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Resumen ejecutivo . .

Este informe tiene como objetivo proporcionar informacion sobre las estrategias farmacolégicas y no
farmacoloégicas disponibles para personas con discapacidad fisica y organica, asi como sus barreras
asociadas. A través de una metodologia mixta —que combina revision bibliografica, analisis cuantitativo
y cualitativo— se exponen las distintas opciones terapéuticas para las personas con discapacidad
fisica y funcional en funcién del area terapéutica y el contexto de uso, la normativa del medicamento
en el estado espanol y los principales factores que condicionan el acceso adecuado a las estrategias
terapéuticas, tanto farmacolégicas como no farmacolégicas. Ademas, el estudio expone que las
personas con discapacidad fisica y organica se enfrentan a una serie de obstaculos sociales, culturales,
arquitectoénicos fisicos, administrativos y econémicos que afectan la adherencia al tratamiento. Estas
barreras impactan en la salud fisica y en el bienestar emocional, generando una percepciéon de abandono
y falta de adecuacion a las necesidades.

El informe también destaca la necesidad de mejorar el acceso a informacion clara y comprensible sobre
las opciones terapéuticas disponibles, asi como la importancia de avanzar hacia modelos de atencién
integrales, que combinen tratamientos farmacolégicos con intervenciones no farmacolégicas como la
fisioterapia, logopedia, terapia ocupacional, ortoprétesis y apoyo psicoldgico. Asimismo, se propone
promover el acceso a medicamentos innovadores, especialmente en el caso de enfermedades raras.

Los hallazgos subrayan la urgencia de implementar politicas publicas inclusivas que garanticen la
equidad en el acceso al tratamiento, eliminen barreras diversas, fomenten la participacion activa de las
personas con discapacidad fisica y organica y reconozcan la diversidad de sus necesidades terapéuticas.
Solo mediante un abordaje integral, que incluya tanto el tratamiento como el acompanamiento
psicoterapéutico, se podra avanzar hacia una atencién sociosanitaria inclusiva, centrada en las personas
y en consonancia con los derechos de las personas con discapacidad.
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Introduccioén . .

El presente proyecto nace de la necesidad de generar conocimiento en torno al acceso al tratamiento,
a las medidas de prevencion y promocion de la salud desde el grupo social de la discapacidad fisica
y organica. El objetivo general fue analizar los factores que condicionan el acceso a un tratamiento
adecuado por parte de las personas con discapacidad fisica y organica en el estado espanol a través de
una metodologia mixta. Los objetivos especificos que desglosan el objetivo general fueron los siguientes:

OE1: Construir un marco conceptual y normativo en torno al acceso al tratamiento adecuado de las
personas con discapacidad fisica y organica en el estado espanol.

OE2: Analizar los condicionantes que operan en el acceso a tratamiento adecuado por parte de las
personas con discapacidad fisica y organica en Espana desde una perspectiva centrada en las personas.

OE3: Transferir los resultados del proceso de estudio mediante procesos de concienciacion y divulgacion
dentro del Movimiento Asociativo.

Se utilizaron diferentes aproximaciones (bibliografica-normativa, cuantitativa y cualitativa) para establecer
los elementos que interaccionan en las condiciones de acceso a tratamientos desde una perspectiva
profesional y, también, desde las personas con discapacidad fisica y organica.
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Metodologia . . .

Se combinaron técnicas de caracter cualitativo y cuantitativo con el fin de generar una triangulacion
metodoldgica entre diferentes formas de acercamiento al fenémeno!.. El objetivo de dicha triangulacion
fue contar con informacién mas detallada y completa a la hora de identificar los diferentes factores
condicionantes del acceso a tratamientos adecuados en las personas con discapacidad fisica y organica
en el estado esparniol. En este sentido, se desarrollaron las siguientes fases:

1 2 3 4

Fase | Fase Il Fase Il Fase IV
Revision Definicion del Recopilacion, Socializacion y
bibliografica. proceso de estudio estructuracion, transferencia de
y trabajo de campo. tratamiento y resultados.

analisis de datos.

Para desplegar cada una de las fases, en primer término, se analizaron todas las fuentes documentales
y normativas de referencia para desarrollar conceptos clave alrededor del acceso a tratamientos para
personas con discapacidad fisica y organica.

A continuacion, se llevé a cabo una explotaciéon pormenorizada de la Encuesta de Discapacidad,
Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia (EDAD) 2020, desagregando los datos por
discapacidad fisica y organica.

Una vez superada la segunda fase, se realizé el trabajo de campo para recoger las vivencias en torno
al acceso a tratamientos o servicios de prevenciéon y/o promocion de la salud de las personas con
discapacidad fisica y organica. También se facilitoé la participacién de personas expertas en la materia
y/o profesionales del sector que aportaron una vision complementaria. La conformacién de la muestra
cualitativa quedd determinada por tres entrevistas en profundidad a expertas y dos grupos de discusion
conformados por personas con discapacidad fisica y organica.

La seleccion de las personas expertas se determiné por perfiles de interés. A continuacion, se presentan
anonimizados los datos de las personas expertas participantes (Tabla 1):

Tabla 1. Perfiles de expertas.

Entrevista Perfil

E1l Industria farmacéutica
E2 Agente sociosanitario

Representante del Movimiento Asociativo de la
E3 ) .

Discapacidad

Fuente: elaboracion propia.

La captacién de los grupos de discusién se ha realizado a través de un formulario online que recababa
datos sociodemograficos y obstaculos presentados en cada tipo de tratamiento. Se han realizado dos
grupos de discusion en formato online a personas con discapacidad fisica y organica que hayan recibido
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0 hayan solicitado un tratamiento para su enfermedad y puedan haber experimentado obstaculos o
dificultades en el acceso. Teniendo en cuenta la revision bibliografica y el trabajo en conjunto del Grupo
Motor, se determinaron dos sujetos protagdnicos —que reciben o desean recibir tratamientos— que
podian aportar testimonios significativos para el tema de investigacion. La conformacion de los grupos de
discusion (en adelante, GD) ha seguido el siguiente diseno metodolégico:

1. Un GD conformado por personas con discapacidad fisica y organica que reciben o hayan
solicitado un tratamiento farmacolégico (tipo hospitalario o no hospitalario).

2. Un GD conformado por personas con discapacidad fisica y organica que reciben o hayan
solicitado un tratamiento de terapias de rehabilitacion (fisioterapia, logopedia, terapia
ocupacional, ortoprétesis) ademas de recibir simultaneamente un tratamiento farmacolégico.

Estos grupos se llevaron adelante entre septiembre y octubre 2024. Se puede observar la conformacion
de los grupos a través de los datos basicos sociodemograficos de los participantes en la siguiente tabla.

Tabla 2. Perfiles de personas participantes con discapacidad fisica y/o organica.

Codigo Género CCAA de residencia
GD1 FARMA

E1l Hombre Andalucia

E2 Mujer Cataluna

E3 Hombre Ceuta

E4 Mujer Castilla-La Mancha
E5 Mujer Galicia

EG Hombre Galicia

GD2 REHAB

E1l Hombre Castillay Lebn

E2 Mujer Aragon

E3 Hombre Madrid

E4 Mujer Castilla-La Mancha
E5 Mujer Navarra

E6 Mujer Aragén

Fuente: elaboracién propia.

En la dltima fase, se abre un proceso de transferencia de conocimiento y socializacién de resultados, con
la intencion de generar concienciacion e incidencia politica y social.

11
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Marco conceptual . .

La discapacidad, entendida desde el modelo biopsicosocial, esta definida como el resultado de una
compleja relacion entre la condicion de salud de una persona, los factores personales y los factores
externos que representan las circunstancias en la que vive esa persona. En el caso de la discapacidad
fisica y organica, esta perspectiva permite reconocer las barreras sistematicas y estructurales que
impiden una participacién plena en la sociedad.

& &

La discapacidad fisica hace referencia a la disminucion o ausencia de funciones motoras o
fisicas, que a su vez repercute en el desenvolvimiento o forma de llevar a cabo determinadas
actividades en una sociedad que presenta severas limitaciones y barreras. Por ello, las
personas con discapacidad fisica encuentran dificultades en la realizacion de movimientos o
en la manipulacion de objetos y les puede afectar a otras areas como el lenguaje.

La discapacidad organica es producida por la pérdida de funcionalidad en uno o varios
sistemas corporales, debido al desarrollo de condiciones de salud cronicas y por la
existencia de barreras sociales que limitan o impiden la participacion social plena y el
ejercicio de derechos y libertades en igualdad de oportunidades.

Desde el punto de vista sociodemografico, es posible clasificar a las personas con discapacidad fisica y
organica a través de los grupos de deficiencia de origen ofrecidos por la Ultima Encuesta de discapacidad,
autonomia personal y situaciones de dependencia realizada por el Instituto Nacional de Estadistica
(EDAD, 2020).

Segun la EDAD 2020 y en base a la recodificacién efectuada para la discapacidad fisica y organica
(DFy0), 2,61 millones de personas residentes en hogares afirmaron tener discapacidad en 2020, siendo
la dltima encuesta disponible. En cuanto al género, el 63,7% del grupo social DFyO son mujeres (1,66
millones de personas) y 36,3% varones (949.164 personas). La DFyO engloba cuatro deficiencias de
origen disponibles en la base de datosi®I4:

Deficiencias osteoarticulares: cabeza, columna vertebral, extremidades superiores y
extremidades inferiores. Por ejemplo, la displasia craneofacial, la escoliosis severa o la
amputacion de un brazo.

- Deficiencias del sistema nervioso: paralisis de una extremidad superior, paralisis de una
extremidad inferior, paraplejia, tetraplejia, trastornos de la coordinacion de movimientos
y/0 tono muscular, y otras deficiencias del sistema nervioso. Algunos ejemplos incluyen la
hemiparesia por accidente cerebrovascular, la esclerosis multiple focal o la lesidon medular
cervical completa.

- Deficiencias viscerales: aparato respiratorio, aparato cardiovascular, aparato digestivo, aparato
genitourinario, sistema endocrino-metabdlico y sistema hematopoyético y sistema inmunitario.

14
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Por ejemplo, la fibrosis quistica, la enfermedad pulmonar intersticial o la insuficiencia renal
cronica.

Otras deficiencias: piel, deficiencias multiples y deficiencias no clasificadas en otra parte. Por
ejemplo, la epidermélisis bullosa o las quemaduras extensas con secuelas.

Segun los datos de esta encuesta, las deficiencias osteoarticulares son las mas frecuentes (33,2%),
seguidas de otras deficiencias (23,1%), deficiencias del sistema nervioso (7,1%) y deficiencias
viscerales (6,1%). Ademas, comparado con los hombres, las mujeres presentan mas deficiencias
osteoarticulares del sistema nervioso y viscerales (Figura 1). Es importante tener en cuenta cémo se
distribuye la prevalencia de cada deficiencia en la poblacidon para disenar y tomar decisiones terapéuticas
personalizadast®¥,

Figura 1. Poblacion con discapacidad fisica y organica segiin grupo de deficiencia de origen.

350% 339y

32,8%
30,0%
25,0% 23,1%
20,7%
20,0%
15,0%
0, ’
15,0% 12,5%
10,0% ,
L 6,1% ,,
- I B I I C B
Deficiencias Deficiencias del Deficiencias Otras
osteoarticulares sistema nervioso viscerales deficiencias

m Total = Hombre m Mujer

Fuente: Elaboracion propia a partir de INE, EDAD2020.

Desde una perspectiva conceptual en base al uso de tratamientos y terapias, se pueden identificar cuatro
grandes categorias de alteraciones comunmente asociadas a la discapacidad fisica y organica: dolor,
disfunciones metabdlicas, inmunodeficiencias y alteraciones neuronales o motoras.

Dolor

El dolor es una percepcion sensorial, localizada y subjetiva en una parte del cuerpo, con intensidad
variable, que puede resultar molesta y desagradable!®. Se trata de una experiencia compleja y personal,

15
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influenciada por factores biolégicos, psicolégicos y sociales, por lo que el plan de tratamiento debe
ser adaptado a cada individuo seguln sus necesidades especificas. Dado que el concepto de dolor se
construye a partir de la experiencia personal, su manifestacion debe ser reconocida y respetada. Aunque
el dolor suele desempenar una funcion adaptativa al alertar sobre posibles danos en el organismo,
también puede generar efectos negativos en la funcionalidad, el bienestar psicolégico y la vida social®.

En funcién de su duracion, el dolor se clasifica agudo, si persiste menos de un mes; crénico, si se
extiende mas de tres meses. Segun su mecanismo fisiopatoldgico, se distinguen tres tipos principales de
dolor: nociceptivo, neuropatico y nociplastico, los cuales se describen a continuacion:

Dolor nociceptivo: es el dolor causado por un dano o lesion en los tejidos del cuerpo. El dolor
puede ser de tipo somatico o visceral. El dolor somatico esta causado por la activacion de los
receptores del dolor en la piel, tejido subcutaneo, musculo y hueso, es un dolor bien localizado
y se describe como agudo. El dolor visceral esta causado por la distension de las capas que
rodean un érgano visceral, es un dolor tipo célico y aumenta con la palpacién. Un ejemplo de
dolor nociceptivo es la osteoartritis.

Dolor neuropatico: causado por una lesién o mal funcionamiento en el sistema nervioso. Se
siente como quemazon, descargas eléctricas o pinchazos, y no siempre esta relacionado con
una lesién visible. Por ejemplo, el dolor causado por una lesion en la médula espinal.

Dolor nociplastico: es un dolor que no esta causado por un dano en los tejidos o en los nervios,
sino por cambios en la forma en que el sistema nervioso procesa las senales del dolor. Puede
ser persistente y dificil de localizar. Este tipo de dolor se da, por ejemplo, en la fibromialgial’..

El diagndstico del dolor se realiza mediante la historia clinica de la persona con discapacidad fisica y
organica y la exploracion fisica. Ademas, el diagndstico puede complementarse con otras pruebas, como
la evaluacion de la velocidad de conduccién del nervio y los estudios de imagenes!®.

Alteraciones en el metabolismo

Las enfermedades metabdlicas son un grupo de trastornos que afectan al conjunto de procesos quimicos
que el cuerpo usa para funcionar correctamecorrectamente; utilizar nutrientes y producir energia.
El cuerpo depende de una gran variedad de proteinas que catalizan reacciones —las enzimas— y de
hormonas especificas para llevar a cabo los procesos metabélicos. Cuando las enzimas o las hormonas
no funcionan adecuadamente, se pueden acumular sustancias téxicas o puede haber deficiencia de
productos esenciales.

Las enfermedades metabdlicas se pueden clasificar segun su origen en enfermedades causadas por
factores genéticos o ambientales!®:

Factores genéticos: las mutaciones en el material genético de un individuo causan un mal
funcionamiento de hormonas, enzimas y otras proteinas necesarias. Estas mutaciones pueden
ser heredadas. La fenilcetonuria es un trastorno hereditario del metabolismo que impide
procesar el aminoacido fenilalanina y que, sin tratamiento, puede causar dafo neurolégico
severo y alteraciones motorasii9,

Factores ambientales: el estilo de vida influye en gran medida en el desarrollo de enfermedades
metabdlicas. Esto incluye los habitos alimenticios, la actividad fisica, las horas y calidad del
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sueno, beber alcohol en exceso, fumar o desarrollar la vida en una zona con alta exposicion a
contaminantes. La enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC) puede ser causada por el
habito de tabaquismo o por exposicion a otros contaminantes, provoca dificultad respiratoria y
limitacion en la actividad fisical*!.

Ademas, los factores genéticos y los ambientales son compatibles entre si. Por ejemplo, en el caso de
la diabetes tipo 2, puede existir una predisposicion genética a la resistencia a la insulina, a la vez que
factores ambientales como el sedentarismo y la mala alimentacién pueden desencadenar la enfermedad.
La diabetes tipo 2 puede provocar neuropatia diabética, generando discapacidad fisica u organica*2.

El diagnoéstico de las alteraciones en el metabolismo depende de cada condicion especifica, aunque
suelen compartir algunas pautas. Estas incluyen la circunferencia grande de cintura, los niveles elevados
de triglicéridos, los niveles reducidos de colesterol “bueno” o de lipoproteina de alta densidad, la
hipertension arterial elevada o la glucosa en sangre elevada en ayunas!*.

Inmunodeficiencias

Los trastornos por inmunodeficiencia se caracterizan por una disminucion o ausencia de la respuesta
inmunitaria del organismo, lo que hace mas vulnerable a infecciones y otras enfermedades. Estas
afecciones pueden afectar diferentes componentes del sistema inmunol6gico, aunque la mayoria de los
casos se deben a un mal funcionamiento de los linfocitos T o B, las principales células de defensa del
cuerpo. Como resultado, la produccién de anticuerpos se ve comprometida y dificulta la capacidad del
organismo para combatir patégenos.

