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JUSTIFICACION

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define a las Enfermedades Raras (ER) o
Enfermedades Poco Frecuentes (EPF) como aquellas en las que hay peligro de muerte o de
invalidez cronica y baja incidencia (menos de 5 casos por cada 10.000 habitantes en la Union
Europea). Existen 3 millones de personas afectadas en Espana, 30 millones de personas
afectadas en Europa y alrededor de 400 millones de personas afectadas en todo el planeta.

La Federacion Espanola de Enfermedades Raras (FEDER) tiene como mision unir a toda esa
comunidad de familias con EPF en Espana. Para ello, es esencial la cohesion de su
movimiento asociativo, construyendo un proyecto comiln y aprovechando sinergias que
permitan representar la diversidad de voces y heterogeneidad de situaciones que engloban la
realidad, pero que comparten un mismo objetivo: mejorar la calidad de vida de las personas
con EPF y la de sus familias.

Si el asociacionismo de pacientes se presenta como un pilar fundamental del sistema
sanitario, en su globalidad, en el sentido de que las asociaciones se han consolidado como un
agente social de reivindicacion de derechos sanitarios y de atencion y cuidado a pacientes, es
aun mas vital en el campo de las ER, teniendo en cuenta las caracteristicas a las cuales se
enfrentan las personas que conviven con estas enfermedades.

El estudio que FEDER llevé a cabo en 2009, Estudio ENSERio |, demostré a través de la
investigacion como la participacion activa y el uso de recursos y servicios de las asociaciones
de atencion a personas con enfermedades poco frecuentes esta relacionado con mayores
niveles de bienestar percibidos en buena parte de los ambitos que se analizaron: el
econdmico, laboral, relacional, educativo, salud, ocio y tiempo libre. Esto es, se presentan
como recursos imprescindibles para pacientes y familias (estudio ENSERio, 2009).

A pesar de la significatividad de la problematica, el movimiento asociativo se enfrenta a
obstaculos especificos de su campo relacionados con la dispersion geografica, la baja
prevalencia, el desconocimiento o la falta de informacion y la falta de reconocimiento politico
y social. La necesidad de un movimiento asociativo fuerte en estas circunstancias se torna
imprescindible, ya que las reivindicaciones individuales y aisladas apenas podrian tener éxito
en este marco.

Hasta la fecha, FEDER ha llevado a cabo diversos informes, a destacar el informe publicado
mas reciente de 2015 “La fuerza del movimiento asociativo” con el fin de obtener un
diagnoéstico completo de la situacion. También destaca la recogida de informacion sobre las
necesidades de las asociaciones del estudio ENSERio, de 2009.

A partir de este punto, es necesaria una actualizacion sobre el estado de situacion del

movimiento asociativo. Y, dando un paso mas, partir desde una mirada, no so6lo descriptiva,
sino también analitica de la informacién, con el objeto de identificar los principales obstaculos
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a los cuales se enfrenta y también sus causas, otorgando la posibilidad de incidir sobre las
mismas y conectando directamente, de esta forma, la investigacion con la accion
(investigacion para la accion).

En este contexto es donde se enmarca el presente Informe, con el fin de arrojar luz sobre los
diversos obstaculos a los que esta haciendo frente actualmente el asociacionismo en
enfermedades raras en Espana, orientando sus resultados a la superacion de los mismos y
allanando el camino hacia un fortalecimiento del tejido asociativo y el reconocimiento social
del mismo.

C CIF G91018549 Declarada de utilidad Publica el 26 de Marzo de 2010 5
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INTRODUCCION

¢ Qué es una enfermedad rara?

m>

En 2015, Juan Carrion Tudela, presidente de FEDER y su Fundacion, junto con la Responsable
del departamento de gestion asociativa Lujan Echandi, Antonio Banén, director del CySOC y
Enrigue Pastor, Vicepresidente del Consejo General de Trabajo Social en Espana, escriben La
fuerza del movimiento asociativo. En dicha publicacion afirman que el concepto y la definicion
de enfermedad rara estan basados, fundamentalmente, en criterios de prevalencia y
gravedad.

En este trabajo, recogen que el colectivo de pacientes y las asociaciones que los apoyan
ponen de manifiesto la importancia de darse cuenta de que una enfermedad rara le puede
ocurrir a cualquiera, en cualquier etapa de la vida. Como afirmaba la presidenta de la
Asociacion de Familiares y Afectados por Lipodistrofias (AELIP), Naca Pérez de Tudela (2013):
no es extrano tener una enfermedad rara, raras son las enfermedades, no las personas que
las tienen.

Continuaba el informe del 2015 sobre el movimiento asociativo que, desde la perspectiva
médica, las enfermedades raras estan caracterizadas por el gran nimero y la amplia
diversidad de deso6rdenes y sintomas que varian no sélo de enfermedad a enfermedad, sino
también dentro de la misma patologia. La misma condicion puede tener manifestaciones
clinicas muy diferentes de una persona a otra. Hay, en efecto, una notable diversidad de
subtipos de la misma enfermedad. Segun datos de la Agencia Europea de Medicamentos
(EMA), hay entre 5.000 y 8.000 enfermedades raras distintas en la Union Europea, que
afectan al colectivo de pacientes tanto en sus capacidades fisicas, como en sus habilidades
mentales. El verdadero reto de la investigacion en estas patologias es avanzar en el
descubrimiento de tratamientos y en la deteccion de nuevas enfermedades.

Ademas, se identificaban a través de las afirmaciones de Palau (2010) y Saltonstall (2013)
los principales obstaculos de quienes tienen una enfermedad poco frecuente. Entre ellos,
senalaban (Tudela, J; Echandi, L; Banon, Ay Pastor, E, 2015):

0

Dificil acceso al diagnostico correcto,
Informacion escasa,

Poco conocimiento cientifico,

% Inadecuada integracion social, escolar y laboral,
Inapropiado cuidado de la salud,

Alto coste del cuidado; y

Desigualdad en la accesibilidad al tratamiento.

0

C CIF G91018549 Declarada de utilidad Publica el 26 de Marzo de 2010 6



mm

CONTEXTUALIZACION

Movimiento asociativo en Espafia

En la década de 1980, y tras las elecciones democraticas, comienza un proceso de cambio
social que incidira, entre otros, en la concepcion del mismo asociacionismo.

La asociacion deja de ser un todo homogéneo de ciudadania frente a las instituciones,
produciéndose una fuerte dispersion y fragmentacion interna entre las distintas entidades.

En la década de 1990, la fragmentacion y la atomizacion contindan creciendo y, con ellas, la
indiferencia y el desconocimiento hacia lo que hacen las demas asociaciones, especialmente
a nivel de distrito y de ciudad.

Algunas de las caracteristicas del asociacionismo de esa década son: el asociacionismo
subvencionado, la constitucion de las nuevas asociaciones autodenominadas ONG, como
método para ofrecer una imagen mas institucional, el voluntariado y, ademas, la vision
localista y atomizada a la vez que se dan nuevas corrientes unitarias. Esto ultimo hace
referencia a la aparicion de nuevas federaciones y plataformas asociativas y nuevas vias de
comunicacion, ligando lo particular con lo universal frente al particularismo individualista de
la década de 1980.

Recientemente, nos hemos adentrado en un panorama social mas global, de interconexion e
intercomunicacion entre diversos paises (Alberich Nistal, 2007).

En este contexto, FEDER se constituye en 1999 como una organizacion de ambito nacional,
con sinergias en el plano internacional, sin animo de lucro por medio de la alianza de 7
entidades con el fin de aunar esfuerzos para hacer visible el grave problema de salud publica
gue suponen las enfermedades raras, motivar la accion conjunta entre todas las partes y asi
luchar contra el fuerte impacto que sufren directa e indirectamente pacientes, familias y
profesionales del cuidado.

Caracteristicas del asociacionismo de pacientes en Espaiia

El Informe de Fundacion Farmaindustria de 2004, El paciente en Espana: Mapa nacional de
asociaciones de pacientes, consiste en un estudio por medio de encuesta para analizar la
situacion asociativa en materia de pacientes en Espana, en el que participaron un total de
758 asociaciones de las 1555 localizadas en Espana.

En dicho Informe se recoge que la mayoria de pacientes desconocian la labor de las

asociaciones. Sin embargo, entre las personas que llegaron a valorarlas, lo hacian muy
positivamente, sobre todo entre las personas afiliadas a alguna asociacion, que contaban
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entre 30 y 65 anos, tenian estudios superiores y vivian en las zonas centro y noroeste
peninsular.

Entre las actividades que llevan a cabo estas organizaciones, lo que resultaba de mayor
interés para la persona con enfermedad poco frecuente era que facilitasen informacion sobre
la enfermedad y sus tratamientos, que ofreciesen educacion y formacion sobre como manejar
su patologia, y que fomentaran la investigacion cientifica sobre la enfermedad y sus
tratamientos. Aunque en menor porcentaje, se citaba también la peticion de mejorar la
asistencia de las administraciones, la busqueda de ayudas econémicas y materiales, o que se
realizaran campanas de sensibilizacion al publico.

Decia el Informe que, en esos Ultimos anos, se habia producido un gran crecimiento de
socios, cuya evolucion podia explicarse mediante dos tendencias:

0

La propia evolucion social que habia producido un cambio de mentalidad respecto al
fendmeno del asociacionismo en Espana. En los anos previos, las asociaciones eran
entidades extranas, a las que se miraba con cierta desconfianza, pero esa vision habia
cambiado totalmente debido a la evolucion cultural del pais.

