C P E P O F_R E ENFERMEDADES RARAS DURANTE LA PANDEMIA

Coalicién Peruana de Enfermedades Poco Frecuentes

La Organizacion de pacientes Esperantra y la Coalicidn Peruana de Enfermedades poco
Frecuentes COPEPOFRE han realizado una encuesta a personas viviendo con enfermedades
raras o huérfanas (ERH) con el propdsito de identificar las necesidades sociales y sanitarias de
pacientes durante la pandemia, para este fin se obtuvo datos que puedan servir para generar
soluciones que resuelvan las dificultades que atraviesan.

Existen evidencias de que los pacientes con enfermedades raras y otras enfermedades crénicas
son las otras victimas del COVID 19, sin haber contraido el virus, estan siendo seriamente
afectados.

La muestra se obtuvo mediante la férmula dada por Cochram (1977), para calculo de muestra
para una proporcidn, el nivel de confianza del resultado es del 95%. El margen de error de
estimacidn o precision es de £5%. Es decir, se requirid revisar y analizar 154 casos de ciudadanos
peruanos con enfermedades raras, para la seleccién de los casos se utilizd un muestreo aleatorio
simple, teniendo como marco muestral la base de datos de Esperantra. A continuacién, se
muestra los resultados mds importantes:

. . M Pacientes que tuvieron dificultades para ser
M Citas médicas canceladas o reprogramadas. atendidos.

B Pacientes con tratamiento o atencién demorada. M Pacientes sin atencion necesaria para su enfermedad.
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91% tuvo sus citas médicas canceladas o reprogramadas.

87% ha tenido dificultades para ser atendido.

85% experimentd demora en recibir atencién o tratamiento.

En el 78% de casos, no recibié apoyo o tratamiento y dejo de tener la atencién
necesaria para su enfermedad.

El 18% experimento agravamiento de su enfermedad por el retraso en la atencién.
Solo el 10% accedié a tratamiento o medicamentos en su domicilio.

Para el 96% de pacientes no hospitalizados, la atencién domiciliaria es la mejor
alternativa de atencion durante la pandemia. Sin embargo, no la reciben.

90% de pacientes no hospitalizados no recibié sus recetas de manera virtual. Deben
acudir a los hospitales de manera presencial a retirarlas.

Durante la pandemia 11 % de pacientes ha tenido que salir de su domicilio para
conseguir atencién médica, 4 % tuvo que salir para conseguir alimentos y el 85 % no
salié de su domicilio.

El 75 % requiere soporte psicoldgico, tan solo 3 % accede a soporte psicolégico on line.
Desde el inicio de la pandemia, 60 % de pacientes se ha sentido deprimido y el 38%
siente que no puede solucionar sus problemas de salud. Tanto las medidas de
aislamiento social como las de desconfinamiento tienen un impacto psicoldgico severo
en los pacientes y sus familias debido al aumento del aislamiento e incertidumbre, y a
las interrupciones en el acceso a los servicios para el control de su propia salud y su salud
mental.

Durante la pandemia, 11 % de pacientes tuvo consulta médica haciendo uso de la
telemedicina; Ningun paciente habia tenido acceso a este servicio antes de la pandemia.
Sobre los costos asociados a la enfermedad: Para el 45 % de los pacientes que incurren
en gasto de bolsillo, el costo de atenderse por ERH genera demasiado impacto en sus
finanzas.

En el 58 % de hogares de pacientes con ERH algun familiar que sustenta a la familia
habria perdido su trabajo. De los pacientes con ERH que trabajaban, un 24 % perdio su
empleo.

Solo el 10 % de los pacientes accedid a alguna ayuda del gobierno.

65% de los pacientes encuestados reside en Lima, 76% de los pacientes encuestados se
tratan en Lima, muchos de los cuales necesitaban viajar para acceder a su tratamiento.