Las inmunodeficiencias se dividen en dos categorias segln su origen:

- Inmunodeficiencias primarias, genéticas o hereditarias: son trastornos presentes desde
el nacimiento y tienen una causa genética, lo que significa que pueden heredarse. Suelen
manifestarse en la infancia, especialmente durante el primer ano de vida, aunque en algunos
casos pueden aparecer mas tarde. Aunque estas enfermedades son poco frecuentes, su
impacto en la salud es importante. Un ejemplo es la inmunodeficiencia combinada grave (SCID),
un trastorno causado por mutaciones genéticas que afectan el desarrollo de los linfocitos Ty
B. Esta afecciéon deja a las personas afectadas extremadamente vulnerables a infecciones
persistentes que pueden comprometer multiples 6rganos y llevar a una discapacidad organica
severa.

Inmunodeficiencias secundarias o adquiridas: a diferencia de las primarias no tienen un origen
genético, aparecen como consecuencia de enfermedades subyacentes, factores ambientales
o tratamientos médicos. Pueden manifestarse en cualquier momento de la vida, dependiendo
de la causa subyacente. Entre los ejemplos mas comunes se encuentra la infeccién por el
virus de la inmunodeficiencia humana (VIH), que destruye progresivamente las células del
sistema inmunolégico. También pueden desarrollarse inmunodeficiencias secundarias debido
a tratamientos inmunosupresores, como los utilizados en el cancer o en enfermedades
autoinmunes, asi como por desnutricién severa, especialmente cuando hay una deficiencia
grave de proteinasi*4.

Algunos de estos trastornos acortan la esperanza de vida, otros persisten durante toda la vida, y unos
pocos desaparecen con o sin tratamiento.
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El diagnéstico de las inmunodeficiencias se hace con la confirmacion de la sospecha médica utilizando
varias pruebas, incluyendo pruebas prenatales, andlisis de sangre, pruebas cutaneas, biopsia y, en
algunas ocasiones, estudios genéticos. El profesional sanitario puede sospechar de la existencia de
inmunodeficiencia cuando una persona desarrolla muchas infecciones recurrentes, cuando son graves o
poco comunes, cuando no responden al tratamiento o si existen antecedentes familiares de infecciones
recurrentes frecuentes y graves!*4Is],

Alteraciones neuronales o motoras

Las alteraciones neuronales motoras son un grupo de trastornos neurolégicos progresivos que destruyen
las neuronas motoras y afectan actividades musculares voluntarias como hablar, caminar, respirar
y tragar. Las neuronas motoras superiores se encargan de transmitir los mensajes del cerebro a las
neuronas motoras inferiores, que se encuentran en el tallo cerebral y la médula espinal, y transmiten
las sefales hasta los musculos. Las neuronas motoras superiores dirigen las senales, y las neuronas
motoras inferiores controlan el movimiento en la periferia, como el movimiento de brazos, piernas,
cuello y lengua. La interrupcion de estas senales causa el mal funcionamiento de los musculos y se
puede manifestar en forma de debilitamiento gradual, tics incontrolables, espasticidad o rigidez en los
musculos, entre otros.

Existen muchas formas de clasificar las enfermedades neuronales o motoras. Una de ellas es en funcién
de si la degeneracion ocurre en las neuronas motoras superiores, inferiores 0 ambas:

+ Neuronas motoras superiores: esclerosis lateral primaria.
- Neuronas motoras inferiores: paralisis bulbar progresiva.

Neuronas motoras superiores e inferiores: esclerosis lateral amiotréfica.

Las alteraciones neuronales motoras pueden ser causadas por factores genéticos o adquiridos. En este
ultimo caso, estan implicados la exposicion a radioterapia, canceres, exposicion prolongada a drogas o
téxicos ambientales!*®,

El diagndstico de esta condicidn se realiza en base a los sintomas, a la examinacién de la persona y el
descarte de otras enfermedades neuroldgicas. Algunas de las pruebas que complementan el diagndstico
son la electromiografia, las pruebas de conduccion nerviosa, la estimulacion magnética transcraneal y los
estudios de imagenes por resonancia magnéticall’.

En el estado espanol, para autorizar un medicamento, es necesario que pase por distintas etapas a lo
largo de su ciclo de vida. Estas etapas tienen como objetivo demostrar la calidad, eficacia y seguridad
del medicamento antes y después de su llegada al mercado. A continuacién, se describen las fases
presentes en el ciclo del medicamento (Figura 2):

1. Investigacion basica: se lleva a cabo principalmente por centros de investigacion, universidades
e industria farmacéutica. En ella se identifican dianas terapéuticas y se desarrollan moléculas
con potencial efecto farmacolégico. Puede durar varios anos (de 3 a 6).
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2. Investigacion preclinica: estudios en modelos animales o sistemas celulares para evaluar
la toxicidad, eficacia y mecanismos de accion. Esta fase la lideran centros de investigacion,
universidades y la industria farmacéutica. Suele durar entre 1 y 3 anos.

3. Investigacion clinica: esta etapa incluye los ensayos clinicos en personas voluntarias. Se
divide en fases I, Il y lll, en las que participan pacientes, profesionales sanitarios, comités
éticos y centros hospitalarios. Es obligatoria la autorizacion previa de la Agencia Espanola de
Medicamentos y Productos Sanitarios (AEMPS). Esta etapa puede extenderse entre 6 y 7 anos.

4. Autorizacion de comercializacion: una vez superadas las fases clinicas, se solicita la
autorizacién para comercializar el medicamento. Las agencias reguladoras, como la AEMPS o la
Agencia Europea del Medicamento (EMA), revisan los datos de eficacia y seguridad. Esta fase
puede durar entre 1y 2 anos.

5. Vigilancia continua poscomercializacion: tras la autorizacién, comienza la farmacovigilancia,
donde se monitorizan posibles efectos adversos no detectados previamente. En esta etapa
participan pacientes, profesionales sanitarios, la industria farmacéutica y agencias reguladoras.
Tiene una duracién indefinida mientras el medicamento esté en uso.

Figura 2. Etapas del ciclo del medicamento.

Investigacion
preclinica

1.
Investigacion 3.
basica Investigacion

clinica
EL CICLO
DEL MEDICAMENTO

Vigilancia
continua 4
poscomercializacion

Autorizacion de
comercializacion

Fuente: AEMPS.
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El marco administrativo y regulatorio de los medicamentos en el estado espanol esta cuidadosamente
estructurado para garantizar la calidad, seguridad y eficacia de los productos que se comercializan,
proporcionando un sistema integral que protege la salud publica y promueve el uso racional de los
medicamentos. Este marco se fundamenta en la Ley 29/2006, de Garantias y Uso Racional de los
Medicamentos y Productos Sanitarios, modificada por la Ley 10/2013, que establece una regulacion
completa que abarca desde la investigacion y autorizacion hasta la distribucion, dispensacion y
farmacovigilancia de los medicamentos.

Ademas, el marco incluye reales decretos que desarrollan aspectos especificos y esta alineado con las
directivas y reglamentos de la Unién Europea, garantizando una regulacion armonizada, especialmente en
procedimientos gestionados por la EMA.

La estructura administrativa de la regulacion esta liderada por la AEMPS, organismo adscrito al Ministerio
de Sanidad que actua como autoridad nacional en esta materia. La AEMPS evalda, autoriza y supervisa
los medicamentos y productos sanitarios, garantizando su seguridad y calidad mediante inspecciones a
fabricantes y distribuidores, asi como regulando el acceso a medicamentos en situaciones especiales.
Ademas, colabora con las comunidades autébnomas, que supervisan la distribucion y dispensacion
en sus respectivos territorios, participando también en la farmacovigilancia y en la inspeccién de
establecimientos sanitarios.

La comercializacion de medicamentos requiere una autorizacion previa basada en estrictos criterios
cientificos de calidad, seguridad y eficacia. Esta autorizaciéon puede seguir diferentes procedimientos:
nacional, gestionado exclusivamente por la AEMPS; de reconocimiento mutuo o descentralizado,
coordinado entre varios estados miembros de la Unién Europea; o centralizado, gestionado por la EMA y
aplicable a medicamentos innovadores como terapias avanzadas o biotecnolégicas.

El control de calidad y las buenas practicas también son fundamentales en este sistema. Las Normas
de Correcta Fabricacion (NCF) garantizan que los medicamentos se produzcan y controlen conforme
a estandares internacionales, mientras que las Buenas Practicas de Distribucion (BPD) aseguran la
integridad de los medicamentos durante su suministro. Asimismo, las Buenas Practicas de Laboratorio
(BPL) aplicables a estudios no clinicos verifican la calidad de los datos de seguridad generados.

La farmacovigilancia desempena un papel crucial para monitorizar y prevenir reacciones adversas a
medicamentos tras su comercializacion. El Sistema Espanol de Farmacovigilancia coordina la deteccion y
evaluacion de estos efectos, recogiendo notificaciones a través de herramientas como la tarjeta amarilla
y portales web. Ademas, algunos medicamentos requieren monitorizacion adicional, identificados por un
tridngulo negro invertido que indica una vigilancia especial. Para evaluar su perfil de beneficio/riesgo en
condiciones reales de uso, se realizan estudios posautorizacion que refuerzan la seguridad y eficacia.

En paralelo, la AEMPS lucha contra medicamentos ilegales y falsificados, colaborando con cuerpos de
seguridad y aduanas para prevenir su distribucion y llevando a cabo campafnas de concienciacion sobre
los riesgos de adquirir medicamentos en sitios web no autorizados. Ademas, fomenta la transparencia y
el acceso a informacion mediante la publicacion de prospectos, fichas técnicas, informes de evaluacion y
alertas sobre problemas de calidad o suministro a través de su pagina web.

Este marco regulatorio, ampliamente respaldado por normas y practicas internacionales, asegura que los
medicamentos disponibles en el estado espanol cumplan con los estandares mas rigurosos, garantizando
su calidad, seguridad y eficacia para proteger la salud de la ciudadania.
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Los tratamientos que reciben las personas con discapacidad fisica y orgadnica acostumbran a
ser multiples e integran la polimedicacidn, las intervenciones quirdrgicas y los tratamientos no
farmacoldgicos. Ademas, suelen durar toda la vida por la condicidon cronica de la patologia, algo
que puede aumentar los efectos adversos o secuelas importantes. Aun asi, los tratamientos son
importantes para manejar la patologia y mejorar la calidad de vida. Esta seccion aborda las estrategias
farmacolégicas desde dos enfoques: segun el area terapéutica, analizando tratamientos especificos
para el dolor, metabolismo, inmunodeficiencias y alteraciones neuronales/motoras; y segun el ambito de
actuacion, diferenciando entre tratamientos domiciliarios y hospitalarios, las vias de administracién, y con
recomendaciones para su uso y conservacion.

5.2.1 Tratamientos segun area terapéutica

Dolor

El dolor es subjetivo y su grado de severidad varia de persona a persona. Por eso, los tratamientos
deben adaptarse a cada individuo segln sus necesidades y circunstancias especificas. Cada tipo de
dolor responde mejor a unos tratamientos farmacolégicos u a otros. Asi, el dolor somatico, causado
por la activacion de los receptores del dolor en la piel, tejido subcutaneo, musculo o hueso, responde a
los analgésicos habituales: antiinflamatorios y opiaceos. En cambio, el dolor neuropatico, causado por
una lesién en el sistema nervioso, no responde a los analgésicos, pero mejora con farmacos menos
relacionados como los antidepresivos, farmacos usados en epilepsia o en el tratamiento de arritmias
cardiacas.

De acuerdo con la escalera del dolor de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), el tratamiento
farmacolégico del dolor debe seguir un método secuencial que empieza utilizando un pequeno nimero
de medicamentos con eficacia ampliamente demostrada y seguridad probada, y si estos no dan el efecto
esperado, pasar progresivamente a otros medicamentos mas invasivos.

La OMS distingue cuatro escalones, de menos a mas invasivos, y cada uno formado por distintos
farmacos*81on;

Primer escalén: incluye los analgésicos no opioides (paracetamol, metamizol) y los
antiinflamatorios no esteroides o AINEs (ibuprofeno, aspirina, ketoprofeno...). Los primeros se
utilizan para el dolor visceral y los segundos para el dolor 6seo o metastasico. Se usan como
terapia inicial leve y son de venta libre. No producen resistencia ni adiccion, pero el aumento
de la dosis aumenta los efectos secundarios sin incrementar el efecto analgésico. A estos
farmacos se les pueden anadir farmacos coadyuvantes, que son sustancias (farmacolégicas
0 no) utilizadas para ayudar en el tratamiento de una enfermedad y que se proporciona junto
con un medicamento principal. Su objetivo es, entre otras cosas, aumentar la potencia del
medicamento principal o hacer que los efectos secundarios disminuyan.

- Segundo escalon: se utilizan los opioides débiles (codeina, dihidrocodeina, tramadol). La
codeina es un derivado de la morfina, pero con menor potencia analgésica para el dolor leve o
moderado, no produce dependencia, pero si puede tener algunos efectos secundarios, como
nauseas, vomitos, mareo y estreinimiento; la dihidrocodeina es un derivado de la codeina con
acciones similares a esta; por ultimo, el tramadol es otro opioide con accién central y un efecto
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equivalente al de la morfina oral de liberacion lenta. A estos tratamientos se les pueden anadir
los farmacos del primer escaldn y farmacos coadyuvantes.

- Tercer escalén: son los opioides potentes (morfina, fentanilo). El efecto de estos farmacos
es fuerte, por lo que se debe regular muy bien la dosis que se da. Es mejor empezar con
dosis bajas, y si ya se tomaba el farmaco antes, ir subiendo la dosis progresivamente. Se
aconsejan para el dolor intenso y la dificultad respiratoria en enfermedades oncoldgicas. Se
puede anadir los medicamentos del primer escalén o los coadyuvantes, pero no se recomienda
mezclar opioides. Los farmacos coadyuvantes que mas se usan en el tercer escaldn incluyen
los anticonvulsivantes (carbamazepina, clonazepam, gabapentina, fenitoina, valproato), para el
dolor neuropatico; los antidepresivos triciclicos, para las disestesias, es decir, la sensacion
dolora por un estimulo que no deberia serlo; y los esteroides (dexametasona, prednisolona),
para el dolor 6seo, cefalea por hipertension craneal, compresion medular o de nervio periférico.

- Cuarto escalon: es el Ultimo escalén y solo se usa para aquellos dolores localizados que no
responden a ningun otro tratamiento. Incluyen las infiltraciones, iontoforesis con medicacion
por calor (radiofrecuencia) o frio (crioanalgesia), bloqueos epidurales, bloqueos periféricos,
aparatos implantados, y sistemas de infusién de farmacos en zonas proximas a la médula.
Estos procesos son reversibles y con pocos efectos secundarios. Por ultimo, si todo esto no
funciona, en algunos casos las intervenciones neuroquirdrgicas han demostrado disminuir la
sensibilidad nerviosa.

Metabolismo

Las enfermedades metabdlicas comprenden un amplio espectro de afecciones que inciden en la forma
en que el cuerpo procesa los nutrientes y la energia.

Un gran abanico de enfermedades que afectan al metabolismo se categoriza como enfermedades raras.
Las enfermedades metabdlicas raras, también conocidas como errores congénitos del metabolismo,
comprenden un grupo amplio y heterogéneo de trastornos que afectan la forma en que el cuerpo procesa
nutrientes y genera energia. Estas condiciones, generalmente de origen genético, se caracterizan por la
deficiencia o mal funcionamiento de enzimas clave, lo que provoca la acumulacién de sustancias téxicas
o la carencia de compuestos esenciales para el organismo.

Dado su caracter poco frecuente y su diversidad clinica, el abordaje terapéutico varia considerablemente
segun el tipo especifico de enfermedad. En la mayoria de los casos, no existen tratamientos curativos,
por lo que el manejo se orienta a prevenir complicaciones, mejorar la calidad de vida y, en algunos casos,
frenar la progresion de la enfermedad.

En las enfermedades metabdlicas hereditarias, el tratamiento suele centrarse en:

Dietas especializadas, que eliminan o restringen estrictamente los nutrientes que el organismo
no puede metabolizar.

- Suplementos nutricionales, que aportan enzimas o cofactores necesarios para compensar las
deficiencias enzimaticas.

Terapias de eliminacion, como la dialisis o farmacos quelantes, para eliminar sustancias toxicas
acumuladas en la sangre.
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Por ejemplo, en la fenilcetonuria (PKU) —una enfermedad rara causada por la deficiencia de la enzima
fenilalanina hidroxilasa— los pacientes deben seguir una dieta estricta de por vida que excluya la
fenilalanina, combinada con preparados nutricionales especiales para cubrir sus necesidades proteicas
sin poner en riesgo su salud neurolégica.