El crecimiento del asociacionismo de pacientes como fruto del trabajo que habian ido
desarrollando las asociaciones en esos Ultimos anos, las cuales se estaban haciendo
cada vez mas eficaces en base a su experiencia.

Todo ello estaba favoreciendo, tal y como recogia Fundacion Farmaindustria, que en el ambito
del asociacionismo en Espana existieran dos tendencias de desarrollo complementarias:

% Por un lado, muchas asociaciones estaban descentralizando sus actividades, creando

delegaciones locales, provinciales o autonémicas, para ser mas eficaces y facilitar el
acceso de un namero cada vez mayor de personas y en un nimero cada vez mayor de
lugares a los servicios ofrecidos.

Junto a esa tendencia hacia la descentralizacion de las actividades y los servicios, en
muchas enfermedades cronicas se estaba trabajando en la formacion de estructuras
asociativas mas grandes, como ligas, federaciones o confederaciones, con un mayor
poder de representacion y, en consecuencia, con un mayor poder de eficacia frente a
la Administracion, a través de la designacion de portavoces Unicos, que trasladaran a
los organismos adecuados las necesidades y las reivindicaciones comunes.

(2]

Todo ello respondia al fin de acabar con la tendencia de anos previos de descoordinacion y el
trabajo desconectado entre organizaciones.

En el caso de las enfermedades raras, el Estudio ENSERio (2009) recogia que este
asociacionismo tenia (y tiene actualmente) una caracteristica definitoria muy particular: la
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condicion de baja prevalencia y la dispersion geografica de personas que comparten el mismo
diagnéstico, lo cual produce que las asociaciones especificas de una determinada
enfermedad acojan a un nidmero muy pequeno de socios y vean limitado su crecimiento.

No obstante, tal y como se afirma en este estudio, “las asociaciones de atencion
especializada y apoyo mutuo favorecen el bienestar emocional de los afectados por
enfermedades raras y son un factor posibilitador de una mayor inclusién social” (FEDER,
2009: 130).

En esta linea, en el ano 2001, el IMSERSO publicaba Enfermedades raras: situacion y
demandas sociosanitarias, donde destacaba, en su capitulo Las asociaciones de afectados
que las asociaciones de personas con enfermedades poco frecuentes cumplen un papel muy
importante, ya que a través de ellas se consigue el apoyo psicologico para pacientes y
familias, combatiendo el aislamiento a través del conocimiento de casos similares. Se
produce, ademas, una transmision de conocimientos aportados mutuamente, lo cual es
percibido como esencial debido a la percepcion de falta de informacion en general por parte
de las personas con enfermedades poco frecuentes y sus familias.

Ademas, en el ambito de las enfermedades raras, las asociaciones cumplirian las siguientes
funciones vitales (IMSERSO, 2001: 121-122):

Perseguir la informacion sobre el estado de la investigacion basica y clinica de la
enfermedad, asi como los resultados en el ambito de las ciencias sociales.

Recopilar informacion médica sobre la enfermedad y exponerla y difundirla de forma
sencilla: los conocimientos sobre el origen y causas de la enfermedad y sobre los
distintos medios de diagnostico y tratamientos existentes son actualizados de forma
permanente por las asociaciones.

Suministrar informacion sobre los problemas psicosociales vinculados a la
enfermedad.

Facilitar informacion sobre ayudas y apoyo econémico que ofrece la Seguridad Social y
otros organismos publicos.

Recoger informacion de bases de datos internacionales, de bibliografia y de paginas
de Internet.

Senalaba, ademas, que el papel de fuente de informacién era esencial, fundamentalmente
para aquellas familias que por su nivel sociocultural tenian menos oportunidades de acceder
a la informacion disponible tanto a nivel nacional como internacional.

También recogia que las asociaciones pasaron a ser portavoces sociales de pacientes e,

incluso, lograron ser grupos de presion ante las distintas instancias publicas y privadas,
siendo esto clave, debido a la falta de sensibilizacion y conocimiento que hay sobre las
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enfermedades raras. Por tanto, afirmaba el estudio, las asociaciones son instrumentos
imprescindibles para la consecucion de las reivindicaciones de sus asociados.

Obstaculos que presenta el asociacionismo de pacientes

En el ano 2001, el estudio del IMSERSO senalaba que las necesidades de tipo “interno” que
senalaban las asociaciones estaban absolutamente vinculadas a la soluciéon de su
precariedad. Indicaban necesidades basicas para poder realizar su actividad: desde un local
propio, un mobiliario minimo para el local, material informatico y de oficina en general, fondos
econoémicos para llevar adelante su tarea y profesionales contratados (asistentes sociales,
profesionales del ambito de la psicologia, de la administracion y de la asesoria juridica),
ademas de colaboraciones de profesionales de la medicina, con las que muchas de ellas
contaban, pero con caracter absolutamente voluntario.

Las razones por las cuales las personas enfermas en Espana decian no participar en las
asociaciones de pacientes en 2004 eran, sobre todo, falta de interés (28,4%), falta de
informacién o desconocimiento sobre su existencia (24,4%), que no se considera necesario
(17,7%), falta de tiempo (4%), o bien problemas de desplazamientos, horarios e
impedimentos fisicos (4%) (Fundacion Farmaindustria, 2004).

En el ano 2001, y segun recogia el IMSERSO ese ano, el bajo nivel de asociacionismo de los 'y
las pacientes era debido a diversos factores, entre ellos:

% Una vez recibido el diagndstico, y segin enfermedades, el o la médico suele informar

de la existencia de las asociaciones; ante esta informacion la familia y la persona
afectada puede entrar en contacto o no con la asociacion. Afirma la presidenta de ELA
que hay pacientes que no quieren tener trato con la asociacion ya que “se encierran
en si mismos”. También pueden realizarlo porque no les resulta gratificante “mirarse
en el espejo”, esto es, les puede resultar un golpe duro ver en otros pacientes la
degradacion de la enfermedad.

La falta de tiempo debido a la dedicacion plena a la persona enferma.

Desconfianza ante las asociaciones en relacion a la Junta Directiva y la gestion
econdmica.

También se senalaban limitaciones de cada Asociacion en la atencion de sindromes
especificos de la enfermedad, lo que limita el nGmero de personas asociadas.

El hecho de que este tipo de Asociaciones tengan pocos miembros dificulta su
actividad y su capacidad financiera. Hay actividades que no pueden llegar a realizarse,
como, por ejemplo, la formacion de grupos de apoyo, debido a la dispersion geografica
de las personas afectadas.

C CIF G91018549 Declarada de utilidad Publica el 26 de Marzo de 2010 10
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En cuanto a los problemas que presentan las asociaciones, y regresando al Informe
Farmaindustria, un obstaculo importante para muchas de ellas es que su funcionamiento
depende, en gran medida, del esfuerzo individual de una o dos personas, normalmente
pacientes de la enfermedad o familiares de pacientes. Estas personas dedican a la asociacion
el tiempo libre que les queda después de atender a sus trabajos, a sus familias y a si mismas
y su patologia. Otra posible linea de evolucién que apuntan algunas asociaciones es hacia
una mayor profesionalizacion de sus estructuras, especialmente de las personas que las
dirigen y las gestionan, para conseguir un mayor nivel de efectividad e influencia.

Por otra parte, muchas veces, el nivel de conocimiento de estas personas respecto al mundo
del asociacionismo, de las relaciones con la Administracion, o de los aspectos cientificos de la
enfermedad, es escaso. Todas estas circunstancias limitan mucho el desarrollo de la
asociacion y algunos responsables ven en la profesionalizacién de sus puestos una necesidad
gue cada vez se hace mas evidente.

Ademas, las asociaciones de pacientes en Espana no disponen de informacion suficiente
sobre lo que esta ocurriendo en otros paises en cuanto al nivel de organizacion de los y las
pacientes, los tipos de actividades que se desarrollan, el nivel de cultura y mentalizacion del
paciente individual, el nivel de informacion y formacion sobre las enfermedades crénicas, etc.
(Fundacion Farmaindustria, 2004).

Especificamente, entre las carencias mas relevantes que se identifican desde el movimiento
asociativo en enfermedades raras, destacaban en el estudio ENSERio del 2009:

Una insuficiencia de infraestructuras: sélo un 14% disponia de local propio.

Un 34% de entidades no estaban recibiendo ningln tipo de subvencion por parte de la
administraciéon publica, ni a través de entidades de caracter privado, debido a su
creciente creacion o a su escaso numero de miembros.

Escasa profesionalizacion. S6lo el 32% de las entidades contaba con un trabajador o
trabajadora social y el 27% con psic6logo o psicéloga.

La dispersion de pacientes, que dificulta desarrollar una relacion profunda y personal
con la asociacion.

Finalmente, y como recomendacion ante estas problematicas, el estudio propone en este
asunto “la busqueda de elementos comunes en cuanto a nimero de personas asociadas,
estabilidad y recursos disponibles. El fortalecimiento de FEDER, como aglutinador de esas
asociaciones, se antoja fundamental” (FEDER, 2009: 158).

