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NOTA DE PRENSA

UN MEJOR Y MAS RAPIDO DIAGNOSTICO Y EVITAR LAS INEQUIDADES EN
EL ACCESO A LOS TRATAMIENTOS INNOVADORES, PRINCIPALES RETOS EN
LA LUCHA CONTRA LAS ENFERMEDADES RARAS

e Ambos temas seran abordados en el VIII Congreso Internacional de
Enfermedades Raras y Medicamentos Huérfanos, que tendra lugar en Sevilla
entre el 16 y el 18 de febrero

e Ladivulgacion llevada a cabo en estos afnos y la mayor concienciacion social en
torno a estos temas, principales logros en el ambito de las patologias de baja
prevalencia

e La implantacion de un precio real comun y razonable de los medicamentos
huérfanos en todo el pais y sin diferencias entre comunidades auténomas, el
desarrollo real del anunciado Registro de Enfermedades Raras o el
establecimiento de un fondo estatal para la adquisicion de los farmacos
destinados al tratamiento de estas patologias, entre otros de los temas de
interés que se abordaran en el encuentro

e Segun la OMS, entre el 6 y el 8 por ciento de la poblacion padece alguna
enfermedad rara, de las que ya se han descrito mas de 7.000 distintas

e Una encuesta realizada por la Federacidon Espaiola de Enfermedades Raras
sefala que el 46,6% de los pacientes de estas patologias no se sienten
satisfechos con la atencion sanitaria que reciben por motivo de su enfermedad
y el 75% se han sentido discriminados al menos en alguna ocasién por motivo
de su enfermedad, cuyo diagndstico y tratamiento supone cerca del 20% de los
ingresos anuales de cada familia afectada.

Sevilla, 31 de enero de 2017.- La ciudad de Sevilla acogerd entre los dias 16 y 18 de
febrero la octava edicién del Congreso Internacional de Medicamentos Huérfanos y
Enfermedades Raras, el encuentro con mayor trayectoria y proyeccion de cuantos se
celebran en su ambito en Espafia y que en esta ocasién profundizara en cuestiones de
especial interés para los afectados por estas patologias, tales como el acceso a
tratamientos innovadores, las vias para su financiacion, asi como las distintas politicas
gue se estan articulando en relacién a estas enfermedades tanto en el plano
internacional como en el nacional y el autondmico.
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Pese a los avances producidos en el campo de las enfermedades raras en los ultimos 20
afios —tiempo que practicamente ha trascurrido desde que el Colegio de Farmacéuticos
de Sevilla comenzara su actividad en el campo de estas patologias y organizara la
primera edicion del congreso, que tuvo lugar en el afio 2000—, especialmente en lo
relativo a divulgacién y concienciacidn social, “queda aiin mucho por hacer, en especial
en lo concerniente al diagndstico y al acceso equitativo a los tratamientos, un pilar
esencial en la correcta atencidn a los pacientes y un aspecto sobre el que hemos
reiterado en estos ultimos afios la necesidad de articular medidas” explica Manuel
Pérez, presidente del Colegio de Farmacéuticos de Sevilla, de la Fundacion Mehuer y del
propio Congreso.

Entre las medidas que se plantean para facilitar el acceso a dichos tratamientos se
encuentran la implantacién de un precio real comun y razonable de los medicamentos
huérfanos en todo el pais y sin diferencias entre comunidades auténomas, el desarrollo
real del anunciado Registro de Enfermedades Raras o el establecimiento de un fondo
estatal para la adquisicion de los farmacos destinados al tratamiento de estas
patologias. Todos estos temas se expondran y analizaran en el marco del congreso, en
el que se dardn cita mas de 300 personas, entre las que se encontraran pacientes,
miembros de la industria, investigadores, profesionales sanitarios y representantes de
la administracion y de grupos politicos.

Entre estos ponentes, destaca la participacién de Rafael Bengoa, antiguo consejero de
Salud del Gobierno vasco y asesor en materia de sanidad del ex presidente Barack
Obama; Antoni Montserrat, de la Direccion General de Salud Publica de la Comision
Europea; Manuel Posada, director del Instituto de Investigacién de Enfermedades Raras
del Instituto Nacional de Salud Carlos Ill, el propio Juan Carridn, presidente de la
Federacién Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER), asi como consejeros y portavoces
de sanidad de los diferentes partidos politicos, entre otros muchos. Asimismo, la
presidencia del Comité Cientifico del encuentro recae sobre el profesor D. Santiago
Grisolia, Premio Principe de Asturias de Investigacion Cientifica y Técnica de 1990 y
personalidad de fama internacional.

La realidad de las enfermedades raras en Espaina

Segun datos de la OMS, entre el 6 y el 8 por ciento de la poblacién padece alguna
enfermedad rara, de las que ya se han descrito mas de 7.000 distintas. Atendiendo al
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intervalo de porcentaje descrito por la Organizacién Mundial de la Salud, en una ciudad
como Sevilla habria entre 42.000 y 56.000 personas con alguna de estas patologias,
muchas de las cuales no lo sabrian siquiera al no contar con diagnéstico.