Aunque estas intervenciones pueden controlar algunos sintomas, no detienen completamente la
progresion de la enfermedad ni previenen las posibles secuelas.

En los casos menos frecuentes de enfermedades metabdlicas adquiridas, como las que se desarrollan
por factores ambientales o de estilo de vida, el tratamiento inicial se basa en cambios en los habitos
cotidianos. Estos incluyen:

Alimentacion equilibrada
- Ejercicio fisico regular
Control del sueno
- Evitar el consumo de tabaco y alcohol

Estos cambios pueden ser suficientes para controlar condiciones como el sindrome metabélico, aunque
en algunas situaciones es necesario recurrir a tratamientos farmacolégicos especificos para regular los
desequilibrios del metabolismo.

Los farmacos mas utilizados en el tratamiento de alteraciones metabdlicas incluyen:

Reductores del colesterol: las estatinas (atorvastatin, fluvastatin, lovastatin, simvastatin...)
son los farmacos mas comunes para reducir el colesterol LDL y VLDL. Si estas no funcionan,
otras opciones de tratamiento incluyen los inhibidores de la absorcion de colesterol (ezetimibe),
los inhibidores de PCSK9 (alirocumab, evolocumab), o los secuestrantes de acidos biliares
(colestiramina, colesevelam, colestipol), entre otros?9.

Antihipertensivos: existen muchas clases de medicamentos para reducir la presion arterial.
Se incluyen los diuréticos (furosemida), los betabloqueantes (bisoprolol), los inhibidores de
la ACE o enzima convertidora de angiotensina (captopril), los bloqueadores de los receptores
de angiotensina Il (losartan), los bloqueadores de los canales de calcio (amlodipino), los
alfabloqueantes (doxazosina), los agonistas de los receptores alfa-2 (metildopa) y los
vasodilatadores (hidralazina)?Y.,

- Farmacos para mejorar la sensibilidad a la insulina: el objetivo de estos tratamientos es mejorar
el uso de la insulina en el cuerpo o eliminar el exceso de glucosa en la sangre. Entre estos
farmacos se incluye la insulina, los inhibidores de alfa-glucosidasa (miglitol), las biguanidas
(metformina), los agonistas de la dopamina-2 (bromocriptina), los inhibidores de la DPP-4
(alogliptina), los agonistas de GLP-1 (dulaglutida), las meglitinidas (nateglinida), los inhibidores
de SGLT2 (canagliflozina), las sulfonilureas (glimepirida) y las tiazolidinedionas (pioglitazona)i??!.

A pesar de los avances en el conocimiento y tratamiento de estas enfermedades, muchas de ellas

contindan siendo de dificil diagndstico y manejo. Por ello, el seguimiento multidisciplinar, el diagndstico
precoz y el acceso a tratamientos especificos —incluidas terapias huérfanas y ensayos clinicos—
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son esenciales para mejorar el prondstico de las personas que viven con enfermedades metabdlicas
raras!?sl24,

Inmunodeficiencias

El tratamiento de las inmunodeficiencias primarias y secundarias se basa principalmente en el uso de
antibiéticos, antifungicos y antivirales, ya sea para tratar infecciones existentes o como medida preventiva
(profilaxis) para reducir el riesgo de infecciones. En los casos de deficiencias severas de anticuerpos,
también puede ser necesaria la terapia de sustitucién con inmunoglobulinas, que proporciona
los anticuerpos necesarios para hacer frente a las infecciones. Estas estrategias se describen a
continuacion?s!:

Antibioticos: se utilizan para tratar infecciones bacterianas, ya sea eliminando las bacterias
o ralentizando su crecimiento. En personas inmunodeprimidas pueden usarse para tratar
infecciones activas como en régimen profilactico con el objetivo de prevenir su aparicion y
reducir su gravedad o frecuencia. La eleccidn del antibiético dependera de la evaluacion de la
persona especialista. Pueden ser de amplio espectro, como la amoxicilina, indicados cuando
se requiere cobertura contra diversas bacterias; o especificos, utilizados cuando los analisis de
laboratorio han identificado el tipo exacto de bacteria causante de la infeccion que permite un
tratamiento mas dirigido.

- Antivirales: al igual que los antibiéticos, los antivirales pueden emplearse tanto para el
tratamiento como para la prevencién de infecciones virales. La seleccidon del farmaco
dependera del virus en cuestion. Algunos ejemplos son oseltamivir o zanamivir, para la gripe;
aciclovir, para el herpes o la varicela; y nirmatrelvir mas ritonavir, para el COVID-19.

- Antifiingicos: también indicados tanto para tratamiento como para prevencién. Por ejemplo,
fluconazol se utiliza para tratar la candidiasis.

Terapia de sustitucion de inmunoglobulinas: este tratamiento consiste en la administracion de
inmunoglobulinas por via intravenosa o subcutanea para restaurar los niveles deficientes de
anticuerpos en sangre. Las inmunoglobulinas se obtienen a partir del plasma de donantes
y proporcionan proteccion contra un amplio espectro de infecciones. Para la mayoria de las
personas con inmunodeficiencia, esta terapia es de por vida.

Ademas del tratamiento farmacolégico, existen estrategias para corregir la inmunodeficiencia que también
requieren el uso de ciertos medicamentos para su implementacién, como los farmacos de quimioterapia.
Estas estrategias incluyen el trasplante de médula 6sea y la terapia génica.

- Trasplante de médula 6sea o trasplante de células madre hematopoyéticas: es un tratamiento
curativo para muchas inmunodeficiencias primarias causadas por mutaciones genéticas
que afectan la funcién de las células madre hematopoyéticas, lo que impide que el sistema
inmunolégico se desarrolle correctamente. El trasplante implica:

i. Obtencion de células madre de una persona donante compatible.
ii. Condicionamiento, lo que implica eliminar las células madre defectuosas de la médula

6sea y suprimir el sistema inmunolégico para favorecer la aceptacion de las nuevas
células.
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iii. Trasplante y seguimiento, prestando especial atencion a posibles complicaciones como
infecciones o enfermedad injerto contra huésped.

- Terapia génica: este tratamiento consiste en extraer células madre de la propia persona,
corregir los genes defectuosos mediante la introduccién de genes funcionales y reintroducirlas
en el organismo. Una vez dentro del cuerpo, estas células corregidas pueden producir células
inmunitarias y hematoldgicas capaces de combatir infecciones. Como se utilizan las propias
células, el riesgo de rechazo se minimiza. Actualmente, la terapia génica sigue siendo un
tratamiento experimental para algunas patologias, aunque en ciertos casos esta cerca de
convertirse en la opcidn terapéutica principal cuando no se dispone de un donante de médula
6sea compatible!?8,

Alteraciones neuronales o motoras

La mayoria de las alteraciones neuronales/motoras no tienen un tratamiento curativo, sino que este se
centra en controlar los sintomas. Sin embargo, existen algunas excepciones, como el parkinsonismo
inducido por medicacion, que en algunas ocasiones se puede tratar con medicaciont??,

Algunos tratamientos farmacolégicos incluyen:

- Relajantes musculares: pueden ayudar a manejar la espasticidad. Existen dos tipos de
relajantes musculares, segun si ejercen su accion sobre el musculo esquelético o el sistema
nervioso central, o bien sobre el musculo liso.

— Farmacos que actian sobre el misculo esquelético: actian sobre el sistema nervioso
central o directamente sobre los musculos para reducir la espasticidad, es decir, la
rigidez muscular debido a trastornos neurolégicos como la esclerosis multiple, la paralisis
cerebral o las lesiones medulares. Ademas, estos farmacos también ayudan a reducir el
dolor muscular. Algunos ejemplos incluyen el baclofeno y el dantroleno.

— Farmacos que actlian sobre el misculo liso: reducen los espasmos involuntarios del
musculo liso, como los que ocurren en el tracto gastrointestinal, urinario o biliar. Estan
pensado para enfermedades como el sindrome del intestino irritable o los célicos
renales. Algunos ejemplos incluyen el carisoprodol, la clorzoxazona, la ciclobenzaprina, la
metaxalona, el metocarbamol y la orfenadrina.

Ademas, existen farmacos que realizan ambas funciones, como la tizanidina y el diazepam!2!,

- Inyecciones de la toxina botulinica (botox): estas neurotoxinas inciden sobre los nervios, que no
pueden enviar las senales nerviosas a los musculos y, como resultado, no puede contraerse.
Estos efectos pueden durar varios meses. El botox se puede utilizar para manejar la distonia,
los espasmos en los parpados, la vejiga hiperactiva, la migrana crénica o la espasticidad, entre
otros!?9.,

5.2.2 Tratamientos segun el ambito de uso

Los tratamientos farmacolégicos pueden clasificarse segun el entorno en el que se administran, lo que
influye en la via de administracion, la supervision necesaria y los requisitos de seguridad.

25



cocemfe.es

Marco conceptual . .

Tratamientos continuados en casa

Una de las principales diferencias entre los tratamientos continuados en el domicilio y los tratamientos
de uso hospitalario es la via de administracion, siendo los primeros predominantemente orales y los
segundos intravenosos. En los tratamientos continuados en casa, la persona paciente o la persona
cuidadora son responsables de la toma del medicamento. Durante la visita al centro médico, estos
reciben instrucciones sobre como se debe tomar el medicamento, con qué frecuencia y dosis, si requiere
de ingesta previa de comida, si se debe tomar junto a otros farmacos o, al contrario, en franjas horarias
separadas. Este tipo de tratamiento no requiere la presencia inmediata de un profesional sanitario, pero
si seguimiento periédico.

Los farmacos de tratamiento continuado en casa se adquieren generalmente en farmacias con receta
médica, aunque algunos (por ejemplo, los antiinflamatorios como el ibuprofeno) se pueden vender
sin prescripcion. La persona con una enfermedad crénica también puede adquirir periédicamente
sus medicamentos en la farmacia mediante una receta electrénica disponible en el sistema de salud
publical®°l,

En el caso de ciertos medicamentos de uso especializado, estos se dispensan exclusivamente a través
de farmacias hospitalarias. Se trata principalmente de tratamientos de alto impacto clinico o econémico,
que, por su complejidad, toxicidad o necesidad de seguimiento, no pueden dispensarse en farmacias
comunitarias. Por ejemplo, medicamentos para enfermedades oncolégicas, inmunosupresores, terapias
biolégicas, antirretrovirales, medicamentos huérfanos o algunos tratamientos para enfermedades raras.
Estos medicamentos suelen requerir un seguimiento clinico mas estrecho por parte del equipo médico
del hospital, y por ello su distribucion se gestiona desde estos servicios.

El especialista del hospital prescribe el medicamento y el paciente lo recoge en la farmacia del
hospital, generalmente con cita previa. El farmacéutico hospitalario informa al paciente sobre el
tratamiento (posologia, conservacion, efectos secundarios, interacciones) y hace un seguimiento clinico
y farmacoterapéutico. En algunos casos, se permite la dispensaciéon no presencial, con el envio del
medicamento al domicilio o centros de salud cercanos. Este sistema es importante porque mejora
la seguridad del paciente, permite un control mas riguroso de medicamentos complejos, optimiza los
recursos del sistema sanitario y fomenta la adherencia al tratamiento gracias al acompanamiento del
farmacéuticot311s2,

Algunos ejemplos de farmacos que se puede administrar por via oral en casa incluyent=3!
Antihipertensivos: enalapril, amlodipino, losartan, valsartan.
Antidiabéticos orales: metformina, glibenclamida.
- Hipolipemiantes: atorvastatina, simvastatina.
Antibiéticos orales: amoxicilina, ciprofloxacino, azitromicina.
- Analgésicos y antiinflamatorios: paracetamol, ibuprofeno, naproxeno.
Ansioliticos y antidepresivos: alprazolam, fluoxetina, sertralina.

Algunos tratamientos intravenosos pueden administrarse de forma segura en el hogar gracias al avance
de las tecnologias sanitarias y el acompanamiento de equipos de atencion domiciliaria. Esta modalidad
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permite mejorar la calidad de vida del colectivo de pacientes, reducir hospitalizaciones, favorecer la
continuidad asistencial y promover la adherencia al tratamiento®¥. A continuacién, se presentan algunos
ejemplos:

Terapia hormonal: hidrocortisona, levotiroxina, hormona de crecimiento recombinante.
Antieméticos: ondansetron, metoclopramida, dexametasona.

- Analgésicos: se pueden administrar mediante una bomba de analgesia controlada por la propia
persona, e incluyen la morfina, la hidromorfona o el fentanilo.

Quimioterapéuticos: 5-fluorouracilo, cisplatino, etopdsido, rituximab.

- Tratamientos para la hemofilia: en los ultimos anos, se ha avanzado en el autotratamiento
domiciliario con factores de coagulacién intravenosos ante una hemorragia o de forma
profilactica.

- Nutricion parenteral domiciliaria: se utiliza en pacientes con insuficiencia intestinal o
enfermedades digestivas graves. A través de una via central, se administran soluciones
nutritivas que suplen la alimentacion oral o enteral.

En cuanto a la dialisis domiciliaria, aunque no se trata estrictamente de un tratamiento intravenoso,
si es un procedimiento complejo que puede realizarse en el hogar. Por ejemplo, en el caso de la
dialisis peritoneal domiciliaria, se utiliza la cavidad abdominal como filtro natural; y en la hemodialisis
domiciliaria, se requiere acceso vascular y maquinaria especifica, pero permite al paciente realizarse las
sesiones de forma autébnoma o asistida.

Este tipo de atencidon especializada en el hogar requiere la participacion de equipos de hospitalizacion
domiciliaria, asi como formacion de la persona paciente o de sus personas cuidadoras, para garantizar la
seguridad y eficacia del tratamiento.

Muchas de las terapias por via intravenosa también tienen su versién por via oral disponible, por lo que
se usan principalmente por via intravenosa cuando la persona no puede tomar la versién oral.

Tratamientos de uso hospitalario

Los tratamientos de uso hospitalario solo pueden ser administrados por personal sanitario en
hospitales, clinicas o centros especializados. Requieren monitoreo estricto para ajustar dosis y manejar
efectos adversos en tiempo real. La via de administracion mas comun es la intravenosa por su accién
rapida y precision en la dosis, aunque también lleva asociada un mayor riesgo. Al igual que en los
tratamientos continuados en casa, en los tratamientos de uso hospitalario también existen otras vias de
administracién, como la via oral, la intramuscular y la subcutanea®.

Los farmacos de uso hospitalario no estan disponibles en las farmacias comunes, se suministran
directamente por hospitales, hospitales de dia o clinicas. En algunos casos, los hospitales pueden
entregar dosis para autoadministracion en casa bajo supervisién médica. En el caso de condiciones
cronicas, las personas deben acudir al centro de salud y realizar las visitas de administracion del farmaco
con regularidad, siempre con supervision médica.

Algunos ejemplos de farmacos administrados por via intravenosa son®¢I37:;
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Antibiéticos: vancomicina, ceftriaxona.

+  Quimioterapia: cisplatino, doxorrubicina.
Inmunosupresores: ciclosporina, metotrexato.

- Farmacos de soporte vital: adrenalina, noradrenalina, dopamina.

- Terapias biologicas: infliximab, tocilizumab.

Entre los farmacos por via oral, se incluyen(®8Is7:

+ Quimioterapia: capecitabina, temozolomida, lenvatinib.
Inmunosupresores: tacrolimus, micofenolato mofetil, ciclofosfamida.

- Antibiéticos y antivirales: linezolid, rifampicina, isoniazida.

Opioides y analgésicos: oximorfona, metadona, tapentadol.

5.3.1 Fisioterapia y rehabilitacion

La fisioterapia y la rehabilitacion son dos herramientas muy ltiles para las personas con alguna
discapacidad fisica y organica. El tratamiento suele ser a largo plazo o incluso de por vida. El objetivo
final es conseguir que la persona sea lo mas autobnoma posible y mejorar las funciones del organismo y
prevenir que se produzcan atrofias o molestias crénicas. Estas terapias mejoran la calidad de vida de las
personas y colaboran para que se involucren de una manera mas activa en la sociedad. Ya sea desde
participar en tareas familiares y/o escolares. Acciones que, sin duda, mejoran el estado emocional del
paciente.

Uno de los problemas asociados a algunos casos de discapacidad fisica es la poca movilidad de
determinadas partes del cuerpo, como por ejemplo las extremidades inferiores o superiores, que inciden
directamente en la musculatura del cuello y el trapecio y causan contracturas. Si disminuye la posibilidad
de andar o moverse con autonomia, el organismo se resiente y puede comprometer otras funciones,
como, por ejemplo, la funcién cardiovascular. Por estos motivos, la fisioterapia va orientada a reducir las
posibles dolencias y mejorar las funciones cardiovascular y respiratoria, entre otras.