En 2015, ademas, en La fuerza del movimiento asociativo, basandose en la Encuesta anual a

los socios de FEDER, se reflejaban determinadas problematicas en su movimiento asociativo.
Entre ellas destacan:
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De nuevo, se mantenia la escasa profesionalizacion. El perfil del trabajador social era
el mas contratado por las entidades de FEDER, existiendo carencias en otros perfiles.
La falta de profesionalizacion se suplia, en muchas de las entidades, mediante
voluntariado.

Necesidad de mayor acercamiento a las asociaciones potenciando los servicios a las
asociaciones.

Reduccion de subvenciones, que repercutia en los recursos e, incluso, en la
supervivencia de las asociaciones.

(2]

Historia del movimiento asociativo de FEDER

En la busqueda de la mejora de esta situacion y la resolucién de los problemas derivados de
estos obstaculos, el movimiento asociativo representa un importante papel.

Tal y como se describe en La fuerza del movimiento asociativo, FEDER nace, en 1999, bajo el
objetivo de defender los intereses de personas que pasan por las mismas circunstancias. Con
anterioridad a su constitucion el movimiento asociativo en enfermedades raras en Espana ya
tenia varias entidades constituidas, que han ido en aumento constante desde entonces,
siendo FEDER quien ha hecho el trabajo de aglutinarlas. En FEDER se encuentran
representadas asociaciones, fundaciones y socios a nivel individual.

Desde sus inicios, ha asumido el papel de dinamizador del movimiento asociativo en
enfermedades raras y ha ofrecido a este sector un programa de apoyo y seguimiento que
proporciona atencion desde distintas areas de intervenciéon y que se plasman en la Cartera de
Servicios de la Federacion. Esta Cartera ha sido, desde siempre, muy dinamica pues fue
adaptandose a las necesidades de los socios y al desarrollo que FEDER podia implementar
con los recursos econdmicos y humanos disponibles.

En ocasiones, los grupos de pacientes inician la labor de constitucion nacional para luego
llegar a una proyeccion internacional. En el caso de FEDER, lo nacional y lo internacional casi
ocurrieron al mismo tiempo, ya que todos los fundadores tenian clara la necesidad de apoyar
las iniciativas europeas y, al mismo tiempo, buscar su apoyo.

Algunas asociaciones espanolas ya pertenecian a la plataforma europea EURORDIS desde sus
inicios e, incluso, tenian a alguno de sus miembros en la Junta Directiva.

EURORDIS plante6 la necesidad de ir creando colectivos intermedios que permitiesen ir
amparando y promocionando el asociacionismo nacional, idea que se trasladé a Espana.

La funcion inicial de FEDER consistia en la visibilizaciéon y la generacion e impulso del
movimiento asociativo. Las expectativas del primer secretario de la Federacion de entonces
eran construir “un lobby, un conjunto de asociaciones que pudiesen presionar a la
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Administracion y hacernos visibles”. Cada una de las asociaciones, decia, no tenia posibilidad
de llegar al publico en general de forma independiente.

Las entidades fundadoras fueron las siguientes:
% Asociacion para las Deficiencias que afectan al Crecimiento y al Desarrollo (ADAC).

Asociacion Espanola de Aniridia (AEA)

Associacio Catalana de les Neurofibromatosis (ACNEFI).

Federacion Andaluza de Asociaciones de Ataxia (FADADA).

% Asociacion Andaluza de Hemofilia (ASANHEMO).

Asociacion Andaluza de Fibrosis Quistica (AAFQ).

Asociacion Sevillana de Esclerosis Multiple (ASEM Sevilla).

Todas estas asociaciones forman parte del Acta Constitucional, aunque es importante senalar
gue, muy pocos meses después, la Asociacion Sevilla de Esclerosis Multiple dej6 participar en
la Federacion por no ser la Esclerosis Miltiple una enfermedad rara.

FEDER ha recorrido un largo camino hasta llegar al reconocimiento actual por parte de
pacientes, plataformas sociales, sector socio-sanitario y la Administracion. De hecho, se
puede decir que se trata de una de las principales plataformas sociales en Espana y en
Europa.

Ya en el ano 2000, se formaliz6 la entrada de FEDER en EURORDIS y se sumaron otras 9
asociaciones de pacientes. Ademas, la Federacion se adhirié a la Red NEPHIRD, red europea
en la que participan, entre otros, el Instituto Carlos Il junto con instituciones de salud de doce
paises de la Union Europea.

En 2003, FEDER ya tenia 70 asociaciones, lo que le proporcionaba una representatividad
importante en el ambito de las enfermedades raras, lo cual tenia un impacto en los gestores
politicos.

Ademas, para entonces ya formaba parte de la plataforma de personas con discapacidad mas
importante e influyente en Espana: el CERMI (Comité Espanol de Representantes de Personas
con Discapacidad).

En 2004, la Federacion, que llega a la cifra de 83 asociaciones adscritas y cubre hasta 400
patologias poco frecuentes diferentes, trabajé en la elaboracion de un Plan Estratégico a
imitacion del plan francés, articulado en torno a diez ejes estratégicos.

Tenia, entonces, la suficiente presencia como para generar un impacto en los circulos
politicos parlamentarios, que se traduciria en 2017 en la Ponencia del Senado sobre
Enfermedades Raras y en la Estrategia de Enfermedades Raras del SNS en el 2009.
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En 2005, FEDER tenia una importante presencia en organizaciones, instituciones y
plataformas nacionales e internacionales. En Espana: CERMI, Foro Espanol de Pacientes,
Consejo Nacional de la Discapacidad, Instituto de Investigacion en Enfermedades Raras
(Comité de ética), Plataforma Andaluza de Afectados por Enfermedades Neurolégicas con
Trastornos Conductuales y Comision Andaluza de Genética y Reproduccion. En Europa:
EURORDIS (Organizacion Europea de Enfermedades Raras), CNA (Consejo Europeo de
Alianzas de Enfermedades Raras), EMEA (Agencia Europea del Medicamento. Grupo de
trabajo de Medicamentos Huérfanos), e IAPO (Internacional Alliance of Patients Organizations)
(FEDER, 2005:9). Ademas, ya eran 103 las asociaciones adscritas. Y los medios de
comunicacion seguian teniendo a las enfermedades raras en su agenda.

FEDER desplegd en 2007 una intensa actividad de contactos y negociacion con
representantes publicos y con instituciones sanitarias para trasladar directamente sus
inquietudes, que culmind en 2008 en la Estrategia Nacional de Enfermedades Raras puesta
en marcha por el Ministerio de Sanidad.

Este ano fue clave, ya que ademas del hito anterior, desde FEDER se lleva a cabo el Primer
Estudio de Necesidades Socio-sanitarias de los afectados por ER (Estudio ENSERio), que
conté con la colaboracion de Obra Social Caja Madrid.

Ademas, también tuvo lugar el Primer Dia Europeo de las ER  (a partir de 2009 seria Dia
Mundial), iniciativa clave para el desarrollo de una Estrategia de visibilizacion de las personas
con EPF en todo el mundo.

En esta fecha, FEDER ya tenia 7 Delegaciones funcionando a buen ritmo: Madrid, Andalucia,
Extremadura, Comunidad Valenciana, Cataluna, Murcia y Pais Vasco.

En 2011, en la Memoria de ese ano, FEDER senala los efectos negativos de la crisis
econdémica sobre la Federacion. A pesar de los obstaculos que trajo consigo, en ese ano mas
de 200 asociaciones formaban parte del proyecto de FEDER. Y, ademas, representaban a
mas de 1500 enfermedades.

En ese momento, también, existi6 una intensa actividad en el ambito de la accién politico-
sanitaria, tanto a nivel nacional como europeo. En el plano nacional, FEDER participé en el
Plan de Trabajo para ER del 2011-2012 presentado por la Ministra de Sanidad, Politica Social
e lgualdad, Leire Pajin, y por la Ministra de Ciencia e Innovacion.

En el ambito europeo, por su parte, la Federacion participé en proyectos como EUROPLAN, de
importante calado.

En el 2012, cambia la Junta Directiva de FEDER, asumiendo la presidencia Juan Carrion, el

actual presidente de la Federacion y de su Fundacion. El presidente, en la Memoria de 2012,
senalaba los siguientes logros:
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Hemos fortalecido las alianzas y potenciado los acuerdos de colaboracion con otras
entidades importantes en el ambito de la salud y de la discapacidad. Hemos ampliado
nuestros publicos objetivos y fortalecido el trabajo de la Federacion en la comunidad
educativa. El objetivo siempre ha estado claro: seguir luchando por la igualdad de
oportunidades y por la defensa de nuestros derechos (FEDER, 2012:1).
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Ademas, la por entonces Directora, Claudia Delgado, alertaba sobre el grave riesgo que
suponian los recortes sociales y sanitarios debido a sus efectos negativos sobre los y las
pacientes con enfermedades poco frecuentes.

Para el ano 2013 ya existian 250 asociaciones federadas. Ademas, en este ano se crea la
Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras (ALIBER) y la constitucion de su primera
Junta Directiva, creandose un clima de cooperacion que marcaria el futuro trabajo de los
colectivos implicados.

Otro paso de relevante mencion fue la creacion del OBSER, el Observatorio de las
Enfermedades Raras para la investigacion social de las mismas que, ademas, se vinculé al
Grupo de Investigacion Estudios Criticos de la Comunicacion (ECCO) y al Centro de
Investigacion en Comunicacion y Sociedad (CySOC) de la Universidad de Almeria. EI OBSER,
en definitiva, ha servido, y sirve, para identificar buenos y malos modelos en los siguientes
ambitos, preferentemente: educativo, socio-sanitario, politico y de los medios de
comunicacion.

