una enfermedad poco frecuente, creando riesgos adicionales en su vida diaria, con
consecuencias colaterales. Recordemos que las EPOF son a menudo crdnicas y algunas
potencialmente mortales.

El COVID-19 ha potenciado las inmensas dificultades que ya tienen
las personas con EPOF para acceder a la atencidn socio-sanitaria,
encontrar un especialista y acceder a los tratamientos apropiados.
La pandemia se ha transformado en una nueva barrera que
empeora esta situacion ya dificil. Por eso, hacemos un llamado a
los responsables politicos y a los funcionarios publicos para que
recuerden cudn vulnerable es nuestra comunidad, y hacer mds y
mejores esfuerzos, para proteger a las personas que viven con una
enfermedad poco frecuente en Argentina.

Desde FADEPOF planteamos incesantemente un acercamiento con las areas de Gobierno
responsables de hacer efectiva la proteccién de estas personas, contemplando su vulnerabilidad y
necesidades mediante un plan de atencion preferencial y diferencial que debiese ser impartido
desde el Programa Nacional de Enfermedades Poco Frecuentes dependiente de la Subsecretaria
de Estrategias Sanitarias del Ministerio de Salud de la Nacidn en articulacién con las 23
jurisdicciones provinciales y la Ciudad Autonoma de Buenos Aires. Siendo lo prioritario que se
establezcan protocolos y medidas especiales que aseguren, entre otros, el acceso y continuidad en
el tratamiento, los cuidados en el hogar y asistencia médica.

Lograrlo «depende de que las autoridades respeten y mantengan los presupuestos ya asignados a
las enfermedades poco frecuentes y de que se respeten los estandares de calidad de la atencion
socio-sanitaria». Se remarca que FADEPOF ha solicitado a la Subsecretaria de Medicamentos e
Informacidén Estratégica Nacional que la sociedad civil conformada por organizaciones de
pacientes forme parte del Consejo Asesor para la Politica Nacional de Medicamentos (ConMed),
el cual esta presidido por el Mtro. Ginés Gonzdalez Garcia.

Los grandes aprendizajes que deja la crisis de COVID-19 podrian mejorar los resultados y la
experiencia de los pacientes con enfermedades poco frecuentes y, lo que es mas importante, la
experiencia de los actores de la atencién socio-sanitaria.

1. Es necesario contar con un plan. La atencidn socio-sanitaria debe estar organizada de
modo tal que la poblacion y los propios actores del sistema sepan donde recurrir ante su
necesidad de salud. Los pacientes con enfermedades poco frecuentes deben contar con
informacién individualizada sobre los recursos especializados para su condicion de salud
disponible de inmediato (en forma electrénica de ser posible) como asi también para
todos los que brindan servicios de atencion socio-sanitaria, especialmente en situaciones
de emergencia.
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Referencia: Propuesta de Plan Nacional de EPOF 2.0 presentado a las autoridades
sanitarias y coordinadora del Programa Nacional de EPOF por parte de FADEPOF en
Diciembre 2018. http://fadepof.org.ar/noticias/292

2. Las enfermedades poco frecuentes requieren de centros especializados de atencién
integral conectados en red a profesionales localizados y servicios basados en la
comunidad. Junto a la necesidad de registros robustos que permitan identificar
rapidamente donde estan las personas y determinar prioridades de accién.

3. Es necesario establecer un equipo para identificar, priorizar, clasificar y,
alternativamente, resolver las necesidades de las personas con enfermedades crénicas y
de otro tipo como las enfermedades poco frecuentes, por lo que queda manifiesta la
necesidad de poner en marcha el Programa Nacional de Enfermedades Poco Frecuentes
para que desde el Ministerio de Salud de la Nacidn se articulen las politicas publicas en la
materia junto a las 23 provincias mas la Ciudad de Buenos Aires.

