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EurordisCare3:

Resultados y Conclusiones respecto al Sindrome de Ehlers-Danlos en Espana

La Asedh ha participado en este estudio denominado EurordisCare3 que buscaba
conocer las “Experiencias y Expectativas de las personas afectadas por diferentes
enfermedades raras respecto al acceso a los servicios de salud de 16
enfermedades raras en Europa” ya que entre las dificultades unidas a las EERR que
vivimos cada dia los afectados y nuestras familias, el acceso a las prestaciones de salud
tropieza con diferentes e importantes obstaculos: identificacibn de profesionales
competentes, acceso a hospitales o estructuras muchas veces lejanas, tener que pagar
de nuestro propio bolsillo o reembolsar las prestaciones médicas, desplazamientos, y un
largo etcétera.

En este estudio han participado 135 asociaciones de afectados por EERR de 22 paises.

Anteriormente la Asedh también habia participado en el estudio, EurordisCare2
(http://asedh.org/docs/eurordiscare?2.pdf), cuyos datos se han publicado en papel y
online, junto con los datos de este nuevo estudio EurordisCare3, con motivo del ler Dia
Mundial de las EERR celebrado el 28 de Febrero de 2009, en un libro titulado “LA VOZ
DE 12.000 AFECTADOS. Experiencias y Expectativas de las Personas con
Enfermedades Raras respecto al Diagndstico y los Cuidados de Salud en
Europa”. Ademas, este libro pretende ser una herramienta de informacién y apoyo para
los afectados, organizaciones de afectados, profesionales sanitarios y autoridades
sanitarias.

En http://asedh.org/docs/lavoz12000.pdf podéis encontrar una traduccion del capitulo
referente al Sindrome de Ehlers-Danlos en Europa.

El libro completo se puede leer, en inglés, en http://eurordiscarebook.eurordis.org/.

A continuacion resumimos algunos de los datos mas sobresalientes de la encuesta
EurordisCare3 respecto al Sindrome de Ehlers-Danlos (SED) en Espafa:

ACCESO A LOS SERVICIOS MEDICOS Y SOCIALES
NECESIDADES RESPECTO A LOS SERVICIOS MEDICOS

Cada afectado requirié una media de 7 tipos diferentes de servicios médicos (poco mas
de la mitad que la media europea para las personas afectadas por el SED que se sitda en
12 tipos de servicios médicos diferentes). Ademas de los servicios listados en la Figura 1
también se necesitaron Rehabilitacion (61%), Oftalmologia (57%), Servicios de
Urgencias (52%), Ortopedia (39%), Ginecologia/Obstetricia (35%), Medicina Interna
(30%), Hematologia (26%), Nutricion/Dietética (26%), Podologia (26%),
Otorrinolaringologia, (26%0), Gastroenterologia (22%), Psiquiatria (17%0),
Inmunologia/Alergias (17%), Neurologia/Epilepsia (17%), Medicina Oral Maxilofacial
(17%), Genética (13%), Urologia (9%), Nefrologia (9%), Endocrinologia (9%) vy
(Pediatria (9%0).
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Cirugia (necesitado: 26%)
Fsioterapia (necesitado: 65%)

Cardiologia (necesitado: 39%)

Dermatologia (necesitado: 24%
Reumatologia (necesitado: 78%)
Psicoterapia (necesitado: 35%)

Control del Dolor (necesitado: 39%)
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Figura 1. Necesidades y acceso a los Servicios Médicos

Las pruebas que se necesitaron con mayor frecuencia fueron las bioldgicas (87%),
radiografias (83%), estudios de imagen especializados (61%), ecografias (44%),
biopsias (44%) y ecocardiogramas (35%). También se necesitaron en orden decreciente
de frecuencia pruebas funcionales (26%), electromiogramas (22%), microbiologia
(17%), pruebas genéticas (13%), pruebas Doppler (13%), y potenciales evocados (9%o).