La situacion actual de FEDER y el deseo de garantizar la sostenibilidad econdmica de las
delegaciones en el ambito regional ha propiciado que se crease en el ano 2013 una nueva
figura de representacion: la del “Coordinador de Zona”. Esta figura permitia, y permite, contar
con representantes autonémicos en aquellas Comunidades Autdbnomas donde FEDER no
disponia de una Delegacion formal: Aragon, Asturias, Castilla la Mancha, Castilla y Leon,
Galicia, Navarra, Ceuta, Islas Baleares, Islas Canarias y Melilla.

Tejido asociativo de FEDER

Actualmente, FEDER esta constituida por 321 socios. En definitiva, FEDER cuenta en la
actualidad con mas de 300 asociaciones de enfermedades raras y mas de 80.000 personas
asociadas (80.272, datos recogidos en la memoria de FEDER de 2016). Ademas, reline a
mas de 83 alianzas de nivel autondmico, nacional e internacional, 50 federaciones
colaboradoras y 43 profesionales especializados en las diferentes areas de trabajo de la
entidad (Memoria de actividades de FEDER, 2015).

En FEDER se encuentran representadas asociaciones, fundaciones, federaciones y socios a
nivel individual. En 2014, segun datos recogidos de la Encuesta anual de socios de FEDER de
ese ano, el tipo de entidad mas representativa era el de las asociaciones (83%), seguido de
los socios individuales (8%), fundaciones (6%) y federaciones (3%).
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Desde su nacimiento, FEDER ha tenido un crecimiento exponencial, llegando a superar, en
muchos casos, el 100% de crecimiento respecto al ano anterior. Ademas, desde el ano 2012,
FEDER cuenta con socios en toda la geografia espanol, tanto en las Comunidades Autonomas
como en las Ciudades Autonomas.

La Federacion ha sido una de las protagonistas del crecimiento del movimiento asociativo en
Espana, y también en Europa, en el ambito de la salud. Desde sus inicios, tal y como recoge el
Informe La fuerza del movimiento asociativo de FEDER de 2015, ha asumido el papel de
dinamizador del movimiento asociativo en enfermedades raras y ha ofrecido a este sector un
programa de apoyo y seguimiento que proporciona atencion desde distintas areas de
intervencion.

En esta linea, FEDER cuenta en su cartera de servicios con un Servicio especifico para el
movimiento asociativo basado en un Servicio de asesoria, Formacion, Recursos para la
gestion de entidades, Participacion asociativa y Servicio de difusion para el movimiento
asociativo. La Memoria de actividades de FEDER de 2015 recogia, de modo descriptivo, los
siguientes datos acerca del alcance de este servicio:
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Tabla 1. Beneficiarios del Servicio al Movimiento Asociativo.

SERVICIOS AL MOVIMIENTO ASOCIATIVO

Participacion Asociativa 82.333 beneficiarios

Formacion 123 beneficiarios

Fuente: Memoria de actividades de FEDER, 2015.

Los servicios de Participacion asociativa y Formacion tuvieron en 2015 un total de 82.333
beneficiarios y 123 beneficiarios, respectivamente, cifras que han ido en aumento desde su
nacimiento.

Las vias de financiacion del movimiento asociativo de FEDER mas consolidadas procedian de
las aportaciones de los socios de las entidades, de patrocinadores y del desarrollo de
actividades de caracter benéfico (Encuesta anual a los socios de FEDER, 2014).

Las actividades de las entidades miembros de FEDER se centran basicamente en las
siguientes:

% Atencion a socios y familiares.

Encuentros anuales.

Difusion en distintos medios.
Campanas de sensibilizacion.
Terapéuticas.

Grupos de ayuda mutua.
Participacion en ferias.
Formacion.

Ocio y tiempo libre.

0

La labor de atencion a personas afectadas a través de pequenos Servicios de Informacion y
Orientacion (SIO) es la actividad mas desarrollada por las asociaciones FEDER. Las entidades
gue cuentan con psicologos o con fisioterapeutas brindan servicios de segunda opinion,
formacion a profesionales en terapias especificas para la patologia, atencion directa al
paciente y a familiares, acompanamiento hospitalario, etc.

La difusion de la patologia, las campanas de sensibilizacion, la visibilidad en medios de
comunicacion, la puesta en marcha de paginas webs y redes sociales es una de las grandes
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actividades que realizan los socios. Al mismo tiempo que celebran sus asambleas generales
anuales, una gran mayoria organiza actividades Iudicas, de convivencia y formativas, en las
que participan no solo afectados y familiares sino también profesionales relacionados con la
patologia.

Recursos de las asociaciones FEDER: Encuesta a socios 2015

Con el fin de analizar comparativamente los datos respecto a la anterior encuesta a los socios
de FEDER (2015), se expondran algunos de los principales resultados que, desde el punto de
vista de los objetivos de estudio, son de interés para la investigacion.

Servicios como el SIO, tanto para pacientes y familiares como para el sector socio-sanitario
destacaban entonces por sus altas cifras, comparativamente respecto a otros servicios, de
oferta por parte de las asociaciones. De esta manera, el 95% de las asociaciones disponian
de SIO para pacientes y familias y el 80% para el sector socio sanitario.

entidad de

f I utilidad puablica
FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARA

0

Graficos 1y 2. % de asociaciones con SIO (para pacientes y familias y para sector socio-
sanitario)

SI0 Familiares y pacientes 2015 SI0 sector socio sanitario 2015

mS| mNO mS| mNO

5%

\

80%

Fuente: Encuesta a los socios de FEDER, 2015.

Por su parte, en materia de reivindicacion de las problematicas a las que se enfrentaban las
personas con EPF ante la Administracion, un 85% de las asociaciones afirmaba que realizaba
estas reivindicaciones, frente a un 15% que sostenia que no elevaba reivindicaciones a las
Administraciones pertinentes.
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Grafico 3. % de asociaciones que elevan reivindicaciones ante las administraciones.

Reivindicacion ante las
Administraciones 2015

mS| mNO

15%

Fuente: Encuesta a los socios de FEDER, 2015.

El servicio menos ofrecido por las asociaciones a pacientes era el de rehabilitacion o
fisioterapia, que Unicamente otorgaba el 24% de las mismas. Este servicio era seguido por el
de asesoria juridica, asistencia que ofrecia s6lo el 30% de las asociaciones.

Graficas 4 y 5. % de asociaciones con servicios de asesoria juridica y
rehabilitacion/fisioterapia

Asesoria juridica 2015

mS| mNO

30%

Rehabilitacion/fisioterapia 2015

ES| mENO

A

Fuente: Encuesta a los socios de FEDER, 2015.
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Después del SIO, por su parte, los servicios que mas asociaciones prestaban a pacientes y
familias eran actividades lUdicas para el respiro familiar (que ofrece un 57% de las
asociaciones encuestadas), gestion de tramites relacionadas con la enfermedad, como la
discapacidad o la ayuda técnica (que otorgaba un 56% de las entidades) y, finalmente, apoyo

psicolégico, que atendian la mitad de las asociaciones (un 52%).

Graficas 6, 7 y 8. % de asociaciones que tienen servicios de actividades ludicas y respiro
familiar, gestion de tramites relacionados con la enfermedad y apoyo psicolégico.

Gestion de tramites relacionados con

Actividades ltdicas y respiro familiar
la enfermedad 2015

mS| mNO

mS| mNO

56%

Apoyo psicoldgico 2015

mS| mNO

Fuente: Encuesta a los socios de FEDER, 2015.

Destaca, también, la sensibilizacion en los medios como actividad muy desarrollada por el
movimiento asociativo de FEDER encuestado, ya que un 93% del mismo declaraba realizar
actividades de este tipo, concienciacion y difusion, en los medios de comunicacién a través de

diversos soportes informativos.
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Respecto a la sensibilizacion y difusion en colegios, con respecto a la concienciacion desde la
edad temprana por una sociedad inclusiva, un 58% de las asociaciones afirmaban en 2015

estar comprometidas con esta tarea.

Graficas 9y 10. % de asociaciones que trabajan para la sensibilizacion/difusion en medios y
colegios.

Sensibilizacién en los medios 2015 Sensibilizacién en colegios 2015

mS| mNO ES| mNO

7%

\

93%

Fuente: Encuesta a los socios de FEDER, 2015.

Finalmente, y en cuanto a investigacion, en este ano el fomento de la misma lo realizaron el
66% de las asociaciones, tanto desde el impulso de proyectos propios como a través del
apoyo a proyectos externos a la entidad.

Grafica 11. % de asociaciones que trabajan para el fomento de la investigacion.

Fomento de la investigacion

mS| mNO

66%

Fuente: Encuesta a los socios de FEDER, 2015
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Respecto a los recursos humanos y, en general, profesional contratado para desarrollar estas
actividades, cabe senalar, tal y como senalaban los diagnésticos previos sobre obstaculos al
movimiento asociativo, la escasa profesionalizacion.

En 2015, el profesional contratado por las asociaciones era escaso. Los profesionales mas
contratados por las asociaciones eran aquellos relacionados con las ramas del trabajo social
y la psicologia. Un 36% de las asociaciones declaraba tener algin trabajador o trabajadora
social y un 24% de las mismas afirmaba disponer de psicologo o psicéloga. Esto es, no
alcanzaba ninguno de los dos a la mitad de las asociaciones miembro de FEDER que
participaron de la encuesta.