4. Argentina necesita asegurar el suministro adecuado de medicamentos innovadores y
dispositivos médicos de calidad, efectivos y seguros. E incentivar y afianzar ain mas la
investigacion para desarrollar nuevas tecnologias sanitarias con el fin de asegurar que los
Argentinos con condiciones poco frecuentes o comunes tengan acceso continuo a los
medicamentos, las pruebas y otras tecnologias necesarias.

Comisidén Directiva 2020/2022

o O O O 0O O O

Organo de Fiscalizacién
Presidente: Roberta Anido
Vicepresidente: Susana Giachello o Revisor de cuentas: M. Marta Bertone
Secretario: Adriana Feldman o Revisor de cuentas: Ingrid Heidenreich
Tesorero: Sergio Trentin
Vocal: Constanza Mavroyani
Vocal: Ana Maria Forte Direccidn Ejecutiva
Vocal suplente: Gloria Gaud

o Lic. Luciana Escati Pefialoza
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La encuesta “Barémetro Raro o Rare Barometer Voices”' es una iniciativa de EURORDIS-Rare
Diseases Europe de la que han participado pacientes de todo el mundo, entre los que se encuentra
Argentina.

Datos basicos de la encuesta*
o 91 personas en Argentina han contestado la encuesta.
o La mayoria han llegado a ella a través de Facebook o de Organizaciones de pacientes.

Perfil de respuesta
o Encontramos diversidad, predominando:
= Pacientes (72%)
= Padres de menores o adultos con una enfermedad poco frecuente (24%)

*Nota: El andlisis de los datos de la encuesta han sido realizados con la colaboracion de ALIBER.

Amenaza y medidas para enfrentarla

Medidas para luchar contra la pandemia
o Enel 100% de los casos se ha producido un cierre de los centros educativos
o Enel99% se aplica el distanciamiento social
o En el 98% hay medidas de confinamiento
o Sélo encontramos excepciones a la contencién para personas con discapacidad intelectual
y cuidadores en un 66% de casos

Cierre de los centros
educativos

Distanciamiento social, que
implica evitar las reuniones de
grupos grandes de personas y
mantener la distancia con otras
personas siempre que sea
posible

100%

Medidas de confinamiento

Excepciones a las medidas de
contencion para personas con
discapacidades intelectuales y

sus cuidadores

19%

®sSi ®No No lo sé



Percepcidon de amenaza

o Un 87% de los encuestados encuentra que la enfermedad supone una amenaza grande o

muy grande para su pais.

o Entreel 72%y el 79% de las personas encuestadas consideran grave o muy grave la
amenaza respecto a si mismos o sus familias.

Su pais
Usted personalmente
Su familia

La persona con una enfermedad

rara a la que usted cuida

UNA

AMENA...

MUY
GRANDE

38
29
24

13

Informacion y equipo de proteccion

Acceso a la informacion

UNA

AMENA...

GRANDE
43
45

43

o Una cuarta parte de los encuestados (26%) se
siente desinformada respecto a la COVID-19.
o Un 30% afirma tener acceso a la informacion la

mayor parte del tiempo

o Otra tercera parte (31%), muchas veces
o Un 13% siente que nunca tiene la informacién

necesaria

Equipo de proteccion

UNA
AMENA...
PEQUE...

10
D

20

UNA

AMENA...

MUY

PEQUE...

2
4

Nunca

(13%)

Pocas veces

(26%)

TOTAL
93
93
93

22

- Muchas veces
(31%)

La mayor parte del
tiempo
(30%)

o Encontramos division de opiniones sobre si esta disponible y es facil de conseguir: casi la
mitad piensa que si y en torno al otro 50% opina lo contrario.
o Mayoritariamente no se cree que sea de facil acceso para los profesionales sanitarios y en
particular para los profesionales de servicios sociales.

Para usted
Para los profesionales sanitarios

Para los profesionales de los

servicios sociales

Para la persona a la que cuida

... ESTA
DISPO...
Y SE
PUEDE
CONSE....
FACIL...