En cuanto a otro tipo de cuidados, la fisioterapia fue el cuidado de salud que se
necesitd con mayor frecuencia (74%b), seguido por las gafas o ayudas visuales (61%), los
cuidados dentales (35%), las inyecciones/perfusiones (22%) y las proétesis (17%). El 5%
de los afectados tuvieron que estar hospitalizados, con una media de internamiento de
37,4 dias.

ACCESO A LOS SERVICIOS MEDICOS

El acceso a los servicios de Control del Dolor resulté imposible para el 67% de los
afectados. Asimismo el acceso fue imposible para el 25% de los afectados respecto a la
Psicoterapia, al 17% le resulté imposible el acceso a Cirugia, para el 13% fue imposible
el acceso a Fisioterapia, y el 11% no pudieron acceder a los Servicios de Reumatologia,
ni de Cardiologia.

La falta de derivacién fue la barrera méas frecuente para el acceso a los servicios de
Cardiologia (100%) y Cirugia (100%) seguidos por los servicios de Control del Dolor
(50%) y Fisioterapia (50%). La falta de disponibilidad asi como el tiempo de espera y el
coste personal también fueron un obstaculo para el acceso a los servicios de Control del
Dolor (17%), Reumatologia (50%), Fisioterapia (50%) y Psicoterapia (100%). Los
aspectos de acceso relacionados con la distancia desde la institucion médica incluyeron
dificultades para viajar a fin de acceder a los servicios de Fisioterapia (50%). Las
dificultades en el acceso fueron, sobre todo, significativas para los servicios de Control
del Dolor (67%) y Psicoterapia (25%o).

Cuando se dispuso de ellos, los Servicios Médicos respondieron completamente a las
expectativas de los afectados en el 23% de las situaciones respecto a Fisioterapia; en el
45% en cuanto a Cuidados Dentales; en el 20% relativo a Cirugia; en el 25% respecto a
Cardiologia y solamente en el 13% de las situaciones respecto a Reumatologia. Los
Servicios Médicos respondieron parcialmente a las expectativas de las personas con SED
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en el 8% de los casos en cuanto a Fisioterapia, Cardiologia (13%), Reumatologia (25%),
Cuidados Dentales (40%), y Dermatologia (45%0) y Psicoterapia (50%).

Los encuestados afirmaron que los Servicios de Control del Dolor no respondieron en
absoluto a sus expectativas (33%) o lo hicieron de forma muy poco aceptable (67%).
Asimismo las consultas de Dermatologia respondieron de forma muy poco aceptable en el
18% y no respondieron en absoluto a las expectativas de los afectados en el 38% de las
situaciones. Por lo que respecta a los Servicios de Cardiologia, en el 63% de los casos,
los encuestados afirmaron que no respondieron a sus expectativas. En cuanto a los
Servicios de Cirugia, no respondieron a las expectativas en el 40% de los casos. Los
Servicios de Fisioterapia respondieron mal en el 46% de las situaciones y no lo hicieron
en absoluto en el 23%. Por lo que hace referencia a los Servicios de Reumatologia no
respondieron en absoluto a las expectativas en 19% de los casos y en el 44% lo hicieron
de forma muy poco satisfactoria (Fig.2).
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Figura 2. Satisfaccion respecto a los Servicios Médicos

El tiempo para obtener consultas fue considerado de largo a muy largo por el 100% de
los afectados respecto a los servicios de Control del Dolor (una media de 16 meses) y
Psicoterapia (3 meses), por el 57% en relacién a los servicios de Reumatologia (una
media de 4 meses), y por el 50% respecto a los servicios de Dermatologia (media de 1
mes).

El acceso a los servicios médicos fue dificil en el 33% de las situaciones. Las
dificultades en el acceso fueron significativas respecto a los servicios de Cirugia (33%),
Reumatologia (50%), Fisioterapia (13%), Psicoterapia (13%), Control del Dolor (11%) y
Dermatologia (9%0).

El coste personal se considerd excesivo en 6 de los 8 servicios médicos estudiados
sobre todo para los servicios de Psicoterapia (75%), Cuidados Dentales (78%),
Cardiologia (50%), Dermatologia (60%) y Control del Dolor (100%).