Por su parte, los recursos profesionales menos contratados por las asociaciones estaban
relacionados con el campo de la enfermeria (tan sélo un 3% de las asociaciones), de la
fisioterapia y la comunicacion (ambos un 10%) y del ambito legal (un 15%).

Esto es, muy pocas asociaciones contaban con profesional contratado en estos servicios que,
por otra parte, ofertaban en un porcentaje mayor debido al crecimiento del movimiento
asociativo. Por ejemplo: la asistencia psicolégica la ofertaba un 52% de las asociaciones,
como se ha senalado previamente, mientras que el porcentaje de asociaciones con
profesional contratado en este ambito era del 25%. Un 30% afirmaba tener asesoria juridica,
frente al 15% que declaraba tener profesional juridico contratado. Un 24% de las
asociaciones ofertaba, también servicio de rehabilitacion y fisioterapia, mientras que soélo un
10% decia tener profesional fisioterapeuta contratado.

En definitiva, a fin de poder ofertar estos servicios es necesario suplir esta carencia de
recursos profesionales por voluntariado, haciendo patente necesidad de mayor
profesionalizacion y el exceso de personal voluntario en este tipo de actividades.

Por su parte, y en estrecha relacion con lo anterior, los recursos econdomicos de los que

disponian las asociaciones en 2015 no se percibian por las mismas como suficientes, en
términos generales:
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Tabla 2. % de asociaciones que disponen o no de recursos econémicos, por tipos.

Recursos econdmicos de las asociaciones 2015
B Siy resultan suficientes B Si pero no resultan suficientes B No

2%

Subvenciones publicas Subvenciones privadas Colaboracion/patrocinio Donaciones particulares ~ Cobro de cuotas a socios  Captacion de fondos por
empresarial actividades de la entidad

Fuente: Encuesta a los socios de FEDER, 2015

“Contamos con este recurso pero no es suficiente para el desarrollo de las actividades” era
de las opciones mas comunes y con un alto porcentaje de asociaciones en todos los recursos.

De entre todas ellas, el recurso econdémico que afirmaban tener en menor medida era la
colaboracién/patrocinio empresarial, seguido de las subvenciones privadas y, después, las
publicas.

Por el contrario, el recurso que la mayoria afirmaba tener eran las cuotas de socios, aunque
las consideraban insuficientes, en términos generales.
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OBJETIVOS

Objetivo general

Conocer el estado de situacion actual del movimiento asociativo en enfermedades raras en
Espana, a través de los socios de FEDER.

Objetivos especificos

0

Conocer las caracteristicas de la participacion asociativa en enfermedades raras,
desde una mirada comparativa respecto al nivel de asociacionismo en Espana.
Identificar las dificultades a la participacion que tienen las asociaciones de
enfermedades raras y analizar sus posibles causas.

Detectar las principales necesidades que presenta el movimiento asociativo,
vinculandolas a los servicios que éstas prestan a las personas con enfermedades poco
frecuentes.
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METODOLOGIA

Planteamiento metodoldgico

e Tipo de disefno

Estudio triangulado basado en un enfoque descriptivo y, ademas, comparativo respecto al
nivel y caracteristicas del asociacionismo general en Espana. Todo ello a partir de la revision y
analisis de fuentes de informacion secundarias:

Informe sobre el movimiento asociativo 2015 de FEDER.

Datos del Registro Nacional de Asociaciones, 1978 a 2012.

Datos de la Comunidad de Asociaciones de Pacientes (SomosPacientes), 2017.
Datos Farmaindustria, encuesta de 2004.

Datos Farmaindustria, actualizacion del mapa de pacientes en 2009.

Desde los recién obtenidos resultados recogidos por FEDER para las asociaciones, ademas,
se realiza en el presente estudio, un analisis causal acerca de las dificultades u obstaculos a
la participacion de pacientes y familias en las asociaciones a través de la explotacion de los
datos en:

% Analisis univariables de:

Variable SOBRE PARTICIPACION CON ASOCIACIONES.

Variable SOBRE DESPLAZAMIENTOS.

Variable SOBRE PERDIDA DE OPORTUNIDADES DE CUIDADORES Y CUIDADORAS.
Variable SOBRE TIEMPO DEDICADO A LA ENFERMEDAD.

<R = =2

Analisis bivariables entre:

v Variable independiente SOBRE PARTICIPACION CON ASOCIACIONES con:
vy Variables dependientes SOBRE TIEMPO DEDICADO A LA ENFERMEDAD.

El resultado de ambas responderia a la siguiente pregunta: “¢Existe relacion entre el
tiempo dedicado a la enfermedad y la participacion en asociaciones?”
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Técnicas de investigacion

Se ha recogido informacion primaria a través de la técnica cuantitativa de encuesta online a
los socios de FEDER, realizada en 2016-2017.

e Muestra

Socios de la Federacion Espanola de Enfermedades Raras, en 2016-2017, participantes de la
encuesta anual dirigida a Socios de FEDER desde la misma entidad.

Participaron un total de 220 socios, es decir, un 65% del total de los socios de FEDER. En
concreto, 194 asociaciones, 9 federaciones, 13 fundaciones y 4 socios individuales:

Tabla 3. % de socios que participaron en la Encuesta a los socios de FEDER, por tipo.

Ne° %
Asociacion 194 88
Federacion 9 4
Fundacién 13 6
Socio individual 4 2
10) 100

Fuente: Encuesta a los socios de FEDER, 2016-2017.
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ESTADO DE SITUACION

Caracteristicas del movimiento asociativo en Espana: una mirada comparativa

En el estudio realizado en 2007 Asociaciones y Movimientos Sociales en Espana: Cuatro
Décadas de Cambios, se recogia que en Espana un tercio de la poblacion adulta (mas de 12
millones de personas) estaba afiliada a una o varias asociaciones. El nimero de asociaciones
inscritas en registros publicos, afirmaba el estudio, ha sido siempre creciente.

En 1978, el Registro Nacional de Asociaciones recogia un total de 18.000 asociaciones,
alcanzando las 230.000 en el ano 2000 y registrando, por tanto, un crecimiento de 212.000
asociaciones en dos décadas.

En el ano 2007 existian alrededor de 250.000 asociaciones registradas, matizando que
muchas de ellas no se daban de baja cuando dejaban de estar activas. Ademas, tres millones
de personas se consideraban “voluntarias” y practicaban el voluntariado (Alberich Nistal,
2007).

Estos datos demostraban que el crecimiento del movimiento asociativo en Espana ha ido en
aumento desde la década de 1980. Tal y como afirmé el profesor y licenciado en Historia
Contemporanea Diego lturriaga (2012), el 93% de las asociaciones activas a comienzos del
siglo XXl en Espana han sido creadas en las Ultimas tres décadas coincidiendo con el
desarrollo democratico del pais.

Aunque el crecimiento es constante desde entonces, es mayor a partir de 2009, momento en
el que comienzan a vislumbrarse los primeros efectos de la crisis socioeconémica, lo cual
intensifico la participacion de la poblacion en el movimiento asociativo.

Apoyando esta idea, las asociaciones que mas ven reforzada su participacion son,
mayoritariamente, de indole cultural e ideolégica, asi como econdémica y profesional. En
cambio, las asociaciones que menores tasas de participacion presentaron se concentran en
los sectores: vecinal, educativo, asociaciones femeninas y, seguidamente, las enfermedades y
deficiencias, que presenta cifras de participacion muy distantes respecto a las asociaciones
con mas personas asociadas (Informe Registro del Interior, 2012).

Esto es, el asociacionismo en Espana se intensifica en los anos posteriores al estallido de la
crisis, pero s6lo en determinados sectores y ambitos participativos, dejando al asociacionismo
de pacientes de enfermedades en un segundo plano en el ambito de la participacion.

En esta linea, y focalizando la atenciéon en el sector que nos ocupa, la tradicion del
asociacionismo de pacientes en Espana es muy escasa; apenas alcanzaba el 3% en 2004,
especialmente pacientes de entre 30 y 50 anos de edad —un 7%—, los que utilizan
habitualmente un sistema sanitario privado —7%—, con estudios universitarios y superiores
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—5%—, tal y como se indicaba en el informe de la Fundacion Farmaindustria El paciente en
Espana. Mapa nacional de asociaciones de pacientes (2004: 20).
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La mayoria de las asociaciones se agruparon en tipos de enfermedades o trastornos,
teniendo una presencia mayoritaria aquellas que se referian a patologias prevalentes, con
fuertes implicaciones familiares, sociales y econdmicas, o en las que se requerian ayudas y
recursos asistenciales por parte de las administraciones. En concreto, las enfermedades de
las que mas se ocupaban las asociaciones fueron las de alzheimer / demencia senil (17%),
enfermedades mentales (15%), diabetes (10%), cancer (7%), esclerosis (6%), enfermedades
renales (5%), enfermedades reumaticas y neurolédgicas (Fundacion Farmaindustria, 2004).