44
28

21

..ES
DIFICIL w5
DE IMPOSI...
ENCON... DE
YA ENCON...
VECES, Y NO
NOESTA  ESTA
DISPO... | DISPO...
40 3
62 1
65 4
9 3

... NOES
NECES...

3
0
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90
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Interrupcion de la atencion sanitaria

Desde el comienzo de la pandemia de covid-19:

@)
@)

Entre el 70% y el 90% de todo tipo de terapias se han pospuesto, retrasado o cancelado.
Mas del 60% de las terapias de rehabilitaciéon han sido totalmente canceladas y un 31% se
han retrasado.

Citas médicas, consultas psiquiatricas, intervenciones y distintos tipos de pruebas han
tenido un indice menor de cancelaciones con porcentajes entre el 34% y el 48%.

Los tratamientos médicos en el domicilio o el hospital (infusiones, quimioterapia,
tratamiento hormonal, etc.) son los que menos cancelaciones han sufrido, en torno al 28%,
aungue mantienen un alto porcentaje de retrasos, del 48%.

Ademads, una gran mayoria considera que estas interrupciones son o podrian ser negativas
para su bienestar (67%) y que podrian serlo para su salud (47%).

Mas de una tercera parte (38%) cree que pone o podria poner en peligro su vida.

Terapias de rehabilitacion
(ergoterapia. terapia del
lenguaje, fisioterapia,
masajes, eic.)

61% 8%

Consultas con psiquiatria 22%
Cita con el médico de
cabecera/especialista que
: 19%
le atiende por la
enfermedad rara
Intervenciones quirurgicas ]

o trasplantes
Pruebas de diagnostico

(pruebas de laboratorio,
como analisis de sangre,
pruebas bacteriologicas,

andlisis de orina, pruebas
de diagnostico por
imagenes, pruebas

cardiacas y respiratorias
Tratamientos medicos gg

domicilio o el hospital
(infusiones, quimioterapia,
tratamiento hormonal, etc.)

14%

24%

@ Si, se cancelaron por completo
@ Si, se pospusieron o se retrasaron No
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Medicacion
Carencia de medicamentos
o Desde el comienzo de la pandemia,
un 39% de los pacientes tuvo que
realizar modificaciones en su
medicacion, ya fuese temporal o
definitivamente.
o Tan sélo un 9% tuvo que dejar
completamente su medicacion o

utilizar una alternativa. La mita que

en las cifras globales.
o EI30% debié abandonarla
temporalmente

Si, tuvo que dejar
de usarios o usar
alternativas
(9%)

Si, temporalmente
(30%)

~ No
(61%)

o Mientras que el 61% no tuvo que introducir cambios

Temor a la continuidad

No

o Un 85% teme, en mayor o menor medida, que
la situacidn se mantenga en las mismas

condiciones en caso de continuar la pandemia.

o Solo un 16% afirma no tener miedo a la

carencia de medicamentos ante esta situacion.

— Si, un poco
(53%)

Si, mucho

Acceso a tratamiento en hospital

(32%)

Pese a que un 42% de las personas con ER han afirmado recibir tratamiento en el hospital, la
mayoria han visto alterado en cierta medida su tratamiento debido a circunstancias derivadas de

la pandemia.

o Casi un 40% no ha acudido al hospital por temor al contagio y hasta un 64,2% para evitar el
contagio de las personas a quienes cuida. Un 30% por debajo de las cifras globales lo que
sefala una seguridad mucho mayor que en otros paises.

o Mas de dos terceras partes (67,5%) recibié la recomendacién de no acudir a su centro

hospitalario.

o Séloun 22,5% de los encuestados tuvo que enfrentar el cierre de su unidad u hospital.
o En el caso de Argentina, sélo un 7,5% ha referido carencias de material, frente al 27% de

las cifras de Latinoamérica.
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Desde que comenzod la pandemia de covid-19, ¢ ha experimentado alguna de las siguientes
situaciones?