Existen muchas ramas de la fisioterapia segun las necesidades. Algunas de las mas frecuentes son:

- Fisioterapia para la rehabilitacion de la marcha: se usa con el fin de potenciar las capacidades
fisicas y recuperar el maximo posible la movilidad. Incluso en los casos en los que no hay
opcion de recuperacion, se pueden potenciar otras habilidades que den soporte a las funciones
alteradas. Se pueden beneficiar de este tipo de fisioterapia las personas que han sufrido una
amputacion de miembro inferior. La fisioterapia puede ayudar en la recuperacion de la zona
operada, en la reeducacion de la marcha y la adaptacion final a la prétesisi®®.
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Fisioterapia respiratoria: esta rama esta enfocada en prevenir, tratar y estabilizar las
disfunciones o alteraciones de la respiracion. Se emplean técnicas de desobstruccion de las
vias aéreas, de reeducacion respiratoria y de readaptacion al esfuerzo. Este tipo de terapia se
utiliza en patologias respiratorias como la fibrosis quistica, la enfermedad pulmonar obstructiva
cronica y en personas con paralisis cerebral o distrofia muscular, entre otras.

Fisioterapia pediatrica: esta disciplina se encarga del asesoramiento, tratamiento y cuidado
de aquellos bebés, ninos y adolescentes que presentan un retraso general en su desarrollo,
desérdenes en el movimiento o que tienen riesgo de padecerlos. En estos casos se intenta
que el fisioterapeuta esté integrado en el entorno, como el hogar o el colegio, y no solo en el
entorno clinico, ya que el infante necesita integrar las pautas en su vida diaria. Por eso, esta
terapia se centra en educar a la familia y al entorno. Ademas, existen centros de rehabilitacion
donde los ninos se quedan ingresados después de la cirugia y reciben tratamiento y
escolarizacién paralelamente.

El equipo de fisioterapia puede trabajar en coordinacion con los equipos de otras especialidades, y en
particular, con terapia ocupacional para la rehabilitacion de las actividades de autocuidado, de trabajo y
de ociol®?!,

5.3.2 Terapia ocupacional

La terapia ocupacional debe coordinar aspectos fisicos, cognitivos, emocionales y conductuales para
conseguir la maxima funcionalidad y autonomia posible. Las actividades terapéuticas tienen como
objetivo controlar y atenuar la patologia, restaurar o reforzar la capacidad funcional, facilitar el aprendizaje
de habilidades y funciones esenciales para la adaptacion al entorno (que puede ser fisico, familiar,
social o laboral, entre otros) y, promover y mantener la salud. Por lo tanto, la terapia ocupacional educa,
mantiene y promueve las conductas competentes en las actividades de la vida diaria.

Los roles especificos de la terapia ocupacional son oI+

Entrenar y reeducar en las actividades de la vida diaria basicas e instrumentales.

Usar actividades para la recuperacion, adaptacion o rehabilitacion de cualquier alteracion en los
diferentes sistemas corporales.

Disenar, confeccionar y entrenar para el uso de los productos de apoyo (como los sistemas de
posicionamiento y las sillas de ruedas).

Valorar, recomendar y tratar sobre pautas de ergonomia.

Adaptar el entorno fisico y sensorial (como las barreras arquitectonicas).

Promover la motivacion y los intereses de las personas después de la pérdida ocupacional.
Minimizar o eliminar las conductas que interfieran en el desempeno ocupacional.

Favorecer el desarrollo de habilidades sociales y habilidades emocionales (autoconocimiento,
autocontrol, automotivacién, empatia) que permitan a la persona asumir un rol activo en la
relacion con los demas.
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Cubrir las necesidades de disfrute, placer, de exploracion, y de participacion social, favoreciendo
el acceso a los entornos de ocio.

- Escuchar, informar y asesorar a la familia del estado general del paciente, de pautas de
manejo ante determinadas circunstancias y de los productos de apoyo y de las adaptaciones
necesarias, para que también participen en el proceso de tratamiento.

En resumen, la terapia ocupacional potencia las capacidades funcionales y desarrolla las capacidades
residuales para lograr que la persona viva con el mayor grado posible de independencia e inclusion.

5.3.3 Ortoprotesis

La prestacion ortoprotésica consiste en la utilizacion de productos sanitarios, implantable o no, cuya
finalidad es sustituir total o parcialmente una estructura corporal, o bien modificar, corregir o facilitar
su funcién, comprendiendo los elementos precisos para mejorar la calidad de vida y la autonomia de la
persona usuaria. Por lo tanto, la ortoprétesis se centra en recuperar habilidades, capacidades o funciones
gue se han deteriorado o perdido a causa de una enfermedad congénita o adquirida, o un traumatismo!*2.

Los cinco tipos principales de ortoprétesis incluyent“s!:

- Implante quirdrgico: es un producto sanitario disenado para ser implantado total o parcialmente
en el cuerpo mediante intervencidn quirdrgica y destinado a permanecer alli. Se implantan con
la finalidad de sustituir total o parcialmente alguna funcién del organismo, o bien con finalidad
diagndstica. Segun el area terapéutica, existen implantes quirdrgicos cardiacos, vasculares,
digestivos, neurolégicos u osteoarticulares, entre otros, asi como dispositivos implantables
para la administracion de farmacos. Los Holter implantables son un ejemplo de implante
quirdrgico con finalidades diagndsticas.

Protesis externa: es un producto sanitario que requiere una adaptacion personalizada y que
no precisa implantacion quirurgica. Su funcién también es la sustitucion parcial o total de la
funcién de un 6rgano o estructura corporal. Existen prétesis de miembro superior, préotesis de
miembro inferior y ortoprétesis para agenesias, entre otras.

Silla de ruedas: vehiculo individual para favorecer el traslado de personas que han perdido
la capacidad de deambulacién. Ademas de la propia silla de ruedas, cada vez existen mas
accesorios para complementar su funcién, asi como sillas adaptadas a distintos entornos para
proporcionar un mayor grado de autonomia a la persona usuaria.

- Ortesis: producto sanitario de uso externo, no implantable y personalizado, que se destina
a modificar las condiciones estructurales o funcionales del sistema neuromuscular o del
esqueleto. Por ejemplo, una ortesis para mantener una postura correcta de la columna
vertebral, del miembro superior, del miembro inferior, o los calzados ortopédicos.

- Ortoproétesis especial: producto sanitario no implantable que sustituye una estructura corporal o
su funcioén o facilita la deambulacién y no se puede incluir en los apartados anteriores. Algunos
ejemplos incluyen las ayudas para caminar manejadas por un brazo, por los dos brazos, para
la terapia circulatoria, para la prevencion de las Ulceras por presion, o equipamiento para
el entrenamiento del movimiento, la fuerza y el equilibro en casos con lesiones medulares,
paralisis cerebral o enfermedades neurodegenerativas, entre otros.
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Todas estas herramientas contribuyen a que la persona con una discapacidad fisica pueda llevar una vida
mas auténoma y con mas calidad.

5.3.4 Logopedia

La logopedia es la disciplina encargada de la prevencioén, deteccién, evaluacion e intervencion de
alteraciones en la comunicacion, el lenguaje, el habla, la audicion y en las funciones orales no
verbales, como la respiracion, la deglucion, la succion y la masticacion. La intervencion en logopedia
puede iniciarse desde etapas muy tempranas, incluso en los primeros meses de vida, en el caso de
aquellos bebés que hayan nacido con alguna patologia que dificulte la succion y deglucion, dos acciones
necesarias para el amamantamiento. La atencién temprana en estos casos es clave porque puede
prevenir posibles dificultades futuras. La intervencion de la persona especialista en logopedia también
es util en la edad adulta, para aquellas personas que hayan sufrido algun tipo de discapacidad fisica y
organica que les impida la correcta alimentacion.

En algunos casos, las personas con cierta discapacidad fisica y organica presentan un retraso en
el desarrollo y adquisicion del lenguaje oral, o incluso ausencia de este. Un logopeda interviene en
la comunicacion, el lenguaje, sea oral o escrito, el habla y la voz. Por ejemplo, en las personas con
discapacidad auditiva, les ayuda a que aprendan a vocalizar, emitir la voz de forma correcta o a usar
correctamente un implante coclear para que pueda entender los sonidos que recibe. La logopedia pueda
mejorar estas funciones, pero hay que tener en cuenta que es un proceso que puede tardar anos en
dar resultados satisfactorios. Por eso, para seguir comunicandose, algunas personas recorren a otras
estrategias, como los gestos e imagenes!4414°1,

Para mejorar las habilidades en el lenguaje, la persona especialista en logopedia va a evaluar la forma
en la que se habla (las bases anatémicas y funcionales, el analisis del lenguaje repetido, entre otros) y
la dimension morfolégica (el género, el ndmero, el articulo, pronombres y formas verbales). También se
evalla el contenido, incluyendo la comprension semantica (conocimiento de objetos, relacién entre ellos)
y la produccién semantica (seleccion de palabras adecuadas, entonacion, organizacién adecuada de los
elementos sintacticos). Por ultimo, se evalua el uso del lenguaje, que engloba las funciones y uso, como
por ejemplo la capacidad de expresar un deseo, reconocer necesidades basicas, expresar opiniones,
sentimientos, ubicacién espaciotemporal, entre otras(*el,

Para conseguir buenos resultados, la persona con discapacidad fisica y organica debe seguir un plan
de intervencion individual que se adapte a sus necesidades y velocidad de aprendizaje. Como es un
proceso largo y de trabajo constante, es importante mantener a las personas motivadas e implicadas en
el proceso de rehabilitacion.

5.3.5 Apoyo en psicoterapia y psicologia

El objetivo de la psicoterapia y la psicologia en personas con discapacidad fisica y organica es
proporcionar herramientas y apoyo emocional para mejorar su calidad de vida y bienestar mental.

Las personas con discapacidad fisica y organica pueden experimentar aislamiento social, problemas
de autoestima, ansiedad o depresion y sentimientos de frustracién o dependencia, entre otros. Estos
problemas emocionales pueden derivar de las barreras fisicas o sociales existentes en el dia a dia de
estas personas, de sensacion de dependencia o la falta de apoyo social, de las comparaciones con otras
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personas o la percepcién de ser una “carga”. También la no aceptacion de la discapacidad, entre otros
factores, puede influir en estos sentimientos negativos.

El apoyo psicolégico a estas personas puede promover su participacion e inclusion en la vida social, asi
como una mejora significativa de su bienestar emocional y de su calidad de vida. Para ello, la persona
especialista puede facilitar técnicas para el manejo del estrés y la ansiedad, promover una autoestima
positiva, desarrollar estrategias de afrontamiento para mejorar su calidad de vida, facilitar la integracion
social y mejorar sus relaciones personales, etc.

La terapia psicolégica también es una herramienta muy util para que la persona con discapacidad
fisica y organica aprenda a expresar sus sentimientos, a adaptarse a los cambios y generar recursos
emocionales para afrontar las distintas situaciones con las que se va encontrando.

Las técnicas que utiliza la persona especialista se personalizan en funcién de la persona, ya que, por
ejemplo, no tendran las mismas necesidades emocionales una persona de 15 anos que una de 50.
A partir de los 6 anos, los ninos empiezan a ser conscientes de sus caracteristicas especiales y sus
diferencias con el resto de los ninos de su edad. Se trata de una edad en la que se empieza a forjar la
autoestima y el autoconcepto a partir de la relacién con uno o una misma y con el entorno. Los ninos
con discapacidad fisica y organica suelen ser un colectivo vulnerable frente a su entorno, y experiencias
desagradables crean heridas emocionales que influyen negativamente y deben tratarse lo antes posible.
A medida que los ninos entran en la adolescencia, las diferencias con los otros adolescentes son mas
significativas, especialmente en el ambito social y de ocio, pues muchas actividades no estan pensadas
para personas con discapacidad fisica y organica. Esto genera emociones negativas de frustracion,
soledad, tristeza e ira, que se deben tratar a tiempo para que no escalen a consecuencias mas graves.
Una vez se entra en la vida adulta, las personas con discapacidad fisica y organica necesitan reorganizar
su nueva etapa de vida y ajustar sus expectativas a sus posibilidades, o de lo contrario viviran con
ansiedad elevada e incertidumbrel*”,

Por otro lado, la intervencion psicoldgica constituye un recurso clave de apoyo para las familias, ya que
proporciona herramientas especificas para acompanar a la persona con discapacidad fisica y organica, al
tiempo que contribuye a mitigar el desgaste emocional que esta situacién puede generar en su entorno
cercano. La familia desempena un papel esencial en el bienestar emocional de la persona afectada y
puede facilitar significativamente su proceso de adaptacion. En este sentido, el trabajo del profesional
de la psicologia con los familiares puede centrarse en desarrollar estrategias de comunicacion efectiva,
promover la empatia y la comprension de las vivencias emocionales de la persona, asi como en favorecer
una mejor gestion de los cambios y dindmicas familiares que puedan surgir en el proceso!#7148149],

Es recomendable buscar ayuda psicolégica si existen cambios en el estado de animo con mucha
frecuencia, aislamiento social, problemas de adaptacion o problemas en las relaciones familiares.
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La trayectoria de investigaciones realizadas desde COCEMFE y centradas en el espacio sociosanitario,
nos lleva a poner de relieve dos estudios centrales como antecedentes inmediatos. Por un lado, el
Libro Blanco de la Discapacidad Organica?, y por otro, el Estudio sobre factores condicionantes de la
coordinacion sociosanitarial®®. En este apartado, desarrollaremos una sintesis de los temas tratados en
ambos estudios sobre el acceso a tratamientos.

Como se establece en el Libro Blanco de la Discapacidad Organica, los tratamientos que reciben las
personas con discapacidad organica son, en muchos casos, multiples (polimedicacion e intervenciones
quirdrgicas) y que, muchas veces, duran toda la vida por la condicion crénica de la patologia. Ademas,
suelen ser agresivos y presentar efectos adversos o secuelas importantes. Una consecuencia extendida,
debido a la medicacién como a la propia condicién de salud, es la inmunosupresion y la vulnerabilidad
a las infecciones. Ademas, la atencién sanitaria demandada precisa ser especializada e interdisciplinar,
sino trae como consecuencia tiempos prolongados de “peregrinaje” por el sistema.

La carga de tratamiento supone dificultades particulares y no visibilizadas que impactan en multiples
dimensiones de la calidad de vida: los tiempos extensos dedicados a cumplir con los tratamientos
y/o terapias (mdltiples citas médicas, intervenciones, gestiones burocraticas asociadas) y el tiempo
dedicado para tareas de autocuidado, afectan la posibilidad de ingreso al mundo del trabajo. A su vez, las
necesidades de accesibilidad en la movilidad muchas veces condicionan y merman la participacion social.

Por otro lado, la demora diagndstica o la falta de un diagnéstico claro tiene impactos directos en
el bienestar fisico. Tal son los casos de las enfermedades degenerativas en las que una deteccion
temprana permite relentizar el avance de la enfermedad. Diagnosticar a tiempo, también, determina el
acceso a tratamientos adecuados como a |os apoyos y servicios necesarios.

Asimismo, mas de un 60% de las personas declaré que los tratamientos y terapias no se ofrecen
con la continuidad y frecuencia necesarias. Ademas, entre los comentarios registrados, se destaca
la percepcion de una atencion que no llega a tiempo y supone demoras insoportables o no es lo
suficientemente especializada o adecuada; o que se duplica y superpone o no es accesible (fisica,
cognitiva o ambientalmente), ni sensible por parte de los profesionales (descrédito, incomprension,
psicologizacion)®?. Este aspecto es particularmente sefialado como causante de demora diagnéstica y de
tratamientos ineficaces; en particular, en el caso de dolores y sintomas (mareos), de comorbilidades y de
patologias con escasa investigacion y desarrollo (sindromes, neuromusculares, etc.).

A su vez, se destaca el sobrecoste asociado a las carencias de la cobertura publica. Este aspecto, que
se caracteriza por el acceso a través de la consulta privada es uno de los que buscaremos analizar a lo
largo del informe. “Caer en lo privado” genera exclusiones y desigualdades en los servicios sanitarios
(medicina preventiva y rehabilitacion) y sociales (atencién psicosocial).

Segln el Libro Blanco!?, se detecta una limitacién en el acceso a los servicios de rehabilitacion por
diferentes motivos: al agotarse las sesiones autorizadas, cuando se necesitan de manera permanente,
no son priorizadas al no ser tratamientos curativos, como es el caso de los masajes linfaticos
o la fisioterapia respiratoria. Este es el caso de muchas de las patologias crénicas generadoras de
discapacidad que actualmente no tienen una cura definitiva. Los tratamientos y terapias generan un alivio
de los sintomas y una mejora significativa de la calidad de vida.

