COBERTURA SANITARIA UNIVERSAL PARA ENFERMEDADES RARAS

HOJA INFORMATIVA PARA RESPONSABLES POLITICOS

Por qué uno deberia actuar para garantizar que la cobertura sanitaria universal en su
pais o region incluya las necesidades de las personas que viven con una enfermedad
rara y las recomendaciones para hacerlo.

SOBRE LA

#UHC4RareDiseases

CAMPANA

Dirigida por EURORDIS- Organizacién Europea de Enfermedades Raras, Enfermedades Raras
Internacionales y sus miembros, y en visperas del Dia de la Cobertura Sanitaria Universal (12
de diciembre), la campana pretende concientizar y pedir a los responsables de elaborar
las politicas que salvaguarden la equidad en las estrategias nacionales de CSU y en
los paquetes de servicios sanitarios esenciales.

UN COMPROMISO HISTORICO HACIA LA CSU

En septiembre de 2019, los Estados miembros firmaron la declaracion sobre salud mds completa y ambiciosa de la
historia: La declaracidn politica de la ONU sobre la cobertura sanitaria universal (CSU)

Reconoce que la CSU es esencial para lograr la equidad global y garantizar que "no dejamos a nadie atrds”. También hace hincapié en la
necesidad de prestar especial atencidn a los segmentos vulnerables y marginados de la poblacion, incluida la necesidad de intensificar los esfuerzos
para hacer frente a las enfermedades raras (articulo 34).

De hecho, la CSU no serd verdaderamente universal a menos que se aborden las necesidades de las personas que viven con una enfermedad rara.

LOS DESAFIOS QUE ENFRENTAN LAS PERSONAS QUE VIVEN CON UNA ENFERMEDAD RARA
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ABORDAR LAS NECESIDADES DE LA POBLACION CON ENFERMEDADES RARAS
PARA AVANZAR HACIA LA COBERTURA SANITARIA UNIVERSAL

La cobertura sanitaria universal (CSU) garantiza que todas las personas, en cualquier lugar, puedan acceder a los servicios sanitarios esenciales de
calidad que necesitan sin estar expuestos a dificultades financieras.

Los Estados miembros deben tener en cuenta fres dimensiones de la cobertura cuando avanzan hacia la cobertura sanitaria universal: en términos
de poblacidn, en términos de servicios y en términos de proporcidn de los costos cubiertos.

LAS TRES DIMENSIONES DE LA COBERTURA UNIVERSAL DE LA SALUD

COSTOS DIRECTOS :
Reduccion de los gastos
de bolsillo.

POBLACION : SERVICIOS :
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Mds sobre las tres dimensiones (OMS)

“Liegar primero a los mds rezagados” se reconoce como una buena estrategia para iniciar el proceso hacia la CSU. Y aunque los paises de todo
el mundo se encuentran en diferentes etapas en el desarrollo de politicas de apoyo a la comunidad de enfermedades raras, cualquier pais puede
tomar hoy una accién decisiva para apoyar una mayor integraciéon de las enfermedades raras en su modelo o enfoque de la CSU. Es posible hacer
grandes avances a un ritmo rdpido, aunque se comience con muy poco.

El verdadero punto de referencia de lo inclusiva que puede pretender ser una sociedad es como aborda la salud de sus mdas vulnerables. Los
responsables de elaborar las politicas tienen la oportunidad de apoyar a la comunidad de enfermedades raras en su pais adoptando

ACTUAR PARA GARANTIZAR QUE LA COBERTURA SANITARIA UNIVERSAL EN SU PAiS O REGION
ATIENDA LAS NECESIDADES DE LAS PERSONAS QUE VIVEN CON UNA ENFERMEDAD RARA

Recomendaciones a los responsables de elaborar las politicas

POBLACION

Ampliar la cobertura a las personas que viven con una Los responsables de elaborar las politicas deberian:

enfermedad rara e, R
¢ Aumentar la concientizacidn y la visibilidad de las

enfermedades raras en todos los sectores, incluidos el
sanitario, el social, el laboral, el educativo y el de la
investigacion.

. Apoyar la identificacion de enfermedades raras y su
mejor clasificacion y codificacion.

* Mejorar el acceso al diagnéstico preciso y oportuno de
las enfermedades raras.

La cobertura de la poblacién estd muy rezagada en la
mayoria de los paises, con una serie de poblaciones
ocultas y marginadas, como las personas que viven con
una enfermedad rara, que quedan al margen. Para
remediar esta situacién, hay que recopilar datos para
conocer la situacién y los obstdculos que afectan a la
cobertura equitativa.

SERVICIOS

Incluir otros servicios y adaptar los existentes a las Los responsables de elaborar las politicas deberian:
necesidades de la poblaciéon con enfermedades raras.

* Facilitar el acceso a la asistencia sanitaria y a los
tfratamientos de alta calidad para las enfermedades
raras.

* Crear politicas para la identificacién, acreditacién vy
apoyo de especialistas y centros de expertos en

Las personas que viven con una enfermedad rara tienen
necesidades mds complejas y algunos de los servicios que
son esenciales para ellos pueden ser diferentes a los de la
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COSTOS DIRECTOS

Proteger a la poblacion de enfermedades raras de Los responsables de elaborar las politicas deberian :

mas dificultades financieras. » Garantizar el acceso a tratamientos asequibles:
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incluyendo el transporte, la rehabilitaciéon y los costos * Garanfizar un buen equilibrio entre el frabajo y la vida
relacionados con la pérdida de ingresos de los miembros privada y la proteccion contra la pérdida de ingresos
de la famiia que son cuidadores. Esta mayor carga para los miembros de la familia que son cuidadores.

financiera conduce al empobrecimiento de la poblacién
con enfermedades raras.

INTEGRAR TODO EN UN PLAN NACIONAL DE ENFERMEDADES RARAS

La experiencia de una serie de paises (la mayoria de los Estados miembros de la UE, Australia, Filipinas y Japdn) ha demostrado que la
coordinacion de todas estas acciones en el marco de un plan o estrategia nacional para las enfermedades raras es una buena
prdctica. Deberia haber una linea de financiacién especifica y seguir un enfoque multidisciplinar que movilice y refuerce las
capacidades de los proveedores de los diferentes sectores. Esto deberia hacerse con la colaboracién de las organizaciones nacionales
de pacientes que pueden proporcionar orientacion, experiencia y pruebas de la vida real procedentes de los pacientes y sus familias.

Participe en la campana #UHC4RareDiseases publicando en las redes sociales, reuniéndose con su grupo nacional de pacientes y
examinando las estrategias nacionales de CSU para explorar las formas en que puede abordar las necesidades de esta poblacién

vulnerable en su pais.

Para mas informacion: hitps://www.rarediseasesinternational.org/uhc4raredisea
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