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enfermedades raras en Espaenfermedades raras en Españña            a            
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Objetivos principalesObjetivos principales

• Conocer el impacto socioeconómico y sobre la calidad de vida 
relacionada con la salud (CVRS) de pacientes y cuidadores, en 10 
enfermedades raras en 8 países europeos.

• Desarrollar y validar un instrumento de medida para la 
monitorización periódica

www.burqol-rd.eu

• Epidermolisis Bullosa 
• Fibrosis Quística
• Síndrome de Prader-Willi 
• Hemofilia 
• Distrofia Muscular de Duchenne
• Síndrome X Frágil
• Esclerodermia
• Mucopolisacaridosis
• Artritis Idiopática Juvenil 
• Histiocitosis 



Proyecto BURQOLProyecto BURQOL--RDRD

Proyecto de 3 años financiado por la Executive Agency for 
Health and Consumers (EAHC)

• Coordinador:

Fundación Canaria de Investigación y 
Salud (FUNCIS), Islas Canarias

www.burqol-rd.com



Colaboradores clave en EspaColaboradores clave en Españñaa

• Federación Española de Enfermedades 
Raras (FEDER)

• Instituto de Investigación de Enfermedades 
Raras (IIER) del Instituto de Salud Carlos III

• Centro de Referencia Estatal de Atención 
a Personas con Enfermedades Raras y sus 
Familias de Burgos (CREER)

El reclutamiento de pacientes fue realizado por parte de 22 
asociaciones de pacientes.
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Asociaciones de pacientes colaboradorasAsociaciones de pacientes colaboradoras

• Federación Española de Fibrosis Quística 

• Asociación Madrileña Contra la Fibrosis Quística

• Associació Catalana de Fibrosi Quística

• Asociación Extremeña contra la Fibrosis Quística

• Asociación Andaluza contra la Fibrosis Quística

• Asociación Valenciana Síndrome Prader Willi

• Asociación Catalana para el Síndrome de Prader Willi

• Asociación Española para el Síndrome de Prader Willi

• Asociación del Síndrome de Prader-Willi de Andalucía

• Federación Española del Síndrome de X Frágil 

• Asociación para la integración de personas afectadas 

por X-Frágil u otro TGD en Andalucía

• Asociación del Síndrome X-Frágil de Madrid

• Asociación Síndrome X-Frágil de Extremadura

• Associació Catalana Síndrome X Frágil

Fibrosis Quística

Síndrome Prader Willi

Síndrome X Frágil



• Asociación Andaluza de Hemofilia Canf Cocemfe

• Asociación de Hemofilia de la Comunidad de Madrid

• Federación Española de Enfermedades Neuromusculares 

• Asociación Aragonesa de Enfermedades Neuromusculares

• Asociación de Enfermedades Neuromusculares de la Comunidad 

Valenciana

• Asociación de Enfermos Neuromusculares de Castilla La Mancha

• Asociación Ourensana de EM, ELA, Parkinson y otras Enf.  

Neurodegenerativas

• Asociación Epidermolisis Bullosa de España DEBRA

• Asociación Española de Esclerodermia

• Asociación de Esclerodermia de Castellón

• Asociación Española contra la Histiocitosis

• Asociación Valenciana de Sanfilippo i altres mucopolisacaridosis

• Asociación Española de las Mucopolisacaridosis y Síndromes 

Rel.

Hemofilia

Distrofia Muscular de 
Duchenne

Epidermolisis Bullosa

Esclerodermia

Histiocitosis

Mucopolisacaridosis

Asociaciones de pacientes colaboradorasAsociaciones de pacientes colaboradoras



Encuesta al pacienteEncuesta al paciente

• Consumo de recursos
• Medicamentos, pruebas médicas, hospitalización, material 

sanitario, transportes, servicios socio-sanitarios, etc.