En cuanto a los tratamientos farmacolégicos, si bien muchas medicaciones estan reconocidas por el
Sistema Nacional de Salud, como varios tratamientos de costo elevado, cabe destacar que algunos
productos contindian siendo de dificil acceso. Esto se debe a que dichos productos o tratamientos no estan
reconocidos o lo estan pero de una manera parcial en relacion con la necesidad existente, y no se valoran
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como prioritarios. Este es el caso de cremas, protectores solares, dietoterapicos, pero también farmacos que
no se reconocen para el tipo de condicion de salud asociada. Las dificultades de acceso a la medicacion se
complejizan en el caso de tratamientos nuevos y en desarrollo (como suele ser habitual en las enfermedades
raras) a los que se accede como “medicacion de uso compasivo”. Como se analizara mas adelante, el
elevado coste econémico de tales medicamentos impide su acceso por fuera del sistema publico.

El Estudio sobre Coordinacion Sociosanitaria es relevante como antecedente ya que se recogieron datos
clave sobre dos tematicas acuciantes: la demora en el diagndstico (y por consecuencia, demora en el
acceso al tratamiento) y el acceso a tratamientos inadecuados como origen de intensificacion de las
enfermedades y discapacidades. En los testimonios recogidos, resaltan experiencias donde se da la falta
de interdisciplinariedad entre profesionales que da lugar a tratamientos contraindicados.

En base a estos datos, se propone indagar con mayor profundidad en dimensiones relacionadas
a la atencion y el acceso a tratamientos como pueden ser la (poli/sobre) medicacion, la demora en
los diagndsticos, acceso a tratamientos no adecuados para ciertas patologias y/o enfermedades,
entre otras. Estas dimensiones se vinculan estrechamente con la prevencion de la intensificacion de
enfermedades. En este caso, evitar la sobre medicalizacion es una de las tareas fundamentales de la
prevencion cuaternaria de la salud. Podemos definir la sobre medicalizacién como las intervenciones que
identifican a pacientes en riesgo de recibir tratamientos innecesarios o excesivos, protegiéndolos de la
medicalizacién innecesaria y promoviendo alternativas éticamente aceptables.

Ahondar en las necesidades detectadas del acceso a tratamientos en la literatura previa, es de vital
importancia para promover medidas que se ajusten a la realidad de las personas que componen el
colectivo de la discapacidad fisica y organica.

Por este motivo, se han revisado y analizado diversos documentos sobre tratamientos, medicalizacion y
discapacidad a fin de tener una visibn mas amplia sobre sus principales barreras, obstaculos y avances
presentes en la bibliografia previa. De esta manera, se han examinado 20 documentos (estudios,
informes, normativas, articulos) de diferente indole para contextualizar el objeto de estudio, generar
un marco conceptual y normativo e identificar limitaciones y diversos factores (econémicos, sociales y
de acceso a la informacion) que afectan el acceso a tratamientos adecuados. Entre ellos, estudios de
investigacion y articulos cientificos publicados entre 2017 y 2024, con el objetivo de concentrar el grueso
de la revision documental en estudios actualizados y relevantes en el acceso a tratamientos.

Entre los principales conceptos del marco tedrico-normativo analizado, se destacan aquellos articulos
que senalan:

La relacion entre medicalizacion y sociedad.

Riesgos de vulneraciones de derechos de las personas con discapacidad en la interaccion con el sistema
sanitario (falta de recursos, protocolos de triaje en crisis sanitarias, interacciones medicamentosas y
efectos secundarios, internamientos involuntarios, falta de acceso a la informacion, entre otras).

Momentos claves de los itinerarios terapéuticos como la demora diagnastica y el acceso a tratamiento.

La escasa participacion de pacientes con discapacidad en los procesos de investigacion y evaluacion de
medicamentos.

La odisea de las enfermedades raras como subgrupo de patologias a destacar.

La estructura y politica farmacéutica (el ciclo de la vida de los medicamentos y tipologias).
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Se detectan una serie de obstaculos identificados dentro de la bibliografia revisada siguiendo el concepto
de itinerario terapéutico, entendido como la trayectoria de bldsqueda, produccion y gerenciamiento del
cuidado de la salud®l. Dentro de la blsqueda por el cuidado que realizan las personas dentro del
sistema de salud, se definen distintos momentos donde operan diferentes barreras en el acceso.

El acceso a la informacion es un requisito para que las personas puedan desenvolverse adecuadamente
dentro de los servicios sociosanitarios. Dicha informacién agrupa datos acerca de dénde acudir, la
condicioén de gratuidad de los servicios, los tratamientos disponibles y los derechos inherentes al acceso
de esos servicios, entre otros. El acceso a dicha informacién puede operar como propulsor del acceso al
sistema o, por el contrario, como obstaculizador. Varios autores han identificado la falta de informacién
como una problematica a abordar con el fin de mejorar la toma de decisiones en salud®2153],

La busqueda de diagnéstico supone mliltiples retrasos temporales que no solamente pueden empeorar
el estado de salud y empeorar la calidad de vida, sino que genera un verdadero peregrinaje entre
especialidades médicas y profesionales. En el caso de las enfermedades raras, este aspecto se
incrementa, constituyéndose en una odisea diagndstica que afecta el bienestar fisico y emocional®4.

La falta de recursos y/o inversion adecuada genera un sistema sanitario que no es inclusivo, presentado
barreras significativas para las personas con discapacidad fisica y organica. La inversion insuficiente
en accesibilidad, medicamentos e investigacion puede ocasionar una atencién de menor calidad y
exclusiones sistematicas®®l. A su vez, la desigualdad entre Comunidades Auténomas genera que las
personas reciban un nivel de atencién muy diferente dependiendo del lugar de residencia y puede
ocasionar migraciones sanitarias para recibir tratamientos especificos o las diferencias significativas en
el cribado neonatal.

Dentro de la estructura y politica farmacéutica, se destacan aportaciones desde la perspectiva de
las personas con discapacidad al ciclo de la vida de un medicamento. Este proceso involucra fases
complejas de aprobaciones institucionales: la autorizacién, comercializacién y posible financiacion
dentro del Sistema Nacional de Salud. Dentro de esta dimension, existe la tendencia de excluir a ciertos
grupos, como a las personas con discapacidad, de los ensayos clinicos, lo que repercute en su posterior
inclusidon en los tratamientos!®®. A su vez, en el caso de las enfermedades raras, se sefala el alto costo
de los escasos tratamientos y medicamentos disponibles. Los medicamentos huérfanos en muchas
ocasiones se encuentran en periodos de prueba, con altos costos y con poca investigacion asociada
por lo que no todas las personas afectadas pueden acceder a ellos. A su vez, se destaca el acceso a
medicamentos a partir de su “uso compasivo” que consiste en poner a disposiciéon un medicamento
por motivos compasivos a los pacientes que presentan una patologia crénica y para la cual no existe un
medicamento autorizado que pueda tratar al paciente de manera adecuada.

Otros informes como las ediciones periédicas del Barémetro EsCrénicos!®” relevan que la medicacion y
el tipo de tratamiento son los aspectos que mas informacién disponen los pacientes. En contraposicion,
sefalan una escasa o nula participacion en la decision de tratamiento.

Adicionalmente, se senala las carencias y la falta de disponibilidad de terapias de rehabilitacion y la
necesidad de reforzar la atencién integral, multidisciplinar y centrada en las personas!®&I5°160],
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Las personas con discapacidad fisica y organica enfrentan constantemente desafios relacionados con la
sintomatologia asociada a la condicién de salud, como el dolor o la fatiga, que pueden presentarse de
manera constante o intermitente. Ademas, deben afrontar tratamientos médicos complejos, con efectos
secundarios y multiples citas y pruebas médicas, lo que dificulta la conciliacion con su vida diaria, sus
actividades y relaciones personales. A esto se suman las mdltiples barreras que surgen por la falta de
comprension y atencion adecuada de sus necesidades reales.

En este contexto, las limitaciones y restricciones vivenciadas, junto con los obstaculos persistentes
como la falta de visibilizacion, provoca importantes dificultades para acceder a apoyos, mantener un
empleo, continuar estudios o el ejercicio pleno de derechos. Todo ello impacta directamente en la
posibilidad de llevar una vida plena y en condiciones de igualdad, bajo el principio de autonomia personal,
como lo establecen las normas y tratados internacionales en materia de derechos de las personas con
discapacidad?e1],

Para comprender mejor las barreras a las que se enfrentan las personas con discapacidad fisica
y organica, en este estudio se presentan datos cuantitativos y cualitativos que exponen las distintas
barreras sociales y culturales, arquitecténicas y fisicas, y administrativas y econémicas a las que se
enfrentan las personas.

Para realizar el analisis cuantitativo, se ha analizado la EDAD 2020 del Instituto Nacional de Estadistica
(INE). A partir de dicha explotacion, se ha realizado una recodificacion segun tipo de deficiencia con el
fin de generar datos poblaciones especificos para la poblacion con discapacidad fisica y organica a nivel
estatal. La variable sexo ha sido un eje de cruzamiento de todas las variables incluidas teniendo en
cuenta que el colectivo de la discapacidad fisica y organica es un grupo social feminizado y envejecido
segln los datos poblaciones disponibles.

Para realizar el anélisis cualitativo, se ha generado y analizado un banco de datos cualitativo. Este se
encuentra conformado por los materiales procedentes de las técnicas cualitativas. Para efectuar el
analisis, se ha utilizado el programa ATLAS. Ti versién 9 especializado en recopilacion, sistematizacion
y generacion de informacién cualitativa. A la hora de hablar del tipo de analisis cualitativo efectuado,
atendiendo a los objetivos de la investigacion y a la pertinencia del analisis, se ha realizado en primer
lugar, un analisis de contenido. Luego, se ha utilizado la Grounded Theory siguiendo la corriente
constructivistal®?, de esta forma se busca aplicar una codificacion inicial o abierta. Y posteriormente
se emplea una codificacién reenfocada para llegar, a través del método comparativo constantel®®, al
surgimiento de la teoria y ayudar a interpretar los discursos. También, se ha llevado a cabo un andlisis
critico del discurso siguiendo a Wodak y Meyer (2003)164,

Tabla 3. Analisis de contenido: tabla de co-ocurrencias

Falta de cobertura de la rehabilitacion + sanidad privada

Falta de cobertura de la rehabilitacion + falta de continuidad asistencial

Falta de tratamiento + sanidad privada

Falta de cobertura de la rehabilitacién + psicélogo, psicoterapia

Fuente: elaboracion propia.
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Como se observa en la Tabla 3, los cédigos que han demostrado una mayor citaciéon en conjunto han
sido las carencias en el acceso a tratamientos y terapias en la sanidad privada. Esta falta de opciones
se vincula, en parte, con la falta de cobertura publica en rehabilitacién. Esa “ausencia” impacta en la
sanidad privada y en la falta de continuidad asistencial y apoyo psicoterapéutico. Dentro de las diferentes
barreras identificadas, podremos ahondar en las diferentes configuraciones narrativas.

Las barreras sociales y culturales son aquellas que dificultan las relaciones personales y que provocan
sentimientos de exclusion. Estas barreras forman parte de la estructura de la sociedad e incluyen la
cultura, los valores y el acceso a determinados ambitos. La discriminacion laboral y educativa son
barreras sociales. Las personas con discapacidad fisica y organica suelen encontrar mas dificultades
para encontrar trabajo y, cuando lo consiguen, a veces estan sobrecalificadas u obtienen una
remuneracion menor que una persona sin discapacidad. Asimismo, los ninos y ninas con discapacidad
fisica y organica experimentan barreras en ambito escolar que conllevan posteriormente desigualdades
en torno a las oportunidades vitales. Por ello, los paises establecen normativas que facilitan la inclusion
y la igualdad de oportunidades. A su vez, la carga de tratamiento supone dificultades particulares y
no visibilizadas, incluyendo los tiempos dedicados a cumplir con los tratamientos (multiples citas
médicas, intervenciones, gestiones burocraticas asociadas...) y el autocuidado, que pueden incidir en las
oportunidades laborales(®®.

Las barreras culturales tratan los prejuicios sobre las personas con discapacidad fisica y organica, el
desconocimiento sobre los tipos de discapacidad que existen, las herramientas que hay para facilitar la
inclusion y evitar vulneraciones de derechos. La percepcion de abandono, tanto por parte del sistema de
salud como por la sociedad en general, agravan la situacion de dependencia. De hecho, algunas personas
tienen percepcion de discriminacion en el acceso a servicios de salud, y esto afecta su confianza en el
sistema sanitario y puede desincentivar la busqueda de atencion médica adecuada.

Las cifras respaldan esta cuestion. En el analisis de EDAD 2020 del INE, se examiné la percepcion
de discriminacion en los servicios sanitarios. El trato poco respetuoso por parte de los profesionales
puede disminuir la adherencia terapéutica y la continuidad asistencial. En la Figura 3, se observan
que el 8,1% de los hombres y el 7,5% de las mujeres declaran haberse sentido discriminados algunas
veces.

39



cocemfe.es

Barreras encontradas por las personas con discapacidad fisica y organica . . .

Figura 3. Percepcion de discriminacion en los servicios sanitarios

“Sentir discriminacion” en los servicios sanitarios
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Fuente: Elaboracion propia a partir de INE, EDAD2020.

Al indagar por quien se han sentido discriminadas, las personas con discapacidad fisica y organica,
revelan diferencias significativas por género. La mayoria de las personas declara haber sufrido
discriminacion por el personal sanitario (>68%). El 75,1% de quienes expresan esta sensacion son
mujeres con discapacidad fisica y organica y el 68,5% son hombres (Figura 4). Esta diferencia de 6,6
puntos porcentuales responde a las multiples desventajas y situaciones que atraviesan las mujeres con
discapacidad fisica y organica identificadas en estudios anteriores!?l. De esta forma, la desigualdad de
género se perpetia, también, en el sistema sanitario. Los obstaculos percibidos en el ambito sanitario
y sociosanitario van desde la incredulidad y desacreditacion de las afecciones hasta la psicologizacion
de los problemas como forma de invisibilizacion. Las consecuencias de dichas tendencias son una
desatencion y la generacion de itinerarios sociosanitarios descoordinados y fragmentados.

Figura 4. Identificacion de quién ha ejercido la discriminacion en los servicios sanitarios

Percepcion de quién ejercio la discriminacion

o 36,7%
Personal no sanitario
45,1%
o 75,1%
Personal sanitario
68,5%

0,0% 20,0% 40,0% 60,0% 80,0%
[ Mujer [l Hombre

Fuente: Elaboracion propia a partir de INE, EDAD2020.
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Cabe destacar, que en la Figura 4, se observa que la tendencia se revierte en el caso del personal no
sanitario, donde los hombres indican sentirse mas discriminados (45,1%) que las mujeres (36,7%) con
una diferencia de 8,4 puntos porcentuales.

La falta de confianza viene acompanada de la falta de informacion y recursos disponibles, y esto incluye
la falta de conocimientos sobre los derechos de las personas con discapacidad fisica y organica en
relacion con el acceso a tratamientos. Por eso, las personas reivindican la necesidad de un enfoque mas
integral de su condicion, desde los cambios sociales a la mejor atencién médica y el apoyo emocional y
psicolégico, asi como su participacion en la toma de decisiones!©e168I67I68],

Una de las consecuencias mas palpables de las dificultades aqui enumeradas es la demora diagnoéstica
o la falta de un diagnostico claro. A su vez, esta se constituye como la primera barrera a sortear para
posteriormente acceder a un tratamiento adecuado.

La falta de tratamiento muchas veces se relaciona con patologias que no tienen una cura establecida y
las opciones brindadas por el sistema biomédico tratan de aliviar la sintomatologia presentada.

“Como no hay tratamiento, entonces, ;qué hago?, morirme de dolor... Encima, soy alérgica a un
monton de medicacion (E4. GD2 REHAB)”.

En ese sentido, se destacan discursos en que la falta de respuestas obliga a buscar caminos alternativos
en la sanidad privada, con el consecuente sobrecoste asociado.

Ademas, el acceso al diagnéstico tiene una correlacién con la perspectiva de género por el hecho de que
muchas veces existe un descreimiento y una “psicologizacion” en los diagndsticos de las mujeres con
discapacidad. A su vez, se vincula con largos tiempos de espera para poder acceder a un diagnéstico.

“Es decir, estamos hablando de acceso a tratamientos y servicios, pero no hemos hablado de lo que

cuesta llegar a un diagnéstico, svale?, que eso ya es la primera barrera” (E5. GD1 FARMA).