Si NO TOTAL

Le dijeron que no fuera al hospital si

usted o la persona a la que cuida,

que tiene una enfermedad rara. no 27 13 40
se encuentran bien por razones

distintas de la covid-19

No ha ido al hospital porque tiene
miedo de contagiarse con la covid- 10 15 25
19

El hospital o la unidad que prestan la
atencion necesaria para la g 3N 40
enfermedad rara estan cerrados

No ha ido al hospital porque tiene
miedo de que la persona a la que 9 5 14
cuida se contagie con la covid-19

Faltaba parte del material necesario

para la atencion de la enfermedad

rara porgue dicho material se esta 3 37 40
usando con los pacientes afectados

por la covid-19

Pruebas de deteccion de COVID-19
o Ninguno de los encuestados (100%) ha tenido acceso a la prueba de deteccién de COVID-
19
o Aunque el 71% considera que no es necesario, un 29% cree que deberia llevarse a cabo en
Su caso.

necesario

No, pero cree que a
usted/él/ella deberian hacerle

la prueba

Si, por exposicion evidente al 0%
virus

Si, porque usted/el/ella son 0%
personas de riesgo

Si, porgue usted/el/ella 0%

tuvieron sintomas iniciales

@ No, pero no cree que sea necesario
@ No, pero cree que a usted/él/ella deberian hacerle la prueba
@ Si, por exposicion evidente al virus

Si, porque usted/él/ella son personas de riesgo

Si, porque usted/él/ella tuvieron sintomas iniciales

Rare Barometer Voices - Informe sobre Argentina — FADEPOF — Junio 2020
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Personas con EPOF

o

En el caso de las personas que aparecen como cuidadas, las cifras son relativamente
similares.

Ninguna persona se ha sometido a la prueba de deteccién de la COVID-19.

De estas, el 81,1% no considera que sea necesario, pero un 18,28 considera que en su caso
seria deseable.

¢Le han hecho la prueba de deteccion de la covid-19 a la persona a la que cuida?

N
No, pero no cree que sea necesario 18
No, pero cree que a usted/élella
deberian hacerle la prueba !
Si, por exposicion evidente al virus 0
Si, porque usted/él/ella son
personas de riesgo ’
Si, porque usted/él/ella tuvieron
sintomas iniciales ’
TOTAL 22

Hospitalizaciones
o En el caso de los encuestados argentinos, no se ha referido ninguna hospitalizacion.

Asistencia online

Recepcion de asistencia telematica / online

o

Menos de la mitad de los encuestados han tenido consultas (48%), formacién o
informacién online o telematica (39%).

Respecto a acceso a recetas mediante email, un 60% ha tenido este servicio

De aquellos que si la han recibido, para la mayoria era una opcidn nueva, salvo en el caso
de las consultas online que se dividen a partes iguales entre aquellos para los que es nuevo
(20%) y los que no (20%).

11
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Recetas mediante correo

o 40%
electronico
Consultas en linea o cualquier
otra forma de telemedicina en 52%

linea o por teléfono

Informacion y formacion en
linea para ayudarle a abordar 17% 14% [ 61%
la enfermedad rara

@ Si, esto es nuevo para mi

@ Si, esto ya era asi antes de la pandemia de covid-19
Si, esto me permite mantenerme en contacto con los profesionales sanitarios o s...
No

Percepcidn
o Quienes han tenido ocasidon de acceder a estos servicios, los consideran bastante utiles o
muy utiles.
o Sélo un bajo porcentaje los ha percibido como poco utiles
= Particularmente en el caso de las consultas online o telemedicina (11%) frente a la
informacién y formacion (3%) y las recetas a través de email (4%).