Pese a los alcances logrados en estos Ultimos afos, son muchos los retos que quedan
por solventar en la asistencia a estas dolencias. Segun un estudio realizado por FEDER,
estos son los principales problemas:

El diagndstico de las enfermedades raras

El promedio de tiempo estimado que transcurre entre la aparicién de los primeros
sintomas hasta la consecucién del diagndstico de una enfermedad rara es de 5 afios. En
uno de cada cinco casos transcurren 10 o mas afios hasta lograr el diagnéstico adecuado.
El retraso diagnodstico tiene diversas consecuencias. La mas frecuente es no recibir
ningun apoyo ni tratamiento (40,9%), aunque también destacan el haber recibido un
tratamiento inadecuado (26,7%) y el agravamiento de la enfermedad (26,8%).

Atencion sanitaria

El 46,6% de las personas afectadas por enfermedades raras no se sienten satisfechos
con la atencién sanitaria que reciben por motivo de su enfermedad. Para mas del 40%
de las personas las razones es que reciben un tratamiento que consideran inadecuado
o bien no disponen del tratamiento que necesitan. El 72% considera que al menos alguna
vez ha sido tratado de un modo inadecuado por algun profesional sanitario como
consecuencia de su enfermedad, principalmente por falta de conocimientos sobre la
enfermedad (el 56%). Para el 36% de los afectados la cobertura de los productos
sanitarios por parte de la Sanidad Publica es escasa o nula. En el 85% de los casos, estos
medicamentos coadyuvantes y productos sanitarios son tratamientos continuos o de
larga duracion. Solo el 6% de los afectados utiliza medicamentos huérfanos. De ellos, el
51% de las familias tienen dificultades para acceder a los mismos.

Desplazamientos en busca de diagnéstico y tratamiento

Practicamente la mitad de los afectados ha tenido que viajar en los ultimos 2 afios fuera
de su provincia a causa de su enfermedad. De estas personas, cerca del 40% de las
personas se han desplazado 5 o mas veces en busca de diagndstico o tratamiento. El
17% de los pacientes no ha podido viajar aunque lo ha necesitado.

Gastos relacionados con la atencion de la enfermedad

El coste del diagndstico y tratamiento de la enfermedad supone cerca del 20% de los
ingresos anuales de cada familia afectada. En términos absolutos, esto supone una
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media de mas de 350 euros por familia y mes, una cifra muy representativa del alto coste
gue supone la atencién a las enfermedades poco frecuentes. Los gastos a cubrir en la
mayoria de los casos, se relacionan con la adquisicion de medicamentos y otros
productos sanitarios (50% de las personas), el tratamiento médico (43%), las ayudas
técnicas y la ortopedia (30%), el transporte adaptado (27%), la asistencia personal (23%)
y la adaptacion de la vivienda (9%).

En la actualidad la adquisicién de los tratamientos corre a cargo del presupuesto de los
hospitales, representando el 10% del total de su presupuesto(segin datos de la
Sociedad Espafiola de Farmacia Hospitalaria), mientras que la adquisicién por parte de
un fondo estatal supondria tan sélo el 3,23% del gasto total de medicamentos del SNS.

Situacion actual y percepcidén de discriminacion

El 75% de las personas consultadas por FEDER se han sentido discriminadas al menos en
alguna ocasién por motivo de su enfermedad. Los principales ambitos en los que las
personas se sienten discriminadas son, por este orden, en el disfrute de su ocio (un 32%),
en la atencidn sanitaria (32%), en el ambito educativo (30%) y en las actividades de la
vida cotidiana (30%).

Necesidades de apoyo, dependencia y situacion laboral

Mds de un 70% de los afectadosentrevistados por FEDER posee el certificado de
discapacidad, aunque el 35% aseguran que no estan satisfechos con el grado
reconocido, normalmente porque consideran que no se les hizo una valoracidn
adecuada por falta de conocimiento acerca de la enfermedad. A pesar que el 70%
dispone de certificado de discapacidad, sélo uno de cada 5 tiene el reconocimiento, y
de éstos sdlo uno de cada 3 han recibido ya prestacién. La medida de dedicacién al
cuidado de un afectado es de 5 horas diarias.

Por lo general, necesitan apoyos para desarrollar actividades basicas y avanzadas de la
vida diaria, principalmente en su vida doméstica (44%), desplazamientos (42%) o
movilidad (39%). Sélo 1 de cada 10 no necesitaria ningun tipo de apoyo. Lo mas habitual
es que los apoyos que se requieran sean dispensados por los propios familiares
residentes en el hogar, principalmente los padres (un 41%), pero también hermanos
(17%), esposos/as (14%) o abuelos (10%). Un 41% de los casos han perdido
oportunidades laborales. En un 37% se ha tenido que reducir la jornada laboral y en un
37% se han perdido oportunidades de formacion.

Gabinete de comunicacion del Colegio de Farmacéuticos de Sevilla y la Fundacion
Mehuer: Manuela Hernandez / Tomas Muriel (95 462 27 27 / 605 603 382)
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