
MEJORAR LOS RESULTADOS PARA LAS PERSONAS CON

ENFERMEDADES RENALES RARAS (ERR) Y SUS FAMILIAS

LO ESENCIAL

EL DESAFÍO

IMPACTO PSICOSOCIAL Y EMOCIONAL

DIAGNÓSTICO Y TRATAMIENTO

INVERSIÓN EN INVESTIGACIÓN LIMITADA

LA NECESIDAD

IMPACTO SOCIOECONÓMICO

Casi 300 ERR.

Aunque raras
individualmente, juntas

representan una carga

importante.

La mayoría de las
enfermedades raras son
genéticas y empiezan en

la infancia.

Un problema mundial

que afecta a <1 de

cada 2000 personas.

Impacto económico,
social y emocional

de por vida.

Largo y difícil de diagnosticar

Tratamientos

efectivos para

< 10% de las

ERR

Variabilidad mundial en

el acceso a diagnóstico y
tratamiento

Diagnóstico limitado
Causas no identificadas

La mayoría de datos proceden de países de altos ingresos y se centran en ERR seleccionadas.
Los datos no siempre se desglosan por factores de equidad.
Las metodologías deben adaptarse para considerar los desafíos específicos que plantean las
enfermedades raras.
Faltan estudios sobre ERR fuera de los realizados por farmacéuticas, que no siempre reflejan todas las
regiones ni intervenciones no farmacológicas.

Gastos de bolsillo y asequibilidad de la atención

Los costos incluyen: diagnóstico, costos de dieta, medicamentos, copagos y transporte.
Restricciones financieras que hacen que la atención sea inasequible (pacientes y cuidadores)
Los pacientes con ERR incurren en costes más elevados que los que no las padecen, debido a los costes
médicos directos.

Ansiedad y depresión

(pacientes y cuidadores)

Incapacidad para

participar en actividades

sociales 

(pacientes y cuidadores)

Culpa

(cuidadores - debido a la
naturaleza genética de

muchas ERR)

Trabajo y empleo – pérdida de productividad y ausentismo laboral (pacientes y
cuidadores), interrupción del trabajo y reducción del avance profesional (pacientes).

Educación – Ausentismo, educación interrumpida o retrasada, deterioro del
rendimiento de personas con ERR.

* Dentro de estos existen disparidades geográficas y de género.

Las enfermedades renales raras son afecciones que duran toda la vida y requieren una mayor

comprensión de su carga social y económica para impulsar la inversión y mejorar el apoyo a  los

pacientes y cuidadores en los ámbitos de la educación, el empleo y los servicios sociales.

Esta hoja informativa resume los puntos clave de los dos documentos siguientes:

Angell, Blake et al. “Scoping Review of Economic Analyses of Rare Kidney Diseases.” Kidney International Reports vol. 9,12 3553-3569. 12 Sep. 2024, doi:10.1016/j.ekir.2024.09.004
Palagyi, Anna et al. “Systematic Scoping Review of Socioeconomic Burden and Associated Psychosocial Impact in Patients With Rare Kidney Diseases and Their Caregivers.” Kidney International Reports vol. 10,3 838-854. 10 Dec.
2024, doi:10.1016/j.ekir.2024.12.005



Recomendaciones políticas para mejorar los resultados de las personas con ERR y sus familias

LA SOLUCIÓN

1. DETECCIÓN 

TEMPRANA

2. INVESTIGACIÓN 

& INNOVACIÓN

3. MANEJO &

TRATAMIENTO

4. CALIDAD DE VIDA

5. EQUIDAD EN EL ACCESO 

A LA ATENCIÓN MÉDICA

Detección temprana

Investigación e

innovación

Gestión y

tratamiento

Calidad de vida

Equidad y acceso a

la atención

Económico

Emocional

Social

Datos limitados

Diagnóstico tardío

Opciones de

tratamiento limitadas

Impacto de por vida

en pacientes y

cuidadores

MEJORAR LOS RESULTADOS PARA LAS PERSONAS CON

ENFERMEDADES RENALES RARAS (ERR) Y SUS FAMILIAS

Reducir las disparidades.

Recopilación de datos.

Mejorar las asociaciones multisectoriales.

Reforzar la detección temprana.

Mejorar la infraestructura de diagnóstico.

Invertir en investigación etiológica y de factores de riesgo.

Proporcionar apoyo financiero y técnico para el desarrollo de nuevas

terapias.

Cobertura Sanitaria Universal (CSU).

Modelos integrales de atención integrada.

Determinantes socioeconómicos.

Apoyo psicosocial.

Para obtener información adicional sobre políticas, consulte:  https://www.theisn.org/RKDPolicy

Esta hoja informativa cuenta con el respaldo de Novartis.
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