Recetas mediante correo
electronico B i
Informacion y formacion en
linea para ayudarle a abordar 58% 36%
la enfermedad rara
Consultas en linea o
cualquier otra forma de

) 51% 35% 1%
telemedicina en linea o por
telefono
@ Muy atii @ Bastante util No muy util Para nada util

Recepcion de apoyo necesario
o Mas de una tercera parte necesita y continua recibiendo el apoyo de familiares, amigos o
vecinos
o En el resto de servicios, esta ayuda se ve reducida a entre un 3% y un 16%.
= Se trata de apoyos percibidos como innecesarios, particularmente en el caso de
recursos residenciales, que no precisa ningln encuestado.
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o Servicios de asistencia social y psicolégica son percibidos como necesarios, pero se han
visto alterados en mayor o menor medida para mas de una tercera parte.

Apoyo de familiares, amigos o
vecinos

Servicios de asistencia
psicologica

Servicios de asistencia social

Atencion sanitaria a domicilio
(personal de enfermeria, etc.)

Respiro familiar

Ayuda en las tareas
domesticas y los quehaceres
diarios

Colegio adaptado

Recurso de asistencia diurno
(acceso a un centro de dia,
actividades ocupacionales)

Recurso residencial (vivir en
un centro asistencial)

Razones

37%

7% %

E

16% &%

12% 4% 12%

'

6% % 1%

3%% 14%

B E

o La mayor parte desconoce las razones
= Particularmente en el caso de los servicios de asistencia social y los de asistencia
sanitaria a domicilio (75% en ambos casos).

Por falta de disponibilidad
del equipo de proteccion

personal para la persona que

Atencion sanitaria a domicilio
(personal de enfermeria, etc.)

Servicios de asistencia social
Ayuda en las tareas domésticas y
los quehaceres diarios

Servicios de asistencia
psicologica

presta la atencion

1

1
0
0

85%
70%
70%
88%
87%

100%

Por falta de disponibilidad
del equipo de proteccion
para ustedy su familia

0

4l
0
0

62%

36%

47%

Porque la persona esta
enfermay nadie puede
sustituirla

1

0
0
1
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@ Si, necesito este apoyo pero recibo menos desde que comenzo la pandemia

@ Si, necesito este apoyo y todavia tengo acceso

Nolo sé

N o OO

@ Si, necesito este apoyo pero se interrumpié por completo cuando comenzé la pa...

Necesito este apoyo pero no lo he recibido ni antes ni durante la pandemia

No, no necesito este apoyo

Total

W o o

13



Situacion laboral
Situacion laboral

o La mayoria (33%) trabaja por cuenta ajena
o Eseldoble de quienes se encuentran sin empleo y son capaces de trabajar (16%) o refieren

otras circunstancias particulares (16).

Trabajo por cuenta ajena

Otro, especifique

Sin empleo y capaz de
trabajar

Autonomo
Sin empleo e incapaz de

trabajar (enfermedad de larga
duracion, discapacidad)
Jubilado

Mis labores

Estudiante

En excedencia

Adaptacion a la pandemia

(=]

4%

%

La mayoria de empresas han permitido:

Horarios mas flexibles (50%)
Trabajar desde casa (45%)

o O O O O O

horas
= Dejar de trabajar (24%)
=  Reducir horario (11%).

o Un 16% continuda trabajando con normalidad.

Horas de trabajo mas flexibles

Posibilidad de trabajar desde
casa

Reduccion del nimero de
horas de trabajo

Baja pagada para ejercer como
cuidador(a)

Reduccion de horas de trabajo (26%).
Casi la mitad han podido continuar con su ocupacién desde casa (49%)
Mas de una tercera parte (35%) ha tenido que dejar de trabajar o hacer reduccién de

26%

1

6

50%

%

3

3

B

9% 19% 22%
10% 16% 29%
52%
90%
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49% 24% 16% 1%

@ Trabajo desde casa @ Tuve que dejar de trabajar
» Sigo trabajando con normalidad
Tuve que reducir considerablemente el nimero de horas que trabajo

Sentimientos personales
Aislamiento, depresidn, desdicha o tensién
Desde el comienzo de la pandemia:
o Entorno a una tercera parte de los encuestados ha tenido momentos de tensién con
familiares, se ha sentido deprimido, ha sentido que no podia superar sus problemas.
o Mas de una cuarta parte se ha sentido aislado en algunas ocasiones (el 16% lo ha
experimentado a menudo).
o Entre un 8% y un 15% se han sentido de alguna de estas maneras muy a menudo.
o No obstante, un porcentaje muy alto (entre 38% y 50%) no ha experimentado estas
sensaciones nunca o pocas veces.

