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Impacto socio-economico y sobre la
calidad de vida relacionada con la salud
de las enfermedades raras en la Union
Europea:

Avance de resultados para Espana

Jornadas de
Medicamentos Huérfanos

www.burqol-rd.eu v Enfermedades Raras



www.burqgol-rd.eu

Objetivo principal

Desarrollar y validar un instrumento para estimar el impacto social
econdmico y sobre la calidad de vida relacionada con la salud (CVR
que las ER provocan en los pacientes y cuidadores de 8 paises europeos.
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Instituciones clave en BURQOL- RD
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Asociaciones de pacientes clave en Espaia

Asociacion Andaluza contra la Fibrosis Quistica
Associacio Catalana de Fibrosi Quistica

Asociacion Madrilefia Contra la Fibrosis Quistica
Asociacion Extremefia contra la Fibrosis Quistica
Federacion Esparfiola de Fibrosis Quistica

Asociacion Valenciana Sindrome Prader Willi
Asociacion Catalana para el Sindrome de Prader Willi
Asociacion Espafiola para el Sindrome de Prader Willi
Asociacion del Sindrome de Prader-Willi de Andalucia
Federacion Espafola del Sindrome de X Fragil
Asociacion para la integracion de personas afectadas por X-Fragil u otro TGD en Andalucia
Asociacion del Sindrome X-Fragil de Madrid

Asociacion Sindrome X-Fragil de Extremadura

Associacio Catalana Sindrome X Fragil

Asociacion Andaluza de Hemofilia Canf Cocemfe

Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid

Federacion Espafiola de Enfermedades Neuromusculares

Asociacion de Enfermos Neuromusculares de Bizkaia

Asociacion Aragonesa de Enfermedades Neuromusculares

Asociacion de Enfermedades Neuromusculares de la Comunidad Valenciana

Asociacion de Enfermos Neuromusculares de Castilla La Mancha

Asociacion Ourensana de EM, ELA, Parkinson y otras Enf Neurodegenerativas

Asociacion Epidermolisis Bullosa de Espafia

Asociacion Espafiola de Esclerodermia

Asociacion de Esclerodermia de Castellon

Asociacioén Valenciana de Sanfilippo i altres mucopolisacaridosis
Asoc Espafola de las Mucopolisacaridosis y Sindromes Relacionados
Asociacion Valenciana de Afectados de Artritis
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Socios cientificos de BURQOL-RD en Europa

London School of Economics (Reino Unido)
Leibniz Universitat Hannover (Alemania)
Swedish Institute for Health Economics (Suecia)
Instituto Superiore di Sanita (Italia)

Université Paris XIl Val de Marne (Francia)
Corvinus University (Hungria)

Bulgarian Association for Promotion of Education and Science (Bulgari
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Cuestionario electrénico para el paciente

Uso de recursos

* Medicamentos, pruebas médicas, hospitalizacién, 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 anos

Discapacidad

* indice de Barthel

Datos demogrdficos
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Cuestionario electroénico al
cuidador

Calidad de vida:
* EQ-5D-5L

Sobrecarga del cuidador

e Zarit Scale

Utilizaciéon de tiempo

Datos demogrdficos




Formato on-line

C' @ ntranetburgolrd. provectran.com fencuestas index phprsid =8752 18lang =es
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BURQOL FQ Menores

FIBROSIS QUISTICA

Bienvenido a la encuesta del proyecto BURQCOL-RD cuyo objetiva es medir la calidad de vida de las personas con
Fibrosis Quisticas y de sus cuidadores, y cuantificar la carga que supone la enfermedad para la familia y la sociedad.
Estos datos podran servir para mejorar la situacion de los afectados a fravés del mejor conocimiento de sus
necesidades, sus preocupaciones y su calidad de vida.

La primera parte del cuestionario es para el paciente v lo rellena su cuidador

La segunda parte es para el cuidador principal no contratado del pacients.

El cédigo gue se le pide al final de la encuesta solamente indica a los investigadores si ha completado o no la
encuesta

MNota sobre la privacidad

Esta encuesta s andnima. Los registros con suUs respuestas no contienen ninguna identificacion suya. El codigo que se
le pide al final de la encuesta solaments indica a los investigadores si ha completado o nao la encuesta.

Los datos recogidos formaran parte de un fichero informético, de acuerdo con las normas sujetas a Ley Organica
1541999, de 13 de diciembre, de Proteccidn de Datos de Caracter Fersonal (publicada en el BOE n®293, en 14-12-
1999 pp. A3088-43089) y seran utilizados dnica y exclusivaments en el citado provecto de investigacion, de forma
absolutamente andnima v confidencial

Datos del paciente

“ Por favor, marque esta casilla, si usted {como paciente o su representante) esta de acuerdo en participar en el
proyecto BURQOL-RD, cumplimentando el siguiente cuestionario.

-

*1.Fecha de nacimiento del paciente.

| 2. Género
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Contacto con pacientes

Carta invitacidn con enlace electrdénico al cuestionario

2,
FEDER

Respuesta guardada Enlace de la

automdticamente encuesta on-li

3.
Asociacién
de pacientes

4.
Paciente
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Otras vias de invitaciéon a pacientes

Registros de ER : IIER, FEDER y CREER.

Pagina web de BURQOL: enlaces a las webs de las asociaciones de

pacientes

BUsquedas de Investigadores: Medline, Proyectos CE, Ensayos

Redes sociales




Respuestas obtenidas

704 respuestas de pacientes y 240 cuidadores

XFR; 76 DMD; 58
PW; 61 y  EB; 54

ESCL; 147
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Costes directos

1. Directos sanitarios 2. Directos no sanitarios formales

Cuidadores profesionales

Medicamentos ‘ Transporte no sanitario

Pruebas médicas Servicios sociales

Visitas pq v - "“‘ ‘ﬁ
b

Hospitalizaciones

| 3. Directos no sanitarios informales

Material sanitario
Cuidador principal
Transporte sanitario

O’rros cuidadores informales

) I




4. Costes indirectos

Pérdida de productividad del paciente (adultos)
Jubilacién prematura del paciente (adultos)
Pérdida de productividad del cuidador

Jubilacién prematura del cuidador

www.burqgol-rd.com

indirectos
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Resultados de costes

Costes anuales por paciente
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Calidad de vida relacionada con la salud

La mejor salud que
usted se pusda
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Utilidad de los resultados para Espana

BURQOL-RD nos permite conocer:

* El impacto socioeconémico actual de las ER en las familias
* La calidad de vida de los pacientes y los cuidadores

* Los servicios sanitarios y sociales que utilizan

* Las utilidades para la evaluaciéon econémica de t “;’L:' O

futuros




& * % " _
BURGO @ www.burgol-rd.com
X * X

Utilidad de los resultados de BURQOL-RD r~:
Europa

1.- Informacién comparativa y actual en 8 paises, sobre:
El impacto socioeconémico
La calidad de vida de pacientes y cuidadores

Los servicios sanitarios y sociales disponibles

2.- Instrumento de medida del impacto de las nuevas politicas, programas
tratamientos para las personas con ER

EUROPLAN BURQOL RD

Earupean Progert bad Rare Brotairs Matimol M) Devibirmd
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Gracias a tod@s por su atencién

" ’q Executive
Gracias a la F ’ Agency for

Health and
Consumers

Invitamos a otras asociaciones de pacientes de ER a colabo
con BURQOL-RD

pserrano@gobiernodecanarias.org
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