Los obstaculos en el diagnéstico tienen relacion, por otra parte, con la fragmentaciéon del abordaje

profesional, donde muchos especialistas no asumen al paciente de forma integral:

“El oftalmologo no asume nunca la responsabilidad del paciente. Asume la responsabilidad del ojo
[...] El paciente es mas complejo” (E2).
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7.2 Barreras arquitectonicas y fisicas

Las barreras arquitectonicas son obstaculos fisicos que dificultan el desplazamiento de las personas con
discapacidad fisica y organica o movilidad reducida. Algunos ejemplos en el ambito urbano son la falta de
rampas con la inclinacion adecuada en la entrada de edificios, pasillos estrechos, banos no adaptados,
0 estacionamientos sin espacios accesibles. Promover la adecuacion de las infraestructuras urbanas y
fomentar la inclusién, trae consigo beneficios no solamente para las personas con discapacidad fisica y
organica, sino para el conjunto de la sociedad.

En linea con las barreras arquitectonicas, las personas con discapacidad fisica y organica se pueden
encontrar con barreras fisicas. La diferencia entre ambas radica en el hecho de que las barreras
arquitecténicas se relacionan con el disefo estructural de los espacios y las barreras fisicas pueden
surgir de elementos temporales o externos que obstaculicen la movilidad. Por ejemplo, vehiculos
estacionados ocupando plazas de estacionamiento reservadas para personas con discapacidad fisica
y organica, puertas pesadas o raices de arboles levantando aceras. Estas barreras pvueden llegar a
causar limitaciones importantes. Por ejemplo, la realizacion de algunas pruebas médicas (mamografia,
ergometria...) requiere que la persona esté de pie, algo que no siempre es posible si presentan alguna
de estas discapacidades!®”. Otro ejemplo de problemas de accesibilidad se dan en consultas médicas,
en especialidades como ginecologia o rehabilitacion, donde no se contemplan adecuadamente las
necesidades de personas con movilidad reducida, y pueden verse impedidos para subir a la camilla.

“Una mujer con movilidad reducida puede enfrentarse a obstaculos incluso en el acceso a
hospitales, ya que hay centros que no disponen de camillas adaptadas para personas que utilizan
silla de ruedas o que son de talla baja” (E3).

En el analisis de la EDAD 2020, se analiz6 el uso de servicios especiales de transporte a domicilio para
mejorar la accesibilidad fisica. No obstante, solo el 11,7% accede por la sanidad publica, mientras que
el 0,8% declara acceder por otras opciones (consulta privada; sociedad médica; otros) revelando que el
87,5% de las personas con discapacidad fisica y organica no accede por ninguna de las opciones a los
servicios especiales de transporte a domicilio (Figura 5).

Figura 5. Acceso a servicios especiales de transporte a domicilio por tipo de cobertura

Acceso a los servicos especiales de transporte a domicilio
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Fuente: Elaboracion propia a partir de INE, EDAD2020.
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7.3 Barreras administrativas

Aunque la administracion publica implementa estrategias para apoyar a las personas con discapacidad
fisica y organica, como ayudas econémicas y para la adaptacion de los entornos laborales, uno de los
mayores obstaculos que enfrentan sigue siendo la propia burocracia. Tramites complejos, requisitos
excesivos y documentacion dificil de obtener dificultan el acceso a beneficios y servicios esenciales. Un
ejemplo claro es el proceso para solicitar permisos de estacionamiento especial, que puede volverse
tedioso y poco accesible.

Las personas con discapacidad fisica y organica precisan de una atencion sanitaria especializada e
interdisciplinar, algo que no siempre es posible y que trae como consecuencia tiempos prolongados
de derivaciones dentro del sistema, como largos tiempos de espera para el acceso a tratamientos
adecuados y a los servicios necesarios. La demora diagndstica o la falta de un diagndstico claro
puede tener impacto sobre el bienestar fisico, cognitivo y emocional, sobre todo en el casos de las
enfermedades degenerativas en las que la deteccion temprana permite ralentizar el avance. La falta
de sensibilizacion de los profesionales sanitarios, mencionada anteriormente, como las barreras
socioculturales, acentdan la demora diagndstica y el uso de tratamientos ineficaces. Esto ocurre sobre
todo en el caso del dolor, comorbilidades y enfermedades raras.

Estas barreras administrativas se ponen de manifiesto en el acceso a la rehabilitacion y al apoyo
psicoterapéutico.

Tal como se recoge en la Figura 6, solamente el 10,4% de las personas con discapacidad fisica y
organica acceden a la rehabilitacion a través de la sanidad publica. Observamos que el 89,4% de las
personas encuestadas no acceden a través de la cobertura publica.

Si analizamos otras opciones de cobertura, vemos que la consulta privada se establece como segunda
opcion (3,6%). Otras opciones minoritarias (sociedad médica y otros) alcanzan unicamente el 1,3% de

las respuestas. Estos datos nos llevan a concluir que el 84,7% de las personas con discapacidad fisica
y organica no accede por ninguna opcion de cobertura a la rehabilitacion.

Figura 6. Acceso a la rehabilitacion por tipo de cobertura

Acceso a la rehabilitacion

0,5%

B g

0% 20% 40% 60% 80% 100%
. Sanidad publica . Sociedad médica Consulta privada . Otros . Ninguno de los anteriores

Fuente: Elaboracion propia a partir de INE, EDAD2020.
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Al indagar sobre los motivos por los cuales no se ha recibido rehabilitacién a pesar de haberlo necesitado
(Figura 7), encontramos que la opcion mayoritaria es que no la han concedido (1%), estar en lista de
espera (0,7%) o no estar disponible en el entorno préximo (0,5%). Pese a que los porcentajes no son
demasiado altos por el minimo volumen de respuesta de esta pregunta, podemos vislumbrar que los dos
primeros motivos corresponden a una falta de cobertura de la sanidad publica y el ultimo, a localidades
alejadas de los nucleos poblaciones mas grandes, como en el entorno rural, que dificulta el acceso por
las distancias y los desplazamientos.

Figura 7. Motivo por el cual no ha recibido rehabilitacion

Motivo por el que no ha recibido rehabilitacion a pesar de haberlo necesitado

Estoy en lista de espera
No podia pagarlo
No esta disponible en mi entorno IO/
No me lo han concedido

No lo he solicitado

Otros

Fuente: Elaboracion propia a partir de INE, EDAD2020.

Si analizamos qué ocurre en el analisis cualitativo la rehabilitacion se relaciona con la sanidad privada, ya
que “se cae en lo privado” también por falta de cobertura publica.

Piblico 5%, privado 95%. Si, si, ahi esta la clave. 5% publico” (E1. GD REHAB).

Las carencias relevadas en el acceso por via publica impactan directamente en la calidad de vida de
las PCDFyO que, frecuentemente, emprenden la busqueda de soluciones alternativas. En ese sentido,
las asociaciones de pacientes y entidades del Movimiento Asociativo de la Discapacidad se constituyen
como actores centrales en la atenciéon de las necesidades no cubiertas.

Al mismo tiempo, en los casos donde se accede a las sesiones de rehabilitacién a través de la sanidad
publica, se experimentan otras problematicas. A pesar de que se necesitan sesiones de rehabilitacion de
manera permanente por presentar condiciones de salud cronicas, se autorizan cantidades escasas. Esto
afecta la continuidad asistencial y el proceso mismo de rehabilitacién.
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“Y claro, no vas a estar pidiendo al especialista cada dos por tres para pedir rehabilitacion y otra
vez fisioterapia y otra vez y otra vez... Cada seis meses te dan consulta al afio. No, no, eso, como la
medicina: jcrénico, que pone cronico, cronico, cronico! Lo de la atencion: jcronico!” (E3. GD REHAB).

A su vez, muchas veces se precisan apoyos que estan contemplados dentro de los productos sanitarios
del catalogo ortoprotésico, asi como terapias de rehabilitacion que podrian mejorar la calidad de vida,
pero no son priorizadas al no ser tratamientos curativos.

“Y me han dicho que la silla de ruedas eléctrica no me la financian un poquito porque estoy bien
de las manos. Y me quitaron rehabilitacion, me quitaron todo. Y mi enfermedad va avanzando mas,
cada vez estoy peor, también. Y dicen que no hay cura” (E4. GD REHAB).

Si observamos qué sucede con el apoyo psicoterapéutico, compuesto por las especialidades
de psicologia, psicoterapia y psiquiatria, el escenario de cobertura es similar al que analizamos
en la rehabilitacion: predomina la falta de acceso. De esta manera, el 88,5% de las personas con
discapacidad encuestadas no accede por la sanidad publica, siendo solo un 11,3% el que declara
acceder. Al fijar la atencion en otras opciones de cobertura, la consulta privada reune el 2,1% de las
opciones y sélo el 0,7% otras opciones minoritarias (Figura 8). De esta forma se revela que el 85,9%
de las personas con discapacidad fisica y organica no accede por ninguna de las opciones al apoyo
psicoterapéutico.

Figura 8. Acceso al apoyo psicoterapéutico por tipo de cobertura
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Fuente: Elaboracion propia a partir de INE, EDAD2020.
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El caso de este apoyo como se observa en la Figura 9, los motivos mayoritarios son no haberlo solicitado
(0,5%), estar en lista de espera (0,3%) y que, a pesar de haberlo solicitado, no lo han concedido (0,3%).

Figura 9. Motivo por el cual no ha recibido apoyo psicoterapéutico

Motivo por el que no ha recibido apoyo psicoterapéutico
a pesar de haberlo necesitado

Estoy en lista de espera | )&/

No esta disponible en mi entorno 041
No me lo han concedido | 0} <l

No lo he solicitado | 10} 51

Otros | 0140

Fuente: Elaboracion propia a partir de INE, EDAD2020.

Un aspecto clave recogido de las personas expertas entrevistadas es que muchos casos, los
tratamientos no farmacolégicos (fisioterapia, terapia, logopedia, apoyo psicolégico) se canalizan desde
las asociaciones:

“Todas las entidades que formamos parte del movimiento asociativo ofrecemos atencion directa
a personas con discapacidad, y casi siempre eso incluye servicios como logopedia, fisioterapia,
rehabilitacion y apoyo psicoldgico. Esos servicios basicos estan presentes en todas partes.
Luego, segun el tipo de discapacidad, el entorno o el lugar donde trabajamos, se suman otros
mas especificos. En muchos casos, la Administracion apoya estos programas, porque, en realidad,
estamos cubriendo necesidades que deberian estar garantizadas desde los servicios publicos.
Quienes lo realizamos somos las entidades sociales” (E3).

Los tratamientos innovadores son un asunto pendiente a tener en cuenta. Estos se vinculan con los
grandes tiempos de espera, la capacidad de incidencia politica y el acceso a la informacién. También,
repercute en los tiempos de espera los diferentes ciclos de aprobacién de los medicamentos para formar
parte de la cartera del Sistema Nacional de Salud.
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“Y el tema de las nuevas opciones terapéuticas, obviamente es una barrera muy importante, como
esta montado el sistema sanitario espanol, por su configuracion, cémo se financia y demas. Y, las
opciones terapéuticas tardan mucho mas en llegar, porque primero que si, la FDA, después que
llega la EMA. La EMA es la Agencia Europea del Medicamento que, en teoria, si se aprueba ahi,
ya se deberia poder aprobar a través de la espanola (pero si, pero no) porque tardan mas meses
y al final nos ponemos que algo que se apruebe en Europa y se pone al mes siguiente o a los dos
meses en Alemania, en Espana tarda una media de dos anos. Dos anos. Que muchas veces implica
directamente no sobrevivir esperando un tratamiento que en dos anos no llegas a él” (E5. GD1
FARMA).

Ademas, los tratamientos ya financiados por el Sistema Nacional de Salud se vinculan con las cargas
burocraticas de acceso. La burocracia del visado de medicamentos, su escasa actualizacion y la falta de
automatizacion son senaladas como factores restrictivos.

“Los medicamentos con visado permanecen con visado hasta el fin de sus dias y no tiene sentido” (E1).

Las barreras administrativas ponen de manifiesto la conveniencia de introducir mejoras en el sistema. La
rigidez normativa es una constante que impide adaptar soluciones a las necesidades detectadas.

“El sistema es rigido y no se adapta a las necesidades reales de los pacientes” (E2).

Asi, la ausencia de una politica nacional clara para medicamentos huérfanos o enfermedades raras
se traduce en una delegacion injusta de responsabilidades que finalmente recae en las personas,
convirtiéndose en expertos de su condicion de salud.

“La inexistencia de procesos y de criterios especificos [...] obligan a que los pobres pacientes sean
los dinamizadores del sistema” (E1).
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Asimismo, se constata una sobrecarga informativa sobre los propios pacientes, especialmente en el
ambito de las enfermedades raras.

“El paciente esta mas informado que muchisimos profesionales... porque conoce su
enfermedad” (E1).

Respecto a la participacion, las entrevistas subrayan también la ausencia de canales efectivos para
ejercerla, que impide que pacientes y cuidadores trasladen sus necesidades de forma estructurada.
El enfoque institucional hacia la participacion también es cuestionado por su caracter simbdlico, sin
mecanismos reales de impacto en la toma de decisiones:

“No es cuestion de colocar a un paciente en un comité, es cuestion de contar con él, con su
experiencia, con su informacion” (E1).

A su vez la fragmentacion y descoordinacion institucional entre organismos y niveles del sistema dificulta
la respuesta integrada. De esta forma, se generan demoras y en muchos casos, tramites engorrosos
que desaniman la busqueda de soluciones. Por ejemplo, la reiteracion de tramites para valoraciones de
discapacidad o informes médicos se presenta como una pérdida de tiempo clinico y demora de acceso a
tratamientos:

“Evaltan diez veces en discapacidad. Y a veces dedico unas cinco horas a la semana a hacer
informes de algo que ya hice mas veces” (E2).

Como resultado de la fragmentacion entre CCAA, se producen desigualdades territoriales relevantes,
entre las que se destaca la diferencia en los cribados neonatales:

“Probablemente ahora mismo estamos en un cribado de 14 enfermedades por parte del ministerio,
hasta 40 en algunas comunidades. Hay falta de equidad y lo estamos demandando porque no tiene
sentido... nosotros llevamos pacientes que tienen una gravisima discapacidad porque nacieron en
Cantabria y serian normales si hubieran nacido en Galicia” (E2).
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Con el fin de orientar las mejoras en el sistema, urge en la necesidad de disponer de datos cuantificables.

“Separar los datos existentes o generar nuevos datos desglosados por sexo, edad o tipo de
discapacidad permite identificar con mayor precision dénde se concentran los problemas y qué
respuestas pueden ser mas eficaces. Es una estrategia util y valiosa” (E3).

Un caso de éxito en el apartado de los tratamientos innovadores y la capacidad de incidencia politica
es el proceso de aprobacion y acceso a tratamientos farmacolégicos como Orkambi y Kaftrio que llevo
adelante la Federacion Espaiola de Fibrosis Quistica (FEFQ).

La incidencia politica en el acceso a tratamientos innovadores, especialmente en el contexto de
la fibrosis quistica, fue un proceso complejo y multifacético. A lo largo de los anos, las asociaciones
trabajaron arduamente para lograr que medicamentos como Orkambi y Kaftrio fueran accesibles para
los pacientes. Este esfuerzo implicé no solo la movilizacion de recursos y la creacién de alianzas, sino
también la necesidad de adaptarse a un entorno politico cambiante.

Segln el testimonio brindado por el presidente de la entidad dentro del contexto de Escuela de Incidencia
Politica de COCEMFE, uno de los momentos criticos en este proceso fue la dimisiéon de la ministra de
Sanidad, que generd un retroceso significativo en las negociaciones. Ante esta situacion, en diciembre
de 2018, se decidid lanzar una iniciativa coordinada a través de la Federacion, solicitando la intervencion
del Defensor del Pueblo. Esta accion resulté crucial, ya que el Defensor del Pueblo estaba obligado a
responder a las quejas de la ciudadania, lo que obligé al Gobierno a abordar la situacion de financiacion
de Orkambi. La movilizacion de cartas tanto de asociaciones como de familias afectadas fue un
mecanismo efectivo para poner presion sobre las instituciones.

El proceso de incidencia politica no fue lineal y estuvo lleno de desafios, como cambios en los
interlocutores y la necesidad de adaptarse a nuevas circunstancias. La experiencia demostré que era
fundamental tener un plan de contingencia que contemplara posibles obstaculos. Ademas, la activacion
de diversos mecanismos de difusién y movilizacion fue clave para mantener la atencién publica sobre la
situacion de los pacientes.

La colaboracion entre diferentes actores, incluidos el gobierno, asociaciones y el sector privado, resultd
esencial para abordar la fibrosis quistica de manera integral. La investigacién en este campo avanzé
rapidamente, y fue crucial que los beneficios de estos avances llegaran a los pacientes lo antes posible.
Las declaraciones institucionales, aunque dificiles de conseguir, fueron un paso importante para asegurar
el compromiso politico hacia la innovacién en tratamientos.