Unidad familiar

Encontramos, en cambio, un dato muy positivo:
o ElI62% ha percibido mas fortalecida la unidad familiar a menudo o muy a menudo.

se ha sentido desdichado/a y

=T 15% 12%

deprimido/a?
...5e ha sentido aislado(a)? 16% 15%

...ha tenido momentos de T ST S s%
tension con sus familiares?

Ha sentido que no podia = — o 11
superar sus problemas?
familiar se fortalecia?

@® Nunca @ Pocas veces @ Algunas veces A menudo

Muy a menudo
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Acerca de las enfermedades poco frecuentes (EPOF)

Las EPOF son aquellas que afectan a un nimero limitado de personas con respecto a la poblacién
general. En Argentina, son aquellas enfermedades que afectan a 1 persona cada 2.000 habitantes,
segun lo establece la Ley N2 26.689 de “Cuidado integral de la salud de las personas con EPOF.
(Promulgada en junio 2011 y reglamentada por el Decreto 794/15).

Se estima que hay mas de 8,000 enfermedades poco frecuentes, de las cuales el 72% son
genéticas y el 70% comienza en la infancia.

Las enfermedades poco frecuentes (EPOF) son de naturaleza heterogénea y geograficamente
dispares. Pocas son prevenibles o curables, la mayoria son crénicas y muchas resultan en muerte
prematura. A pesar de su heterogeneidad, los EPOF comparten elementos comunes vinculados a
su rareza que requieren un enfoque integral de salud publica.

Los desafios derivados de su baja prevalencia: la falta de conocimiento y la escasez de experiencia,
asi como su naturaleza crdénica, degenerativa y potencialmente mortal, han llevado a que las EPOF
emerjan como una prioridad de salud publica a nivel global, ipara no dejar a nadie atras!

Acerca de FADEPOF

La Federacion Argentina de Enfermedades Poco Frecuentes (FADEPOF) es una Organizacién de la
Sociedad Civil (OSC) sin fines de lucro, conformada y liderada por la propia comunidad de
pacientes y/o familiares.

En la actualidad, cuenta con la participacion de 73 miembros entre organizaciones y grupos de
pacientes y/o familiares de diversas enfermedades poco Frecuentes (EPOF). Trabaja a nivel
nacional, en alianzas regionales y mundiales, representando y apoyando a las comunidades de
personas —y entorno familiar y social.

FADEPOF es miembro fundador de la Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras (ALIBER). Se
ha unido oficialmente como miembro pleno a la Alianza Internacional de Organizaciones de
Pacientes (IAPO) como también a la Red Rare Diseases Internacional (RDI). Y es fundadora de
BIORED SUR. Posee lazos estrechos con EURORDIS, Rare Commons y Rare Connect, entre otros.

Acerca del “Barometro raro”

La encuesta “Bardometro Raro” forma parte de Rare Barometer Program una la iniciativa de
encuesta EURORDIS que retne a mas de 11.000 pacientes de enfermedades poco frecuentes,
familiares y cuidadores que comparten sus experiencias y opiniones sobre los asuntos que son
importantes para la comunidad de enfermedades poco frecuentes.

i “Barometro Raro” forma parte de Rare Barometer Program una la iniciativa de encuesta EURORDIS.
i Declaracion politica de la reunion de alto nivel sobre la cobertura sanitaria universal. https://undocs.org/es/A/RES/74/2
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