SERVICIOS SOCIALES

Necesité ayuda por parte de un/a trabajador/a social el 13% de los afectados. El 33%
encontraron esta ayuda en la Asociacion y el 67% en los Servicios de Salud.

Cuando se obtuvo esta ayuda, el nivel de satisfaccion fue adecuado en el 50% de los
casos en cuanto a la informacién sobre los derechos sociales, juridicos y financieros, y en
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el 67% en cuanto a la asistencia con la inclusiéon social, respectivamente. En relacion a la
ayuda para obtener apoyo financiero excepcional (silla de ruedas,...), los trabajadores
sociales no respondieron a las expectativas de los afectados en el 100% de los casos.
Sobre la derivacién a otros servicios, la informacidon sobre recursos técnicos (adaptacion
del domicilio o del coche...), la ayuda con el papeleo financiero (prestaciones, invalidez,
pensiones...), y la ayuda con la asistencia personal el nivel de satisfaccion fue
significativamente bajo, el/la trabajador/a social no fueron satisfactorios en absoluto en,
del 33 al 100% de los casos.

RECHAZO

En Esparfia y con demasiada frecuencia, en el 61% de las situaciones, las personas con
SED experimentan rechazo por parte de los trabajadores de la salud.

Este rechazo, segun este estudio, y en la mayoria de las personas afectadas por el SED
en Esparfia, el 92%, es debido a la complejidad de la enfermedad, y en el 7%, a su
aspecto fisico debido a las cicatrices que algunos tipos del SED producen en la piel de las
personas afectadas.

CONSECUENCIAS DE LA ENFERMEDAD

Como consecuencia del SED el 71% de los afectados tuvo que reducir o dejar su
trabajo, y el 9% tuvo que trasladarse a otro lugar a fin estar mas cerca de su familia y
recibir la ayuda necesaria que no le proporcionaban los servicios sanitarios y/o sociales.

Ademas, en un 5% de las familias, uno de sus miembros tuvo que reducir su actividad
profesional para cuidar a su familiar afectado por el SED.

EXPECTATIVAS RESPECTO A LOS CENTROS ESPECIALIZADOS (CENTROS DE
EXCELENCIA)

Las personas espafiolas con SED consideran las siguientes como las prioridades en un
Centro de Excelencia:

- Coordinar la distribuciébn de informacién entre profesionales de los centros
especializados y los profesionales locales, para facilitar la continuidad del
seguimiento del afectado.

- Proveer cuidados frecuentes a las personas con una enfermedad rara (fisioterapia,
psicoterapia, terapia del lenguaje...).

- Ofrecer a los afectados la opcién de agrupar en un mismo dia todas las consultas
0 pruebas y organizar las visitas.

- Colaborar con los equipos de investigacion que trabajan en EERR (en particular
para los estudios clinicos).
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Respecto a la implantacion de Centros de Excelencia las opiniones han sido las siguientes (Fig. 3):

Es preferible un centro nacional Unico porque puede reunir en un mismo sitio todas las competencias de
saber-hacer sobre la enfermedad asi como las mejores instalaciones médicas.

Mejor que concentrar todas competencias en un Unico centro especializado nacional, es preferible su reparto
en varios centros del pais puesto que asi son mas accesibles para los afectados.

A fin de mantener el saber-hacer y la experiencia de sus profesionales, el centro especializado debe seguir a
un nimero importante de afectados por la misma enfermedad.

Las enfermedades raras son poco conocidas por la mayoria de los profesionales de la salud; por lo tanto, es
preferible desplazarse a un centro especializado para las consultas y los cuidados mas especializados.

La calidad de la relacién entre un afectado y un profesional de la salud es tan importante como las
competencias técnicas; un profesional que esté cerca es preferible puesto que asi cada afectado puede elegir.

Los obstaculos principales para acudir a un centro especializado son el coste del transporte a cargo del
afectado y/o la necesidad de un acompafiante.

Los obstaculos principales para acudir o centros especializados son el tiempo necesario para ir y/o la pesadez
de viaje (dolores, cansancio, dafios provocados por el desplazamiento).