El uso de redes sociales emergié como una herramienta poderosa para difundir mensajes y articular
contactos con grupos parlamentarios, lo que permitié una mayor visibilidad y apoyo a la causa. En
resumen, la incidencia politica en el acceso a tratamientos innovadores requirié un enfoque estratégico,
la construccion de alianzas sélidas y la capacidad de adaptarse a un entorno en constante cambio, todo
con el objetivo de mejorar la calidad de vida de los pacientes con fibrosis quistica y garantizar su acceso
a tratamientos que podian transformar sus vidas.
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7.4 Barreras economicas

Las diferentes barreras desarrolladas en apartados anteriores se interrelacionan como factores
causantes de los sobrecostes asociados a la discapacidad. Tanto sea por motivos de movilidad, exclusion
sistematica en la participacion social y comunitaria, falta de apoyos y carencias en la atencion adecuada.
Ademas, las personas con discapacidad fisica y organica se enfrentan a otra barrera importante: la
disponibilidad y financiacion de tratamientos.

Los gastos asociados a la discapacidad, como medicamentos y tratamientos médicos, son de
vital importancia en el dia a dia. Esto genera una sobrecarga que limita el acceso a tratamientos
farmacoldgicos y terapias de rehabilitacion, especialmente para aquellas personas de menores ingresos.
El sistema de salud puede cubrir hasta un cierto punto los gastos sanitarios, pero en ocasiones hay
farmacos que, aun estando aprobados en el pais, no reciben financiacién. La falta de financiacion de
ciertos medicamentos o suplementos, como los suplementos nutricionales, y las diferencias territoriales
limitan el acceso y pueden generar migraciones sanitarias. Esto es especialmente relevante en el caso
de las enfermedades crénicas y raras.

A su vez, debido a las carencias de la cobertura publica, hay quienes optan por acudir a consultas
privadas, y esto genera exclusiones y desigualdades en los servicios sanitarios y sociales. Esto
puede ocurrir porque se agotan las sesiones autorizadas para la rehabilitaciéon cuando se necesitan
permanentemente, 0 porque no se priorizan al no ser tratamientos curativos aunque mejoren los
sintomas y la calidad de vida®®!.

Poniendo el foco en los costes de la discapacidad y realizando un analisis de las preguntas
correspondientes a los gastos identificados por las propias personas encuestadas, se describen
a continuacion (Figura 10) los principales gastos econdémicos de las personas, con caracter anual,
destacandose particularmente aquellas partidas relacionadas con gastos sanitarios.

Figura 10. Gasto principal asociado a la discapacidad fisica y organica

Percepcion del gasto principal asociado a la discapacidad fisica y organica
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Fuente: Elaboracion propia a partir de INE, EDAD2020.
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Consultadas por el tipo de gasto principal, las personas con discapacidad fisicas y organica declaran en
un 29,6% de los casos que son los medicamentos. Las ayudas técnicas, que pueden incluir sillas de
ruedas, audifonos, dispositivos visuales y otros elementos que permiten la participacion en la vida social
de las personas con discapacidad y en las actividades de la vida diaria, suponen el gasto principal para
cerca de un 14,4% de las personas. En tercer lugar, los tratamientos médicos suponen el gasto principal
para un 10,5% de las personas, asi como la asistencia personal (10,5%).

El analisis cualitativo pone de manifiesto los sobrecostes personales asumidos, que se relacionan
principalmente con la falta de tratamientos, las sesiones de fisioterapia y los productos sanitarios.

“Aparte, que la del fisio, normalmente te la tienes que pagar tu. Te la tienes que pagar tu, que no te
entra en la Seguridad Social” (E2. GD2 REHAB).

A su vez, los sobrecostes econdmicos se vinculan al rol de la familia en el apoyo y gestion de los
recursos. Las familias se encuentran frecuentemente en el centro de una sobrecarga de cuidados y
gestion, sin el reconocimiento ni los apoyos necesarios.

“El sacrificio es para las familias, las que tienen que hacer un esfuerzo econémico y un cambio de
vida para poder ser atendidos” (E1).

En los casos donde existen desigualdades territoriales en las carteras de financiacion de tratamientos
entre las Comunidades Auténomas, pueden generarse migraciones sanitarias para acceder a cierto tipo
de tratamientos.

“A mi se me denegé la derivacion. Yo no tuve la suerte...a mi no se me pagan los costes de ir a
Almeria-Madrid. Y, entonces yo tengo que pagar todos los desplazamientos cuando voy. Que es cada
dos o tres semanas, todo el dinero ;no?” (E1. GD1 FARMA).

“Yo sé que el acceso es desigual, que los pacientes tienen que moverse e incluso empadronarse en
otra comunidad auténoma para acceder a los tratamientos” (E1).

“Hacen tramites burocraticos para empadronarse en otro sitio, migran sanitariamente” (E2).

“La gente suele buscar vivir en zonas donde haya un centro de salud lo mas completo posible” (E3).
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Finalmente, se cuestiona la ausencia de una visién econémica global, centrada exclusivamente en el
coste directo del medicamento sin tener en cuenta otros factores que pueden incidir en el sistema
sociosanitario.

“Hoy, por hoy, solo se calcula el coste del medicamento teniendo en cuenta lo que vale el
medicamento en euros, la cajita” (E1).

La decisién de incluir ciertos medicamentos dentro de la cartera de financiacion Unicamente teniendo
en cuenta el impacto econémico de éstos, genera grandes demoras que, en el caso de enfermedades
degenerativas, pueden empeorar considerablemente el estado de salud.

“Espana puede retrasar 4, 5 y 6 anos la incorporacion por un tema de impacto econémico, no es
por un tema de falta de conocimiento” (E2).

En este contexto, cabe destacar que la mejora en el acceso a tratamientos adecuados no solo representa
una cuestion de equidad y justicia social, sino que también podria contribuir a una mayor eficiencia del
sistema sanitario. La cobertura publica de terapias rehabilitadoras, el acceso temprano a tratamientos
innovadores y la eliminaciéon de la medicalizacién innecesaria permitirian reducir costes asociados a
hospitalizaciones evitables, cronificacion de patologias o peregrinajes diagndsticos. Asi, una inversion
inicial en accesibilidad y continuidad asistencial se traduciria en una optimizacion de recursos a medio y
largo plazo, generando un sistema mas sostenible, inclusivo y centrado en las personas.
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La falta de adherencia a los tratamientos representa un problema importante para el sistema de salud,
las personas pacientes y su entorno. En el estado espanol, se estima que el 50% de las personas con
una condicién cronica no siguen adecuadamente las pautas terapéuticas prescritas!’). Sin embargo, la
adherencia al tratamiento tiende a mejorar con la edad: el 71,2% de las personas menores de 45 anos
no siguen su tratamiento, mientras que el porcentaje de no adherentes se reduce al 48,3% en el grupo
de 45 a 65 anos y al 36,1% en las personas mayores de 65 anos. En cuanto al género, la adherencia
es similar en hombres y mujeres, con una proporcion cercana al 50% en ambos casos. Los datos
también muestran que las personas no adherentes presentan con mayor frecuencia habitos de vida poco
saludables (53,7% frente al 46,3% de los adherentes). Ademas, el 54% de las personas pacientes no
adherentes conviven con una sola patologia, el 56,1% tienen estudios superiores y el 61,2% solo toman
una medicacion.

No obstante, es importante destacar que la falta de adherencia no debe entenderse (inicamente como un
fallo individual o una “falta de voluntad” por parte del paciente. Existen muiltiples factores estructurales,
sociales y relacionados con el propio sistema sanitario que influyen significativamente en la capacidad de
una persona para seguir adecuadamente un tratamiento.

Entre los factores relacionados con el sistema de salud, cabe mencionar las dificultades de acceso a
los servicios médicos —ya sea por distancia, escasez de centros o listas de espera prolongadas—, la
falta de continuidad con un mismo profesional, la escasa coordinacion entre niveles asistenciales y el
seguimiento insuficiente de los tratamientos. Asimismo, la disponibilidad limitada de medicamentos o
recursos también puede obstaculizar el cumplimiento terapéutico.

En el ambito profesional, la comunicacion deficiente entre personal sanitario y paciente, el uso de un
lenguaje excesivamente técnico, la falta de empatia o la no participacion del paciente en la toma de
decisiones pueden dificultar la comprensioén del tratamiento y disminuir la motivacion para seguirlo.

Por otro lado, el propio diseno del tratamiento puede ser una barrera: esquemas complejos, con
multiples dosis diarias o de larga duracion, efectos secundarios no explicados adecuadamente o costes
econémicos elevados, también influyen negativamente, incluso cuando la persona tiene intencion de
cumplir con las indicaciones.

Ademas, factores sociales y estructurales como la falta de transporte, entornos laborales rigidos,
contextos de violencia o inseguridad, o el estigma asociado a ciertas enfermedades pueden limitar el
acceso efectivo a la atencion y dificultar la adherencia.

En este sentido, responsabilizar inicamente a la persona paciente invisibiliza estas barreras reales y
perpetda una vision reduccionista del problema. La falta de adherencia tiene consecuencias graves tanto
a nivel individual como colectivo: se asocia con un peor control de la enfermedad, mas complicaciones,
reduccion de la esperanza de vida y un aumento significativo del uso de recursos sanitarios. Por ello,
abordar la adherencia requiere un enfoque estructural y comprensivo, que contemple no solo las
caracteristicas individuales, sino también los multiples factores externos que condicionan el seguimiento
terapéuticol”?,
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La equidad, la independencia, la calidad de vida y la participacion deben ser objetivos prioritarios para la
poblacion del estado espanol. Para alcanzarlos, es fundamental que el grupo social de la discapacidad
fisica y organica pueda ejercer su derecho a participar en todos los aspectos de la vida, incluyendo
el acceso a tratamientos terapéuticos, tanto farmacolégicas como no farmacolégicos. Disponer
de informacién clara y accesible sobre sus opciones es basico para que puedan tomar decisiones
informadas.

Existen multiples barreras que limitan el acceso efectivo de las personas con discapacidad fisica y
organica a los tratamientos y terapias. Entre ellas se destacan:

* Barreras econdmicas: Los gastos asociados a la discapacidad, como medicamentos (29,6%
de las PCDFyO declara constituir su gasto principal) y tratamientos médicos (10,5%), son
significativos. Esto genera una sobrecarga que limita el acceso a tratamientos farmacolégicos y
terapias de rehabilitacion, especialmente para aquellas personas de menores ingresos.

* Demoras en el acceso a diagnosticos y tratamientos: Se ha observado importantes demoras
en el diagnostico y por consecuencia, demoras en el acceso a tratamientos. Estos tiempos
de espera pueden agravar las condiciones de salud de las PCDFyO, especialmente en el caso
de las enfermedades degenerativas. Estas demoras pueden estar relacionadas con la falta de
recursos en el sistema de salud y las cargas burocraticas existentes.

e Carencias en el acceso a tratamientos farmacologicos: Aunque los tratamientos estan
garantizados, el copago, la falta de financiacion de ciertos medicamentos (como suplementos
nutricionales) y las diferencias territoriales limitan el acceso y pueden generar migraciones
sanitarias. Esto se observa, particularmente, en el caso de las enfermedades cronicas y raras.

* Necesidad de tratamientos innovadores: El acceso a tratamientos innovadores podrian mejorar
significativamente la calidad de vida de las PCDFyO. La escasa disponibilidad de terapias
avanzadas y medicamentos de ultima generacion limita las opciones de tratamientos, lo que
subraya la necesidad de politicas que promuevan la investigacion biomédica y se agilicen los
ciclos de aprobacién de medicamentos innovadores con el fin de implementar soluciones
terapéuticas mas efectivas.

* Carencias en el acceso a terapias de rehabilitacion: Los programas de fisioterapia, logopedia,
terapia ocupacional y tecnologias de apoyo son insuficientes. El 89,4% de las PCDFyO
encuestadas no acceden a través de la cobertura publica y el 84,7% de las PCDFyO no accede
por ninguna opcion de cobertura (consulta privada, sociedad médica y otros) a la rehabilitacion.
La falta de cobertura de servicios claves impacta en la autonomia y calidad de vida de las
PCDFyO. Estas necesidades son cubiertas muchas veces por el sector social. Esto se relaciona
con una excesiva medicalizacion de la atencion a la discapacidad.

* Impacto de la medicalizacion: El andlisis ha puesto el foco en la excesiva medicalizacion en
la atencidn a la discapacidad, donde el enfoque se centra en la fase aguda de la enfermedad,
descuidando la continuidad y el seguimiento en la atencion. Esto puede llevar a una atencion
fragmentada que no aborda adecuadamente las necesidades de las PCDFyO.

* Carencias en el acceso al apoyo psicoterapéutico: El 88,5% de las PCDFyO encuestadas no

accede por la sanidad publica, siendo solo un 11,3% el que declara acceder. Si observamos
otras opciones de cobertura (consulta privada, sociedad médica y otros) se revela que el 85,9%
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de las personas con discapacidad fisica y organica no accede por ninguna de las opciones al
apoyo psicoterapéutico. Sin embargo, dentro del analisis cualitativo se evidencia una clara
necesidad de acceder a este tipo de servicio. La falta de este tipo de atencién contribuye a
propiciar una percepcion de abandono.

Percepcion de abandono: se resaltan las configuraciones narrativas que enfatizan la percepcion
de abandono en el sistema de salud donde la falta de acceso al apoyo psicoterapéutico agrava
mas la situacion. Se reivindica la necesidad de un enfoque mas integral que incluya la atencién
médica y el apoyo emocional y psicolégico para mejorar la calidad de vida.

Experiencias de discriminacion: Las PCDFyO han reportado experiencias de discriminaciéon en
el acceso a servicios de salud. Esta percepcion de discriminacion afecta su confianza en el
sistema sanitario y puede desincentivar la busqueda de atencion médica adecuada.

Falta de informacion y recursos: La revision bibliografica ha identificado que la falta de acceso a
informacion sobre tratamientos y recursos disponibles es una barrera significativa. Esto incluye
la falta de conocimiento sobre los derechos de las personas con discapacidad en relacién
con el acceso a tratamientos, lo que puede limitar su capacidad para acceder a la atencién
necesaria.

Accesibilidad de los entornos: La accesibilidad de los entornos, tanto en consultas sanitarias
como en el transporte y espacios de ocio es crucial para facilitar el acceso a tratamientos y la
posibilidad de llevar una vida independiente.

Participacion en la toma de decisiones: Se ha observado que las PCDFyO tienen escasa
participacion en los procesos de investigacion y evaluacion de medicamentos, lo que limita su
voz en la toma de decisiones que afectan su salud. Fomentar su inclusién en estos procesos
es esencial para mejorar la atencién y los tratamientos disponibles.

Optimizacion del sistema sanitario mediante la mejora del acceso: Garantizar el acceso
adecuado a tratamientos para las PCDFyO es fundamental por razones de justicia social y por
el impacto positivo en la eficiencia del sistema sanitario. La cobertura publica de terapias,
el acceso temprano a tratamientos innovadores y la reduccién de intervenciones médicas
innecesarias permitirian evitar hospitalizaciones, retrasos diagnoésticos y la cronificacion de
patologias. Esto se traduce en una inversion rentable que contribuye a un sistema de salud
mas inclusivo, eficiente y centrado en las personas.

Las barreras econdmicas, los largos tiempos de espera para diagnésticos y tratamientos, la falta de
financiacion y cobertura de medicamentos y terapias, la falta de informacion, la accesibilidad limitada, la
discriminacién percibida y la baja participacion en decisiones que afectan su salud refuerzan la sensacion
de abandono. Es fundamental el desarrollo de politicas publicas que aborden las barreras observadas
en los tratamientos y terapias de manera integral, promoviendo un acceso equitativo a tratamientos
farmacoldgicos y terapias de rehabilitacion. Esto incluye mejorar la financiacion de servicios de salud,
aumentar la concienciacion sobre los derechos de las personas con discapacidad y fomentar su
participacion en la toma de decisiones relacionadas con una atencién a la salud adecuada. Solo asi se
podra avanzar hacia un espacio sociosanitario mas justo e inclusivo.
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segun vias principales de administracion de farmacos

Recomendaciones de uso

El uso adecuado de los farmacos es esencial para garantizar su eficacia en el tratamiento y prevencion
de enfermedades, reducir el riesgo de efectos adversos y optimizar los costos tanto a escala individual
como para el sistema de salud.

Para que un medicamento sea efectivo, es fundamental:
Utilizarlo para la indicacion especifica para la que ha sido prescrito.
- Seguir la dosis indicada por el equipo médico
+ Cumplir con la duracién del tratamiento.
Minimizar el riesgo de interacciones o efectos secundarios.

