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¢COMO HA AFECTADO LA
COVID-19 A LAS PERSONAS
CON ENFERMEDADES RARAS?

Noviembre de 2020

30 MILLONES NO HAY CURA

de personas viven con una : para la gran mayoria de
enfermedad rara en Europa y 300 : enfermedades y existen pocos
millones en todo el mundo : tratamientos disponibles

La pandemia de COVID-19 ha agravado las numerosas dificultades que
afrontan las personas que viven con una enfermedad rara.

Durante la primera ola de COVID-19 en Europa, se interrumpid el acceso al cuidado y los
tratamientos de los que dependen los pacientes y aumento el estrés y la ansiedad de su vida
diaria. La pandemia también ha cambiado la relacién de las personas que viven con una
enfermedad rara con el sistema de salud, abriendo las puertas a mas opciones de salud digital.

RESULTADOS DE LA ENCUESTA RARE BAROMETER COVID-19

Una encuesta de gran escala cuantitativa realizada por Rare Barometer sobre el impacto
de la COVID-19 en la vida y cuidado de las personas que viven con una enfermedad rara o

sus cuidadores.
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Tratamientos médicos

Pruebas
diagnésticas 6 de cada 10*
10 T NN no pudieron recibir terapias como
!‘a COVID-19 6 de cfada 10* terapias de infusion y quimioterapias
provoco una grave no tuvieron acceso
interrupcion en la a diagnasticos o Intervenciones quirdrgicas
atencién y cuidado como analisis de 83 /o A B 6 de cada 10
de las personas >aTIbre & (MAgenss del cuidado - vieron su intervencion
. meédicas de |
que viven con una de fos cancelada o pospuesta
enfermedad rara Terapias de pacientes con
rehabilitacion enfermedades

Citas medicas

7 de cada 10*

han sufrido cancelaciones o
aplazamientos de citas

......................... raras fue
8 de cada 10* & interrumpido
han visto como _
sus sesiones de =
fisioterapia y otro tipo

de terapias han sido
pospuestas o canceladas

Seguimiento psiquiatrico

6 de cada 10*
de sus sesiones fueron interrumpidas

*de aquellos que experimentaron una
interrupcion en el cuidado.

¢ Cancelacion de consultas imprescindibles, cierre del hospital para pacientes no COVID y
por ello, la no continuacion de los andlisis imprescindibles para su tratamiento y control.”
Paciente de enfermedad rara

declaré que el hospital

., no fue al hospital se le pidio o la unidad que

_La aFenaon por miedo a que no fuera normuanllmentgule
hospitalaria para contraer la al hospital si su proporciona atencion
pacientes de COvID-19 problema de salud 0o ¢ enfermedad

no era la COVID-19

enfermedades raras rara estaba cerrado

fue particularmente
estresante y de Pacientes y cuidadores declararon que recibieron apoyo y

ayuda adicionales por parte de los profesionales de la salud. *dehaqu_et“‘l’s que reciben tratamiento
en nospitales.

dificil acceso

El 50% de las personas encuestadas participé en consultas online.
Este tipo de consulta les resulté util, en particular:

La telemedicina
reemplazo a

las consultas

presenciales cuando considero consider (tiles las consider til la
fue posible atil la receta herramientas de consulta online
médica educacion online o cualquier
a través disefiadas para otra forma de
del correo aprender a tratar su telemedicina
electronico enfermedad rara

6 & Los médicos, con los que tenia citas, me llamaron y me comentaron mi estado
de salud por teléfono, luego me enviaron la receta para ahorrarme la espera en
la consulta. Me parecié que estaba muy bien.”

Paciente de enfermedad rara



Un periodo preocupante
de incertidumbre

y miedo

6 de cada 10

Declaran que tuvieron
dificultades para acceder
a la informacién que
necesitaban sobre la
COVID-19

Acceso a tratamientos:

21%
no pudo acceder a los
tratamientos

Salud de los pacientes:

6 de cada 10

Vieron como la interrupcién de
la atencion y cuidado resultd
perjudicial para su salud o la
salud de la persona de la que
cuidan. 3 de cada 10 consideran
que estas interrupciones

podrian probablemente (21%)
o definitivamente (9%) ser
potencialmente mortales

Salud mental:

2/3 sufrieron depresion y / o
sensacion de no poder superar
sus problemas desde el inicio

de la pandemia

¢4 Las primeras semanas de COVID tuve miedo. De un dia para otro dejamos de tener
ayuda ni contacto con nuestros profesionales meédicos de referencia. Algunas operaciones que
deberian haberse realizado fueron pospuestas. Es lo que estoy esperando. Estoy sufriendo
mucho en este momento. Ademds, tengo la sensacion de que estoy solo. ”

Paciente de enfermedad rara

necesitaron el apoyo de sus familiares,

El apoyo de amigos y vecinos durante la pandemia. 3/4

de ellos afirmaron que a pesar de la crisis

de la COVID-19 contaron con ayuda de sus
familiares cercanos.

la pandemia
fortalecio su
nucleo familiar

familiares, amigos y
vecinos fue esencial
durante la crisis

66 como estoy en confinamiento total, mis amigos y vecinos me han ayudado y me
han hecho algunas compras, asi como mi médico de cabecera y el personal de la
farmacia donde obtengo mis medicamentos.”

Paciente de enfermedad rara

jGracias a ‘todas las personas que viven con una

i&RAQIAﬂ enfermedad rara que participaron en la encuesta y en los

grupos de discusion y a los socios de Rare Barometer!

EURORDIS-RareDiseasesEurope encuesta periodicamente a la comunidad de enfermedades raras a través de su programa Rare
Barometer para identificar las perspectivas y necesidades de los pacientes en una serie de temas con el fin de ser su voz en las

Rare iniciativas y desarrollos politicos europeos e internacionales. Rare Barometer redne a mas de 10.000 pacientes, cuidadores y
Barometer familiares para fortalecer lavozde lacomunidad de enfermedades raras. Para obtener mas informacion, visite eurordis.org/voices.