• Calidad de vida relacionada con la salud
• EQ-5D-5L para pacientes adultos
• EQ-5D-Y para pacientes <18 años

• Discapacidad
• Índice de Barthel

• Datos demográficos
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Encuesta al cuidadorEncuesta al cuidador

• Calidad de vida relacionada con la salud
• EQ-5D-5L

• Sobrecarga del cuidador
• Escala de Zarit

• Utilización de tiempo

• Datos demográficos

www.burqol-rd.eu



Cuestionario onCuestionario on--lineline www.burqol-rd.eu



Contacto con pacientesContacto con pacientes

Enlace a cada paciente por e-mail

Enlace de la encuesta on-line

Respuesta 
guardada 
automáticamente

www.burqol-rd.eu



Contacto con pacientes Contacto con pacientes –– otras votras vííasas

• Registros de ER :  IIER, FEDER y CRE ER.

• Página web de BURQOL : Lista de enlaces para cada enfermedad

• Páginas / redes sociales asociadas (asociaciones, comunidades, 

centros de referencia, etc.) : Enlace de la página de BURQOL

Resultado = 704 respuestas de pacientes y 240 de 
cuidadores



Respuestas obtenidas :Respuestas obtenidas :



Impacto econImpacto econóómico: Sistema y Familiasmico: Sistema y Familias

1. Costes S. Sanitario

Medicamentos

Pruebas médicas

Visitas 

Hospitalizaciones

Material sanitario

Transporte sanitario

2. Costes S. S. Sociales 

Cuidadores profesionales

Transporte no sanitario

Servicios sociales

3. Costes Directos para Familias

Cuidador principal (dedicación)

Otros cuidadores informales

4. Costes indirectos para las Familias

Pérdida de productividad del paciente (adultos)

Jubilación prematura del paciente (adultos)



Impacto econImpacto econóómico de las ER en Espamico de las ER en Españñaa

El mayor impacto económico se debe a los cuidados informales
(familiar u otra persona no pagada)



Impacto de las ER sobre los CuidadoresImpacto de las ER sobre los Cuidadores

Cálculo de costes de cuidados informales:
Dedicación anual (horas al año) x Coste por hora del cuidador informal (13€)*

* Coste por hora de cuidados informales es una estimación basada en el salario mínimo español.

Tiempo empleado en:

 Aseo básico

 Darle de comer

 Ayudarle a moverse

 Administrar medicamentos

 Visitar médicos

 Desplazarse

 Actividades sociales

 Vigilancia / supervisión



Calidad de vida relacionada con la saludCalidad de vida relacionada con la salud

En una escala visual analógica (EVA):  0 = peor estado  100 = mejor estado

La media de la población general en España es de 85-88 puntos.
Media de pacientes = 61 puntos / cuidadores = 69 puntos.



SatisfacciSatisfaccióón con la atencin con la atencióón sanitarian sanitaria

¿Está Ud. Satisfecho con la atención sanitaria recibida por motivo de su enfermedad?
Indique, por favor, el grado de su satisfacción en una escala de 1 a 10.
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1 = Nada satisfecho  10 = Muy satisfecho



Utilidad de los resultados para EspaUtilidad de los resultados para Españña a 

BURQOL-RD nos ha permitido conocer:

• El impacto socioeconómico en las familias y en los S.Públicos

• La calidad de vida de los pacientes y los cuidadores

• La tipología de servicios sanitarios y sociales que utilizan

• Las utilidades para la evaluación económica



Utilidad de los resultados para Europa Utilidad de los resultados para Europa 

La Comisión Europea ha permitido proporcionar, por medio de BURQOL-RD:

1. Información actual y comparativa en 8 países, sobre:

• El impacto socioeconómico

• La calidad de vida de pacientes y cuidadores 

• Los servicios sanitarios y sociales disponibles

2. Un instrumento de medida que permite monitorizar el impacto de las 
nuevas políticas, programas y tratamientos que se desarrollen para las 
personas con enfermedades raras.



Gracias

por su atención
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