Los farmacos deben administrarse siempre conforme a las indicaciones de su Ficha Técnica, un
documento aprobado por la AEMPS, donde se describe la posologia, la forma de administracion y las
indicaciones aprobadas tras su evaluacion clinica.

El uso inadecuado de los medicamentos puede reducir su efectividad, aumentar el riesgo de efectos
adversos e incrementar los costes sanitarios. De hecho, la OMS estima que aproximadamente la mitad
de la poblacién mundial utiliza farmacos de manera incorrecta.

Para mejorar la adherencia terapéutica y garantizar un uso adecuado de los medicamentos, se
recomienda seguir estas pautas generales:

1. Mantener un horario regular para tomar la medicacion: es importante establecer una rutina, ya
que cada farmaco tiene un horario especifico de administracién. Se pueden usar estrategias
para recordarlo, como alarmas en el moévil.

2. No olvidar ninguna dosis: saltarse una toma puede reducir la efectividad del tratamiento. En
caso de que esto ocurra, se debe consultar con la persona especialista.

3. Completar siempre la duracion del tratamiento: interrumpir la medicacion puede causar la
reaparicion de los sintomas, especialmente en el caso de enfermedades cronicas. Si se desea
dejar el tratamiento, se debe consultar con el especialista.

4. Seguir las indicaciones sobre la ingesta de los medicamentos: algunos farmacos se deben
tomar con el estémago vacio, otros con comida. Es importante conocer esta indicacién para
evitar efectos indeseados.

5. Informar correctamente al profesional sanitario sobre los medicamos que se toman: algunos
farmacos tienen interacciones entre ellos y pueden disminuir el beneficio individual de cada uno
y aumentar los efectos secundarios. Es importante llevar un control de la medicacion.

6. No compartir ni recomendar medicamentos a otras personas: cada tratamiento esta ajustado

a las necesidades de una persona, un farmaco puede ser beneficioso para una personay
perjudicial para otra.
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7. Conocer y comprender el tratamiento: la persona que dispone de conocimiento sobre los
medicamentos que toma podra tomar decisiones mas conscientes sobre su propia salud.

8. Organizar bien la medicacion: conservar la medicacion en el envase original, alejado de la
humedad y la luz directa. Se puede guardar en un pastillero o en un botiquin. Se debe revisar
periddicamente las fechas de caducidad.

9. Adquirir siempre los medicamentos en farmacias: las farmacias estan autorizadas para
dispensar medicamentos, mientras que otros sitios donde se puedan adquirir medicamentos,
como Internet, no garantizan la seguridad ni la eficacia.

10. Prestar atencion a los efectos secundarios: consultar la persona especialista si se presentan
efectos indeseados, como mareos, somnolencia o problemas gastrointestinales!’.

En la mayoria de los casos, los medicamentos de via oral son la eleccion para la administracion de los
tratamientos continuados en casa. Sin embargo, en algunos casos, como pediatricos o aquellos con
dificultad para tragar, puede ser necesarias otras formas farmacéuticas que permitan ajustar mejor la
dosis o facilitar su administracién. Aunque en ciertas situaciones es posible manipular los medicamentos
orales, en general no es recomendable, ya que una manipulacién inadecuada puede afectar la absorcion,
estabilidad y eficacia del farmaco, ademas de aumentar el riesgo de irritacion local o impedir que el
principio activo actie correctamente.

Para determinar si un medicamento de via oral puede ser manipulado, es fundamental consultar siempre
con una persona especialista o revisar la ficha técnica del farmaco. Como regla general:

- Los comprimidos solo deben fraccionarse por la ranura si la ficha técnica lo indica.

Los comprimidos sin cubierta pueden triturarse y disolverse en agua, pero los recubiertos con
pelicula no deben partirse, ya que los fragmentos pueden causar lesiones al tragarlos.

- Los comprimidos sublinguales no deben triturarse, ya que estan disenados para su absorcién a
través de la mucosa bucal.

Los comprimidos liofilizados o bucodispersables pueden disolverse en pequenas cantidades de
agua, aunque pueden quedar particulas en suspension.

Los comprimidos efervescentes deben disolverse completamente en agua y administrarse tras
la desgasificacion.

- Las capsulas de gelatina dura pueden abrirse y mezclarse con agua o comida, salvo que se
indique lo contrario.

Las capsulas de gelatina blanda contienen el principio activo en forma liquida y, en general,
deben tragarse sin abrir. Si fuera necesario, se pueden disolver en agua tibia y retirar los restos
de gelatina.

- Los comprimidos y capsulas con recubrimiento entérico no deben triturarse, ya que este
recubrimiento protege el principio activo para que se libere en el intestino.
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Las formas de liberacion controlada no deben triturarse, ya que esto puede provocar la
liberacion repentina de toda la dosis, con riesgo de toxicidad.

Por otro lado, la via intravenosa se utiliza para administrar medicamentos directamente en el torrente
sanguineo, generalmente en entornos hospitalarios. Sin embargo, en algunos casos, los tratamientos
intravenosos pueden administrarse en el domicilio bajo supervision médica. Independientemente del
lugar de administracion, es fundamental prestar especial atencion a las medidas de higiene y seguridad,
asi como estar alerta ante posibles signos de reaccién alérgica o infeccion.

La administracion intravenosa puede realizarse mediante inyeccion directa en vena o a través de una
via venosa. En el caso de terapias prolongadas, se debe seleccionar la via venosa mas adecuada para
garantizar la seguridad y comodidad:

- Para tratamientos de varios dias, se recomienda una via central, que permite el acceso a venas
de mayor calibre.

En personas pacientes en cuidados paliativos, se prioriza una via periférica en el brazo para
facilitar la administracion.

- En personas pacientes con venas de dificil acceso, se puede optar por una via central desde el
brazo o desde la yugular o subclavia.

Para reducir el riesgo de complicaciones, es recomendable rasurar la piel antes de la canalizacién y
desinfectar adecuadamente la zona. En venas periféricas, se puede aplicar un anestésico local en
pomada antes de la puncién para minimizar el dolor. En el caso de las vias centrales, estas deben
fijarse correctamente a la piel para evitar desplazamientos y, en algunos casos, se recomienda el uso
de sistemas sin puntos de sutura. Ademas, la correcta colocacion del catéter en la auricula del corazén
debe confirmarse mediante una radiografia.

El mantenimiento de la via venosa es esencial para evitar infecciones y otras complicaciones. Se
recomienda inspeccionar diariamente la zona para comprobar que no ha habido desplazamientos o
inflamacién. También es importante vigilar la aparicién de fiebre, enrojecimiento o dolor en la zona de
insercion. Para prevenir infecciones y obstrucciones!7®176!:

- Los sistemas de suero y llaves deben cambiarse cada 3 o 4 dias.
Se deben retirar aquellos sistemas que no hayan sido utilizados en las udltimas 24 horas.

Si se presentan signos de complicacion en una via venosa periférica, es recomendable retirarla
inmediatamente.

- En el caso de una via venosa central, se debe realizar prevencion de trombosis con heparina y
retirar la via si se detecta obstruccion.

Existen dos métodos principales para la administracion de medicamentos intravenosos!(’®:

1. Administracion a presion, donde el medicamento se introduce directamente desde la jeringa al
catéter en un corto periodo de tiempo.
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2. Administracion por infusion, donde el medicamento se administra lentamente a una velocidad
controlada. Las infusiones cortas suelen durar entre 15 minutos y 1 hora, mientras que las
infusiones continuas pueden extenderse desde varias horas hasta dias. En estos casos, se
utilizan bombas de infusién o dispositivos externos para regular la velocidad de administracion.

En definitiva, tanto en la administracién oral como intravenosa, es fundamental seguir las indicaciones
médicas y las normas de seguridad para evitar riesgos y garantizar la efectividad del tratamiento. Ante
cualquier duda sobre la manipulacion o administraciéon de un medicamento, siempre se debe consultar
con un profesional sanitario.

Recomendaciones de conservacion

Para garantizar la eficacia y seguridad de los medicamentos, es fundamental conservarlos
adecuadamente, evitando condiciones que puedan alterar su composicion y reducir su efectividad.
Un almacenamiento inadecuado no solo puede comprometer la actividad del farmaco, sino también
aumentar el riesgo de efectos secundarios.

En general, la mayoria de los medicamentos pueden mantenerse a temperatura ambiente (entre 15°C
y 25°C), siempre en un lugar seco y alejado de fuentes de calor. Sin embargo, existen medicamentos
termolébiles que requieren refrigeracion a temperaturas entre 2°C y 8°C, como la insulina, algunas
vacunas y ciertos antibiéticos. En estos casos, es crucial no romper la cadena de frio, asegurando que el
medicamento se mantenga en las condiciones adecuadas desde su fabricacién hasta su administracion.

Se deben evitar temperaturas extremas, ya que tanto el calor excesivo como la congelacion pueden
alterar la estabilidad del farmaco y afectar su eficacia. Durante periodos de altas temperaturas, como
olas de calor, es recomendable revisar el lugar de almacenamiento para garantizar que los medicamentos
no hayan estado expuestos a condiciones inadecuadas.

También es importante proteger los farmacos de la luz, ya que algunos compuestos pueden degradarse si
se exponen de manera prolongada a la iluminacion directa. Por esta razon, es recomendable mantenerlos
dentro de su envase original, que en muchos casos ofrece proteccién contra la luz y la humedad.

El lugar de almacenamiento debe elegirse con cuidado. No se recomienda guardar medicamentos en
banos o cocinas, ya que estos espacios presentan variaciones de temperatura y humedad que pueden
afectar su estabilidad. En su lugar, se debe optar por un sitio seco, fresco y fuera del alcance de los
ninos.

Finalmente, es fundamental revisar periddicamente la fecha de caducidad de los medicamentos.
Esto es especialmente relevante en aquellos que se conservan en nevera, ya que suelen tener una
duracién mas corta. Si un medicamento ha caducado o ha sido almacenado de manera incorrecta,
debe desecharse siguiendo las recomendaciones del farmacéutico o llevandolo a un punto de reciclaje
de medicamentos!”7178],

Un adecuado almacenamiento asegura que los farmacos mantengan su efectividad y seguridad,
garantizando su correcto funcionamiento en el tratamiento de enfermedades. Ante cualquier duda sobre
la conservacion de un medicamento, siempre es recomendable consultar con un profesional de la salud.
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Analisis cualitativo

Analisis de contenido: GD1 FARMA (59 citas) GD1 REHAB (70 citas)

Tabla de co-ocurrencias: relaciones significativas

Tabla 4. Caodigos de mayor co-citacion:

Falta de cobertura de la rehabilitacion + sanidad privada

Falta de cobertura de la rehabilitacion + falta de continuidad asistencial

Falta de tratamiento + sanidad privada

Falta de cobertura de la rehabilitaciéon + psicélogo, psicoterapia

Fuente: elaboracion propia.

Como se observa en la tabla, los cédigos que han demostrado una mayor citacién en conjunto han sido
las carencias en el acceso a tratamientos y terapias en vinculacién con la sanidad privada. De esa forma,
la falta de opciones de tratamiento se vincula con la consulta privada. La falta de cobertura publica
de la rehabilitacién se relaciona con la sanidad privada, la falta de continuidad asistencial y el apoyo
psicoterapéutico. Si observamos el diagrama Sankey del c6digo mencionado mas adelante podemos
ahondar en las diferentes configuraciones narrativas.

Tabla 5. Cadigos significativos: mayor enraizamiento codigo-documento

GD2
REHAB Totales
Gr=70
. Relativo . Relativo .
Absoluto Relatl\./o de la Absoluto Relatl\./o de la Absoluto Relatl\./o
de la fila de la fila de la fila
columna columna

‘:;’f:is;b"'dad 11 | 100,00% - 0 0,00% | 0,00% | 11 | 100,00%
Autorizacion de
tratamientos 0 0,00% 0,00% 3 100,00% | 3,75% 3 100,00%
Gr=3
Cargas
burocraticas 2 40,00% 1,98% 3 60,00% 3,75% 5 100,00%
Gr=5
Desigualdades
territoriales 2 40,00% 1,98% 3 60,00% 3,75% 5 100,00%
Gr=5
Falta de acceso a
la informacion 0 0,00% 0,00% 5 100,00% | 6,25% 5 100,00%
Gr=5
Falta de cobertura
de la rehabilitacion 16 100,00% 0 0,00% 0,00% 16 100,00%
Gr=17
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Falta de
continuidad
asistencial
Gr=5
Financiacion de
tratamientos 0 0,00% 0,00% 4 100,00%
Gr=4

— e 4 1oo,00%- 0 0,00%

Meldencia politiea | o | 000% | 000% |3 | 100,00%

Informes de
Posicionamiento
terapéutico

Gr=4

Largos tiempos de
espera 3 42,86% 2,97% 4 57,14%
Gr=7

Necesidad
percibida de apoyo
psicoterapéutico
Gr=7

5 100,00% 0 0,00% 0,00% 5 100,00%

4 100,00%

4 100,00%

3 100,00%

0 0,00% 0,00% 4 100,00% 4 100,00%

7 100,00%

7 100,00% 0 0,00% 0,00% 7 100,00%

Percepcion de
abandono 5 100,00% 0 0,00% 0,00% 5 100,00%
Gr=6

Peregrinacion por
el SS 0 0,00% 100,00% 4 100,00%
Gr=4

Psicélogo,
psicoterapia 5 100,00% 0,00% 5 100,00%
Gr=6

Rol de
asociaciones de
pacientes

Gr=5

2 40,00% 60,00% 5 100,00%

Sanidad privada

0, 0, 9
Gr=10 8 80,00% 20,00% 10 100,00%

Sobrecostes
econoémicos 6 50,00% 50,00% 12 100,00%
Gr=13

Tratamientos

innovadores/

avanzados
Gr=9

0 0,00% 0,00% 100,00% 9 100,00%

Fuente: elaboracién propia.
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Segun el enfoque planteado en el proyecto, hemos decidido conceptualizar los tratamientos en dos
grandes grupos: los tratamientos farmacolégicos y las terapias de rehabilitacion. Siguiendo esa tipologia
y en base a la conformacién de los GDs, podemos observar los cédigos con mayor enraizamiento segun
cada grupo.

En el primer grupo, conformado por PCDFyO que presentaban obstaculos en el acceso a tratamientos
farmacolégicos, se observa que el codigo con mayor enraizamiento es el de los tratamientos innovadores
o terapias avanzadas. Posteriormente, se destacan los sobrecostes econémicos, cédigo compartido en
importancia de enraizamiento con las terapias de rehabilitacion. En tercer lugar, la falta de acceso a la
informacion se posiciona como uno de los c6digos con mayor peso.

En el segundo grupo, conformado por PCDFyO que presentaban obstaculos en el acceso a las terapias
de rehabilitacion, se observa que el c6digo con mayor enraizamiento es la falta de la cobertura publica
de la rehabilitacion y, en segundo lugar, la accesibilidad de los entornos, tanto de las consultas sanitarias
como del transporte y espacios de ocio. En tercer lugar, se destaca el acceso por la sanidad privada a la
cobertura de necesidades y la necesidad percibida de apoyo psicoterapéutico.
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Acceso a diagnostico y tratamientos

Figura 11. Relacion de codigos de tratamientos y diagnasticos con otros codigos

Perspectiva de género
Acceso al diagndstico

Largos tiempos de espera

Falta de acceso
a la informacién

Autorizacion de tratamientos

Tratamientos innovadores/
avanzados

Falta de investigacion

biomédica

Peregrinacion por el SS

Incidencia politica

Sobrecostes econémicos

Falta de cobertura de la

rehabilitacion
ehabilitacio Falta de tratamiento

Sanidad privada

Fuente: elaboracion propia a través de Atlas. ti 9.
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Terapias de rehabilitacion

Figura 12. Relacion del codigo falta de cobertura de rehabilitacion con otros codigos

Sobrecostes econémicos

Sanidad privada

Rol de asociaciones
de pacientes

Psicdlogo, psicoterapia

Productos sanitarios

Percepcion de abandono
Falta de cobertura de la
rehabilitacion

Patologjas cronicas

Opciones de terapias de
rehabilitacion

Largos tiempos de espera
Impacto en la calidad de vida
Falta de tratamiento

Falta de continuidad
asistencial

Atencidn especialistas

Fuente: elaboracion propia a través de Atlas. ti 9.
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Sobrecostes personales

Figura 13. Relacion del cadigo sobrecostes econémicos con otros codigos

Tratamientos innovadores/
avanzados

Rol de las familias

Productos sanitarios

Peregrinacion por el SS

Sobrecostes econdmicos

Falta de tratamiento
Falta de investigacion
biomédica

Falta de cobertura de la

rehabilitacién

Autorizacién de tratamientos

Fuente: elaboracion propia.
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