En 2009, Farmaindustria actualiz6 el Mapa. ldentificaba entonces 701 asociaciones de
pacientes, ubicadas preferentemente en Andalucia (26,8%), Madrid (11,3%) y Comunidad
Valenciana (8,7%). Entre los grupos de enfermedades mas representados por asociaciones, el
Informe destacaba las siguientes: alzheimer, enfermedades mentales, cancer, enfermedades
reumaticas, diabetes y enfermedades raras (Tizén, 2009:18-19). Este (ltimo dato es
especialmente interesante para el presente Informe, ya que indica que, ocho anos atras, el
movimiento asociativo en enfermedades raras en Espana ocupaba un lugar destacado; mas
concretamente, un 7,1% del total de asociaciones estaban vinculadas a las enfermedades
raras (Tizén, 2009:20).

En 2015, y en relacion a los Registros estatal y autondémico de asociaciones, se registraba un
total de 461 asociaciones de enfermedades raras en Espana.
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Tabla 4. Numero de asociaciones de enfermedades raras en Espana, por Comunidades
Autonomas.
CC.AA. N° ASOCIACIONES
Andalucia 78
Arag6n 10
Asturias 22
Cantabria 1
Cataluna 61
Castilla La Mancha 20
Castillay Ledn 27
Ceuta 1
Comunidad Valenciana 25
Extremadura 7
Galicia 9
Islas Baleares 13
Islas Canarias 22
La Rioja 4
Madrid 96
Melilla 2
Murcia 11
Navarra 10
Pais Vasco 42
Fuente: Registros de Asociaciones Estatal y Autonémicos.

A principios de 2017, la Comunidad de Asociaciones de Pacientes, Somos Pacientes,
registraba que alrededor del 6% de las asociaciones de pacientes en Espana se dedicaban a
las enfermedades raras, especialmente en la Comunidad de Madrid (29%), Cataluna (16%) y
Andalucia (12%) (Somos Pacientes, 2017).

Asimismo, este hecho implica que, desde 2004, ha existido un incremento del nimero de
asociaciones de pacientes, en general y, concretamente, de asociaciones para enfermedades
raras. Sin embargo, es necesario anadir matices al dato, ya que la proporcion de asociaciones
de enfermedades raras respecto al total ha disminuido en los ultimos anos, esto es, el
incremento del total de asociaciones no ha venido acompanado de una evolucion
proporcional en el campo del tejido asociativo en enfermedades raras.
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Realizando un analisis concreto sobre el movimiento asociativo de la Federacién Espanola de
Enfermedades Raras: FEDER nace en 1999, con un crecimiento importante durante los dos
primeros anos, fruto de la incorporacion de las diversas asociaciones existentes en la materia
a la misma. Mas tarde, en cambio, crece a un ritmo que oscila entre el 15 y el 45% entre
2002y 2008 que, si bien es mas lento que en los anos previos, continla siendo significativo.

Sin embargo, y en comparacion con las cifras presentadas anteriormente, es relevante
senalar como a partir del 2009, ano en el que comienza a crecer el movimiento asociativo en
Espana en términos generales, no se produce el mismo efecto en el campo de las
enfermedades raras y en FEDER en particular, cuya tasa de crecimiento, de hecho, tiende a
ser mas baja cada ano, hasta alcanzar su menor cifra en 2015, con tan sélo un 4%.

Cabe anadir que, a partir de 2008, comienzan a darse bajas de asociaciones,
fundamentalmente debido a cierres de la entidad por dos motivos principales: falta de apoyo
institucional y falta de relevo generacional (La fuerza del movimiento asociativo, 2015).

Actualmente, en 2017, la tasa de crecimiento es negativa: -3%, existiendo un decrecimiento
del nimero de asociaciones respecto al 2016, a pesar del repunte que tuvo la tasa de
crecimiento de aquel ano: del 17% en relacion al 2015. Los principales motivos registrados
acerca de este descenso son: la falta de relevo generacional, una problematica ya detectada
en el informe de 2008, y otra nueva circunstancia que invita a analizar la situacion desde otra
perspectiva: la deteccion de asociaciones que permanecian sin actividad, pese a su
inscripcion formal, desde hacia unos anos atras y que en 2017 se ha decidido proceder a su
cese como miembro. A pesar de que el porcentaje y nimero de asociaciones que se dan de
alta en 2017 es menor que el que se apreciaba para 2016, la cifra negativa para la tasa de
crecimiento actual es fruto de motivos relacionados con una inactividad previa a este ano.

A pesar de estos datos, el nUmero de asociaciones desde 2015 supera las 300 entidades.
Esto es, en tan solo cinco anos, desde 2010 a 2015, FEDER pasa de tener 200 a 300
miembros y, desde entonces, se ha ido incrementando la cifra hasta nuestros dias, a pesar de
la mayor lentitud en el crecimiento.
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Tabla 5. NUmero de asociaciones miembro activas de FEDER.

Entidades activas

350

200

250

200

150

100

50

15060
2000

2001
2002

Fuente y elaboracion: FEDER.
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Analisis de las dificultades a la participacion a las asociaciones de enfermedades raras y sus
causas

El Informe Farmalndustria senalaba como principales causas de la dificultad para la
participacion y el asociacionismo, en el plano vinculado a las circunstancias materiales:

% La falta de tiempo

% La problematica de la disponibilidad y los desplazamientos
% Impedimentos fisicos
Problemas de horarios

0

Y, en el plano de la informacion y la sensibilizacion:

% La falta de interés

Falta de sensibilizacion
Falta de informacion o desconocimiento

(2]

(2]

1. Respecto al primer bloque de causas, se puede analizar en relacién a la encuesta

a los socios de FEDER y la base de datos extraida de la actualizacion del estudio
ENSERio 2017 que:

En total, 1179 de las 1576 personas que participaron en el estudio del ENSERio, eran parte
del movimiento asociativo de enfermedades raras, ya fuese como socias 0 como usuarias,
esto es, un 75% de la poblacion estudiada. De las cuales, un 83% participaban como socias
(976 personas) y un 17% como usuarias (203 personas).

C CIF G91018549 Declarada de utilidad Publica el 26 de Marzo de 2010 32

0



feder entidad de )

Sato feder

mo
Zw
mwn
mm
£
T<
m>
o
» O
ox
m
wO

Tabla 6. % de participantes del movimiento asociativo y de no asociados.

Participantes del movimiento asociativo
75

(2]
Q
<
[
3
s 25
[«
Participantes movimiento No participantes

asociativo

Fuente: Actualizacion del estudio ENSERio, 2017.

De las personas no participantes en el movimiento asociativo, aproximadamente el 30%
declard necesitar un apoyo de mas de 6 horas para la enfermedad rara (constituyéndose
como el porcentaje mayoritario), un 17% indicd necesitar apoyo de mas de 2 horas (entre 2y
4 horas) y un cuarto de la poblacion que respondi6 a esta pregunta en concreto, afirmé
dedicarle entre 1y 2 horas.

Cabe senalar en relacion a esta cuestion que el 12% indic6 que la persona que prestaba
dicho apoyo habia perdido oportunidades de empleo.

Por otro lado, acerca de la necesidad de acudir en cortos espacios de tiempo a profesionales
0 centros sanitarios, aproximadamente la mitad de las personas que respondieron a esta
cuestion (52%) senalé que tenia dificultades para asumir esta circunstancia o que no podian
asumirla.

A pesar de estas cifras, cabe mencionar que, en relacion al estudio analizado y a la muestra
disponible, el colectivo de pacientes de enfermedades raras destacaba por su alta
participacion en el movimiento asociativo, ya fuese como usuario o como socio de la
asociacion de referencia, a pesar del alto tiempo dedicado a la enfermedad rara en el dia a
dia o de las dificultades para asumir las habituales asistencias a centros y profesionales
sanitarios.

C CIF G91018549 Declarada de utilidad Publica el 26 de Marzo de 2010 33



feder

@ 6 @ f ‘ I o
OBSERVATORIO RE e
ENFERM S ANOLA DE ENFERMEDA ARA

DADE

m>

No se han encontrado diferencias significativas entre las personas que participan del
movimiento asociativo y las que no forman parte del mismo en relacion al nimero de horas
dedicadas al apoyo para la enfermedad rara en el dia a dia.

De este modo, de las personas que participaban en el movimiento asociativo, el 35%, es
decir, mas de una tercera parte de la poblacion, le dedicaba a la enfermedad rara en su dia a
dia mas de 6 horas diarias, siendo este el niUmero de horas mas indicado por las personas del
estudio que participaban del movimiento asociativo. Esto es, esta circunstancia no parecia ser
un obstaculo determinante.

Se deduce de esta circunstancia, por tanto, que esta variable no es un factor Gnico, aunque
sin duda pudiese influir en la participacion.

No obstante, a pesar de lo anteriormente senalado, cabe mencionar un vinculo significativo
entre las personas que no participaban del movimiento asociativo y:

0

El tiempo dedicado a la blisqueda de informacion.
El dedicado a los derechos y procedimientos administrativos.
Y, ademas, el tiempo empleado en encontrar profesionales adecuados.

0

0

En la encuesta recogida para los socios y usuarios, y concretamente para las preguntas
senaladas, un 60% de la poblacion que no participaba del movimiento asociativo senalo tener
dificultades para asumir el tiempo que dedicaban especificamente a la blsqueda de
informacion y un 70% para asumir el tiempo empleado a encontrar profesionales adecuados y
realizar procedimientos administrativos.

De esta manera, las variables relacionadas con el tiempo dedicado a la enfermedad (no tanto
aquellas relacionadas con el cuidado, como con las labores dedicadas a los tramites
sanitarios y de otra indole), vuelven a coger peso y a tomar relevancia como explicativas de
las dificultades a la participacion.
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Tabla 7. Tiempo dedicado a la enfermedad rara para las personas que no participan del
movimiento asociativo, por actividad.

