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INTRODUCCIÓN
Las enfermedades raras (EERR) son patologías heterogéneas que pueden 
afectar a cualquier órgano o sistema del cuerpo humano. En Europa, una 
patología se cataloga como rara si afecta a 5 o menos individuos por cada 
10000 personas. Se estima que existen entre 6000 y 8000 EERR, afectando 
entre un 3 y 8% de la población mundial. Muchas EERR son crónicas y 
degenerativas, y pueden tener un impacto significativo en la calidad de vida 
de los afectados, requiriendo atención especializada continua.

A pesar de que el acceso a la asistencia sanitaria es un derecho fundamental, 
las personas con EERR sufren experiencias comunes que dificultan su acceso 
a una atención sanitaria de calidad.

Los objetivos de esta revisión son conocer experiencias sobre las dificultades 
y barreras específicas a las que se enfrentan las personas con EERR al acceder 
al sistema público de salud (SPS) e identificar estrategias de mejora (EDM) 
implementadas a nivel mundial.

MÉTODOS
Para realizar esta revisión, se llevó a cabo una búsqueda exhaustiva de la literatura 
científica en bases de datos de Ciencias de la Salud, como PubMed y Scopus. Se 
utilizaron términos de búsqueda como "rare diseases", "access barriers", "patient 
experiences" y otros términos relacionados. Se seleccionaron artículos relevantes 
que abordaran las barreras específicas y dificultades relacionadas con el acceso al 
SPS de las personas con EERR, y se elaboró una síntesis de los resultados obtenidos.

EJE TEMÁTICO: BARRERAS DE ACCESO Y ESTRATEGIAS DE MEJORA AL ACCESO AL SISTEMA PÚBLICO DE SALUD

CONCLUSIONES

Las personas con EERR enfrentan múltiples limitaciones y barreras en su acceso al SPS, que varían según la enfermedad y el 
contexto geográfico y económico. A pesar de las EDM implementadas, es necesario continuar trabajando para conseguir un acceso 
equitativo y de calidad en la atención sanitaria de estas personas. Seguir investigando en este campo resulta crucial para 
desarrollar tratamientos más accesibles y generar conciencia, pudiendo abordar las barreras de forma integral y mejorar 
significativamente la calidad de vida de estos pacientes con EERR y sus familias.
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RESULTADOS
Acceder al SPS supone un desafío para muchas personas debido a las barreras geográficas, económicas, culturales y lingüísticas. Además, las personas con EERR se 
enfrentan a desafíos adicionales en su acceso al SPS: retrasos en el diagnóstico, falta de conocimiento médico, coste elevado de los tratamientos y aislamiento social. 
Debido a la “rareza” de estas enfermedades, el diagnóstico a menudo se demora, puede haber falta de conocimiento por parte de los profesionales de la salud, el 
tratamiento puede tener un coste elevado y no estar cubierto por el SPS, y los pacientes pueden sentirse aislados y con carencia de apoyo emocional. 

Para el abordaje de estas dificultades, se han implementado diferentes EDM, como la creación de centros de referencia especializados donde se reúnen expertos y 
proporcionan atención coordinada y experta; redes de apoyo y asociaciones para pacientes y familias que ayudan a las personas con EERR a estar conectadas, 
compartir información y recursos, brindar apoyo emocional y social, defender sus derechos y generar conciencia; promoción activa de la investigación en materia de 
EERR para desarrollar tratamientos más efectivos y accesibles; y uso de telemedicina y atención remota para mejorar el acceso a la atención sanitaria, especialmente en 
áreas rurales o con limitaciones geográficas.

DISCUSIÓN
Las barreras y limitaciones que enfrentan las personas con EERR constituyen un desafío multifacético que puede variar según distintos factores. Las EDM 
implementadas suponen el comienzo de un cambio efectivo, pero aún quedan desafíos persistentes por abordar.

Entre las limitaciones que se han encontrado al elaborar esta revisión cabe mencionar la escasez de estudios que abarquen esta temática, el pequeño tamaño 
muestral, heterogeneidad entre las EERR y heterogeneidad en el contexto geográfico y cultural.
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