Conclusiones y recomendaciones:

Es necesario establecer un protocolo de atencidn a pacientes con enfermedades raras,
gue especifique de qué manera se realizaran las atenciones presenciales o monitoreo
virtual. Se debe garantizar la adopcidon de protocolos concretos para cubrir las
necesidades de los pacientes con ERH en la provisidon de atencién médica durante la
crisis COVID-19. Esto incluye contactar al profesional médico y poder accedez{(r centro

médico, asi como involucrar a los pacientes y cuidadores en la toma de decj es.
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Coalicion Peruana de Enfermgdades o8B Blaciones vulnerables, incluida la ERH, se les debe otorgar acceso prioritario a la
vacuna u otro tratamiento profilactico si su estado de salud lo permite. Asi mismo
acceso a medicamentos para tratar COVID-19.

e El proceso de descentralizacidn de la atencidn de pacientes con enfermedades raras
debe acelerarse.

e Los hospitales han debido atender pacientes COVID-19 y los pacientes con
enfermedades raras y otros pacientes créonicos han tenido que recurrir a hospitales
publicos que prevalentemente atienden COVID 19, lo que conlleva un mayor peligro de
infeccidn grave por el virus. Los pacientes ERH deben ser atendidos de preferencia en
centros de salud que no reciben pacientes COVID 19, en este caso la interoperabilidad
se hace necesaria, es decir que pacientes de hospitales y centros de salud MINSA y/o de
otros seguros, puedan ser atendidos en Hospitales o clinicas especialmente destinadas
a atencion de pacientes NO COVID 19.

e Evaluaciones de Tecnologias Sanitarias y/o tramites administrativos que por su
naturaleza y complejidad prevean demora en la accesibilidad de los pacientes a
tratamiento en mds de 30 dias, al menos en este periodo deberian ser flexibilizados.

e Es necesario implementar un sistema de recetas digitalizadas y validas por mas tiempo,
asi mismo es necesario implementar la entrega a domicilio del tratamiento oral y otros
tratamientos.

e Brindar soporte psicoldgico y monitoreo on line a los pacientes.

e Seguirimpulsando el uso de la Telesalud

e Las personas que viven con ERH son mas vulnerables a las consecuencias econdmicas
negativas derivadas del impacto de la crisis en la economia en general, como los
despidos y la reduccién de ingresos, la pérdida de beneficios debido a la pérdida de
empleo como el acceso a ESSALUD, esto sumado a que el acceso a tratamiento varia
de un sub sistema de salud al otro, ha hecho que muchos pacientes ex asegurados en
ESSALUD y actualmente asegurados en el SIS, no puedan continuar su tratamiento.

Rare Diseases International RDI, hace un llamado a toda la sociedad para defender los
principios de solidaridad, equidad y cooperacion en los esfuerzos para "reconstruir mejor"

COVID-19 ha reforzado el llamado a la equidad incluido en los recientes acuerdos internacionales
de cobertura universal de salud y ha enfatizado la necesidad de estrategias explicitas para
alcanzary proteger a los grupos vulnerables®. Garantizar la equidad en el acceso a la atencion
contribuye directamente a la realizacion del derecho a la salud de todos, incluido el de las ERH.
Es esencial integrar un enfoque basado en los derechos humanos en la respuesta a COVID-19°.

Para que la equidad funcione en la prdctica y proteja a los miembros de la comunidad de
enfermedades raras durante los planes de respuesta y recuperacion de COVID-19, se hace un
llamado a los formuladores de politicas para reconocer a las ERH como poblacion de alto riesgo
prioritaria que necesita politicas especificas en el monitoreo y la respuesta a la pandemia de
COVID-19. No solo dejar las medidas a discrecion de los proveedores de servjpﬂys y los
empleadores. Se necesitan pautas claras y no discriminatoriat queoptioficensel FE{E‘S&/\N]&/\

atencion médica y la atencidn social durante la pandemia
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La atencion de pacientes con enfermedades raras no puede detenerse, la ley 29698 declara de
interés nacional y preferente la atencion de personas con enfermedades raras . No podemos
dejar de ver el drama que sufren miles de peruanos que le temen mas a la no atencién de su
enfermedad que al COVID 19.

Karla Ruiz de Castilla

Coordinador de COPEPOFRE
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https://www.uhc2030.org/fileadmin/uploads/uhc2030/Documents/Key_Issues/Health_emergencies_and_UHC/UHC2030_discussion_paper_on_health_emergencies_and_UHC_-_May_2020.pdf
https://www.who.int/publications/i/item/addressing-human-rights-as-key-to-the-covid-19-response
https://www.who.int/publications/i/item/disability-considerations-during-the-covid-19-outbreak
https://www.minsa.gob.pe/erh/documentos/Ley_29698.pdf
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