Tiempo dedicado a la ER para las personas no participantes
del movimiento asociativo

W Dificil de asumir  ® Facil de asumir

71

Porcentajes

Tiempo blsqueda Procedimientos Encontrar profesionales
informacién sobre ER administrativos y adecuados
derechos

Fuente: Actualizacion del estudio ENSERio, 2017.

Es necesario, en cualquier caso, encontrar para futuros estudios otras variables explicativas
para la participacion en las asociaciones que van mas alla de las aqui mencionadas.

2. Desde el ambito del ideario, y respecto al segundo bloque de motivos, los

obstaculos a la participacion también estan estrechamente ligados a la sensibilizacion
que se realice desde las asociaciones y otras entidades para la implicacion en las
actividades y proyectos del movimiento asociativo. Para ello, se empleara la base de
datos de la Gltima encuesta a los socios de FEDER (2016-2017).

En este sentido se analiza, por un lado, el nimero o porcentaje de asociaciones que realizan
campanas de sensibilizacion y actividades de divulgacion, en comparacion con los datos de
2015, a fin de dar cuenta de la evolucion en el impulso a la informacion y concienciacion en
la materia.
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Y, por otro lado, los canales utilizados para divulgar la informacion y difundir la perspectiva de
las asociaciones.

De las 220 asociaciones analizadas, un 27% no realizaba actividades de divulgacion, esto es,
aproximadamente una de cada cuatro asociaciones no tenian este servicio. Ademas, un 30%
no realizaba campanas de sensibilizacion.

Es importante, no obstante, observar la perspectiva contraria: una mayoria de entre el 70-
73% de las asociaciones pertenecientes al movimiento asociativo de FEDER cubria estos
servicios y ademas, un 65% los valoraba como positivos o0 como aceptables. Por el contrario,
una tercera parte (entre el 36% y el 37%) consideraba que estos servicios no se llevaban a
cabo de manera adecuada, valorandolos negativamente.

Respecto a las campanas de sensibilizacion, cabe mencionar que en 2017 las asociaciones
mantenian respecto a 2015 la misma proporcion de trabajo de concienciacion en colegios.
Esto es: el aumento del numero de asociaciones en FEDER se correspondia
proporcionalmente al aumento de campanas de sensibilizacion realizadas en colegios, por lo
que la proporcion se mantenia estable (entre el 58% y el 59%).

En cambio, la sensibilizacion en medios se reducia 4 puntos porcentuales respecto a la
anterior encuesta a los socios de 2015 (del 93% al 89%), a pesar de que aumentaba en
términos absolutos su presencia en todos los medios y redes de comunicacion.

Respecto a esto Ultimo, a pesar del aumento en términos absolutos de la presencia de las
asociaciones en todos los medios y redes de comunicacion, este no se traducia en un
incremento en términos porcentuales. Esto implica:

e Un incremento del numero de canales informativos y para la sensibilizacion entre el
movimiento asociativo de FEDER.
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Tabla 8. Numero de redes de comunicacion que tienen las asociaciones, por tipos, para

2015.

156

WEB

BLOG

Nimero de redes de comunicacion 2015
mSi mNo
158
125
53
20

MAIL de Facebook Twitter

contacto

Fuente: Encuesta a los socios de FEDER, 2015.

Tabla 9. Numero de redes de comunicacion que tienen las asociaciones, por tipos, para

2017.

WEB

Nimero de redes de comunicacion 2017

BLOG

ESi ENo

220

195
145
75
25
0
MAIL de Facebook Twitter
contacto

Fuente: Encuesta a los socios de FEDER, 2016-2017.
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Las asociaciones que afirmaban tener WEB en 2017 son 39 asociaciones mas
respecto a 2015. Habia, también 2 asociaciones mas que afirmaban tener BLOG, 37
asociaciones mas que indicaban tener Facebook y 20 asociaciones mas con Twitter.
Aunque no se puede establecer una comparacion respecto a 2015, ya que en este
ano no se recogia informacion sobre la existencia o no de emails de contacto, el 100%
de las asociaciones en 2017 afirmaba tener un email de contacto (informacion de
contacto basica).

Que el aumento del nimero de asociaciones no ha venido acompanado del mismo
aumento proporcional de servicios informativos.

A pesar de ese aumento senalado en términos absolutos, los porcentajes decrecen
algunos puntos porcentuales para la existencia de Twitter (4 puntos) y Blog (5 puntos),
manteniéndose para Facebook y Web, siendo conveniente, por tanto, continuar
trabajando en este ambito.

0

Tabla 10. Comparacion del % de redes de comunicacion que tienen las asociaciones, por

tipos, entre 2015 y 2017.

Comparacién uso medios de comunicaciéon 2015-2017
100
89 88 89 89
8 66 '°
2
c 2017
3
é m 2015
2
27 3
WEB BLOG MAIL Facebook Twitter

Fuente: Encuestas a los socios de FEDER, 2015 y 2016-2017.
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Principales necesidades que presenta el movimiento asociativo, vinculandolas a los servicios
que éstas prestan a las personas con Enfermedades Poco Frecuentes

ACTIVIDADES Y SERVICIOS

De entre las actividades mas ofertadas por el movimiento asociativo destacan, por ser las
mas ofrecidas, aquellas relacionadas con la atencion directa, es decir, con aquellas que
resuelven las problematicas mas inmediatas. Tal es el caso del Servicio de Informacion y
Orientacion de FEDER a pacientes y familias que oferta el 93% de las asociaciones y el
Servicio de Informacion y Orientacion al sector socio-sanitario, que ofrece el 78% de las
asociaciones (ambos porcentajes proporcionalmente mas bajos respecto al 2015).

Graficas 12 y 13. % de asociaciones que tienen SIO para pacientes y familiares y para el
sector socio-sanitario.

SIO a pacientes y familiares 2017 SIO a sector socio-sanitario 2017

11, 7%

mSi
ENO

mS|
mNO

172;78%

Fuente: Encuesta a los socios de FEDER, 2016-2017.
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Seguido, ademas, por los sectores destinados a la concienciacion (89%) y reivindicacion de
ante las administraciones (85%):

Graficas 14 y 15. % de asociaciones que trabajan la sensibilizacion en medios y la
reivindicacion ante las administraciones.

Sensibilizacion / difusién en medios Reivindicacion ante las Administraciones
2017

28; 15%

23;11%

mS|
mNO

mS|
ENO

192;
89%

187; 85%

Fuente: Encuesta a los socios de FEDER, 2016-2017.

A pesar del incremento de asociaciones respecto a 2015, lo cual ha significado una mayor
oferta de servicios y actividades a pacientes y familias con enfermedades poco frecuentes, en
términos de proporcionalidad, como ya se comentaba previamente, el incremento porcentual
ha sido pequeno en algunos servicios de relevancia para la cotidianeidad de las personas con
enfermedades poco frecuentes y, en algunos casos, incluso negativo. Tal es el caso del
Servicio de Informacion y Orientacion a familias y pacientes y al sector socio-sanitario, la
sensibilizacion en medios o el impulso a la investigacion (con un 47% de entidades que
impulsan proyectos propios o apoyan los de otros investigadores frente al 66% que existia en
2015). Campos cuya relevancia invita a continuar trabajando para que el aumento de las
asociaciones se traduzca, ademas, en un incremento proporcional de los servicios ofertados
por las mismas. Cabe mencionar que esto Ultimo, su reciente adhesion o creacion, ha sido
uno de los motivos por los cuales no se ofrecen estas actividades, siendo previsible un
incremento en la medida en que se vayan activando estas asociaciones.
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Tabla 11: % de asociaciones que trabajan distintos tipos de actividad, en 2015 y 2016-2017.

Comparacion actividades 2015 - 2017

m2015 =2017
9595 93
goso 8587 89
n 66
5 5298 5860 5756 5660 4
€
) 35
8 30 24 25
o
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Fuente: Encuestas a los socios de FEDER, 2015-2017.

(Tabla con datos en anexos: Tabla anexo 1)

Ademas, en otros sectores, como el caso de la gestion de tramites, el apoyo psicoldgico o la
asesoria juridica, ya se aprecia un crecimiento de los servicios ofertados por el movimiento
asociativo.

La sensibilizacion en colegios, los servicios de rehabilitacion y la reivindicacion ante la
Administracion, se mantienen o, incluso, se produce un cierto aumento.
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Por su parte, y en relacion a la infraestructura (local) donde funciona la entidad, los datos
mostraban que una cifra muy baja de asociaciones tiene local propio (5%). EI mayor nimero
de ellas senalaron tener como local la casa de uno de los socios (42%).

Tabla 12. % de asociaciones por tipos de local donde funcionan.

Local donde funciona la entidad

42%

33%

20%

5%

Alquilado Casa de socio Cedido Propio

Fuente: Encuesta a los socios de FEDER, 2016-2017

RECURSOS HUMANOS: PROFESIONALES

Lo mismo que con las actividades ocurre con el personal profesional a cargo de las mismas.
De esta manera, los analisis de la encuesta del ano 2015 reflejaban problemas de
profesionalizacion de las asociaciones miembro de FEDER, lo cual, en 2017, continla vigente.

El perfil profesional mas contratado por las asociaciones es el trabajador social, el cual no
alcanza la mitad de las asociaciones encuestadas (37%). A este profesional le sigue el
psicologo o psicologa, un 27% de las asociaciones de FEDER afirma tener un profesional de
la rama de la psicologia contratado.
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Graficas 16 y 17. % de asociaciones que tienen contratados a profesionales del trabajo social

y de la psicologia.
Profesional trabajo social 2017 Profesional psicologia 2017
S| mSj
= No =m No

Fuente: Encuesta a los socios de FEDER, 2016-2017

De estos datos se puede concluir que existe una cierta escasez de perfiles profesionales
contratados que otorgan los servicios mencionados en el anterior capitulo, a pesar de que las
asociaciones los oferten.

El perfil profesional del que menos disponen las entidades es: profesional de enfermeria, con
sb6lo un 3% de entidades que tienen personal profesional de este sector, seguido por
profesionales de comunicacion (un 9% de las entidades), profesional fisioterapeuta (16%) y
profesional de asesoria legal (17%). Esa necesidad la cubre, por tanto, el voluntariado.

Graficas 18 y 19. % de asociaciones que tienen contratados a profesionales de enfermeria
y
comunicacion.

Profesional enfermeria 2017 Profesional comunicacién 2017

3% 9%

uSj

m No

mSj

m No

Fuente: Encuesta a los socios de FEDER, 2016-2017
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Graficas 20y 21. % de asociaciones que tienen contratados a profesionales fisioterapeutas y
de asesoria legal.

Fisioterapeuta 2017

16%

mSj

= No

Profesional asesoria legal 2017

17%

mSj

® No

Fuente: Encuesta a los socios de FEDER, 2016-2017.

Respecto a los datos que se presentaban previamente de 2015, éstos reflejan una tendencia
hacia la profesionalizacion, si bien la evolucion es lenta, ya que los incrementos porcentuales
continlan siendo bajos. Las cifras mas altas son recogidas por fisioterapeutas y profesionales
del ambito de la psicologia, de un 10% a un 16% y de un 24% a un 27%, respectivamente. Los
perfiles de trabajo social, comunicacion y enfermeria, por el contrario, se mantienen sin

cambios significativos.

Si se habla en términos absolutos, no obstante, y observando los datos que se exponen en las
tablas que siguen a continuacion, el incremento de profesionales ha sido notable, en todos
los sectores, a excepcion del profesional de enfermeria, que se mantiene.
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Tablas 13 y 14. Comparacion de la contratacion de profesionales en las asociaciones, desde
2015a 2017.

Profesionales contratados 2015

mSi mNo
o 159 161 161 1r2
g 136
3 114
2
g 64
42
o]
© 26 17 17 5
o
Profesional Profesional Fisioterapeuta Profesional Profesional Profesional
trabajo social  asesoria legal psicologia comunicacién enfermeria

Profesionales contratados 2017
ESi mNo

200 214

183 185

Datos absolutos

Profesional Profesional Fisioterapeuta Profesional Profesional Profesional
trabajo social  asesoria legal psicologia comunicacion enfermeria

Fuente: Encuestas a los socios de FEDER, 2015y 2016-2017

(Tabla con datos en anexos: Tabla anexo 2)
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Al igual que dos anos antes, esta situacion esta estrechamente relacionada con los recursos
econémicos de las asociaciones, que deben acudir al voluntariado en lugar de a la
contratacion de profesionales para poder ofrecer un determinado servicio o actividad a falta
de soporte financiero, tanto las relacionadas con la gestion, como las relacionadas con la
representacion.

En este sentido, alrededor del 60% de las asociaciones decian tener voluntariado calificado
como “profesional”.

0

Grafica 22. % de asociaciones que cuentan con voluntariado calificado como profesional.

Voluntarios/as profesionales

® No contamos

®m Cuentan con voluntarios "profesionales"

61%

Fuente: Encuesta a los socios de FEDER, 2016-2017

Para cubrir la necesidad de atenciéon de consultas, cuando no hay profesional o equipo
profesional contratado, algunas asociaciones recurren al voluntariado y/o personas de la
propia asociacion, siendo especialmente los miembros de Junta Directiva quienes se
encargan de esta cobertura en mayor medida (60% de los casos). Tras los miembros de Junta
Directiva, son los propios afectados y afectadas y familiares quienes tomarian
responsabilidad en esta tarea, especialmente estos ultimos.
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Grafica 23. % de personas de la asociacion que atienden las consultas.

Personal voluntario que atiende las consultas

® Miembro de Junta Directiva m Afectado = Familiar ® Otros:

\

17%_\

60%

Fuente: Encuesta a los socios de FEDER, 2016-2017.
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RECURSOS ECONOMICOS

Los datos reflejan que la mayoria de las asociaciones cuentan con captacion de fondos a
partir de actividades elaboradas por la propia entidad y cobro de cuotas, asi como donaciones
particulares. Esto es, fundamentalmente disponen de financiacion interna y/o particular.

No obstante, se extrae a partir de los datos que las asociaciones consideran que estos
recursos no son suficientes para llevar a cabo toda su actividad de forma satisfactoria.

Por el contrario, aquellos recursos con los que menos cuentan las asociaciones, son:
subvenciones publicas y privadas, ayudas econdmicas de FEDER o colaboracién/patrocinio
empresarial. Entre el 50% y el 60% de las asociaciones, esto es, mas de la mitad de las
participantes del estudio, indicé no recibir estos recursos econémicos, en ningln caso.

Conviene indicar la pequena cantidad de asociaciones que consideran suficientes cada uno
de los recursos presentados para sus asociaciones, alcanzando el 15% en el mejor de los
casos, referido al recurso de cobro de cuotas a socios, esto es, relacionado con la
financiacion conseguida a partir de los miembros de la propia asociacion.

Tabla 15. % de asociaciones que disponen de recursos econémicos, por tipos.

Recursos econémicos

ENo  mSiyno resultan suficientes B Siy resultan suficientes

69% 0%

Subvenciones publicas Subvenciones privadas Colaboracion/patrocinio Ayudas econdmicas de Donaciones Cobro de cuotas a Captacion de fondos
empresarial FEDER particulares socios por actividades de la
entidad

Fuente: Encuesta a los socios de FEDER, 2016-2017
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CONCLUSIONES

EL MOVIMIENTO DE ENFERMEDADES RARAS EN ESPANA
Una mirada comparativa respecto al asociacionismo en Espana

Actualmente, en 2017, se recoge que el 6% del total de asociaciones estan dedicadas a las

enfermedades raras, disminuyendo proporcionalmente respecto a anos anteriores, tras el
boom asociativo del 2009.

Esta circunstancia conduce al siguiente analisis:

i ] CIF G91018549 Declarada de utilidad Publica el 26 de Marzo de 2010
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DIFICULTADES PARA EL ASOCIACIONISMO DETECTADAS

El tiempo dedicado a la enfermedad rara y el trabajo de sensibilizacion e informacion

El tiempo dedicado a la enfermedad rara es una de las principales dificultades detectadas en
el estudio de Farmaindustria, siendo la variable analizada en el presente estudio debido a los
datos que se tienen disponibles hasta la fecha desde FEDER. No obstante, es necesario
explorar en futuros estudios otras posibles variables explicativas, a partir de una nueva
recogida de informacion incluyendo estas cuestiones.

En relacion a la muestra disponible analizada, el colectivo de pacientes de enfermedades
raras destacaba por su alta participacion en el movimiento asociativo, a pesar del alto tiempo
dedicado a la enfermedad rara en el dia a dia. Aunque esta variable sin duda pudiese influir
en la participacion (aproximadamente una tercera parte afirmé tener que dedicar mas de 6
horas a la enfermedad), los datos muestran que no puede ser analizada como factor Unico,
estando influenciada por otras variables explicativas.

Es decir, no tanto aquellas relacionadas con el cuidado, que eran comunes a todas las
personas estudiadas, como aquellas destinadas a tramites sanitarios y de otra indole
relacionadas con la ER.

Otra cuestion relevante para fomentar e impulsar la participacion en el asociacionismo
es la sensibilizacion, concienciacion e informaciéon sobre la materia.
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PRINCIPALES NECESIDADES DETECTADAS DESDE Y PARA LAS ASOCIACIONES

Necesidad de profesionalizacion, financiacion externa e infraestructuras
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ANEX0S

Tabla anexo 1. Datos relativos de las actividades que realizan las asociaciones, en 2015y

2017
omparacion A dade O O
ACTIVIDAD 2015% 2017%
SIO familias y pacientes 95 95
SIO sector socio sanitario 80 80
Reivindicaciones a la Administracion 85 87
Asesoria Juridica 30 35
Apoyo psicolégico 52 58
Rehabilitacion/fisioterapia 24 25
Sensibilizacién en colegios 58 60
Sensibilizacién en medios 93 89
Actividades respiro familiar 57 56
Gestion de tramites 56 60
Investigacion proyectos pr'oplos. 66 40 47%
Apoyo proyectos de otros investigadores 53

Tabla anexo 2. Datos absolutos de profesionales contratados por las asociaciones, en 2015y
2017

EVOLUCION RECURSOS HUMANOS ASOCIACIONES

Profesional trabajo social ‘

Profesional psicologia
Profesional asesoria legal

‘ Profesional comunicacién

Fisioterapeuta Profesional enfermeria

No 161 185 No 172 214
TOTAL 178 220 TOTAL 178 220
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