El papel del médico de familia consiste principalmente en ocuparse de los problemas de salud sin relacion con
la enfermedad.

Un centro especializado debe implicar a las asociaciones de afectados a fin de beneficiarse de sus
conocimientos y experiencias sobre los problemas y necesitades de la vida diaria de los afectados.
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Figura 3. Opiniones sobre la implantacién de Centros de Excelencia
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Como vemos en la Fig. 3, los encuestados (45%) afirman que mejor que concentrar
todas competencias en un Unico centro especializado nacional, es preferible su reparto en
varios centros del pais puesto que asi son mas accesibles para los afectados. El 18% de
los afectados no estaria de acuerdo en tener que desplazarse a un centro especializado
para las consultas y los cuidados mas especializados debido a que las enfermedades
raras son poco conocidas por la mayoria de los profesionales de la salud. En su mayoria
(68%) los encuestados no estan de acuerdo en que el papel del médico de familia sea
solamente ocuparse de los problemas de salud sin relacién con la enfermedad. En mayor
o menor medida, practicamente, el 100% de los encuestados cree que la calidad de la
relacion entre un afectado y un profesional de la salud es tan importante como las
competencias técnicas y por lo tanto es preferible un profesional que esté cerca puesto
que asi cada afectado puede elegir. Sorprende el hecho de que casi el 10% de los
encuestados no esta de acuerdo en que con fin de mantener el saber-hacer y la
experiencia de sus profesionales, el centro especializado debe seguir a un numero
importante de afectados por la misma enfermedad. Por otro lado, todos estan o bastante
de acuerdo o completamente de acuerdo en que un centro especializado debe implicar a
las asociaciones de afectados a fin de beneficiarse de sus conocimientos y experiencias
sobre los problemas y necesidades de la vida diaria de las personas afectadas.

CONCLUSIONES

El SED es una enfermedad con una amplia variedad de sintomas lo que en Espafia ha
dado la necesidad de una media de 7 tipos de servicios médicos diferentes, ademas los
encuestados necesitaron una media de 4,5 tipos de pruebas meédicas, y 2,6 tipos de
servicios adicionales de cuidados de salud como logopedia, ayudas visuales, proétesis... En
Europa, las personas con SED fueron las que resefiaron la necesidad de un mayor
numero de servicios meédicos. Ademas de los servicios estudiados en la encuesta, se
deberian afiadir Rehabilitacion y Genética.

Mas de la mitad de los encuestados respondieron que el mayor obstaculo para acceder
a los servicios médicos esenciales fue la falta de derivacion debido al enorme
desconocimiento del SED. La siguiente razén mas significativa para la falta de acceso fue
debida a la no disponibilidad de los servicios, seguida por el tiempo de espera, la
distancia y el coste personal. Mas de un tercio de los encuestados dijeron que el acceso a
estos servicios de salud habia sido dificil o imposible; y aun cuando el dolor es uno de los
sintomas del SED que se puede tratar, el acceso a Servicios de Control del Dolor resulté
imposible para el 67% de los afectados espafioles encuestados.

Ademas, incluso cuando se obtuvo este acceso, los afectados no siempre estuvieron
satisfechos con los servicios médicos o sociales. En general, la mayoria de las personas
afectadas por el SED en Espafia afirmaron que los servicios médicos esenciales o bien no
respondieron en absoluto con sus expectativas, o bien lo hicieron de forma muy poco
satisfactoria. La satisfaccion con los servicios sociales aun fue incluso mas baja; en siete
de los servicios investigados mas de la mitad de los encuestados dijeron que los servicios
sociales no respondieron, en absoluto, a sus expectativas. Por otro lado, y con
demasiada frecuencia, los servicios médicos y/o sociales no estan adaptados a las
necesidades de las personas afectadas por el SED, en particular no tienen en cuenta que
el SED puede afectar muy severamente su calidad de vida.

Por otro lado, la mayoria de las personas afectadas por el SED experimentan rechazo
por parte de los trabajadores de la salud y, a nivel europeo, los afectados por el SED
fueron los que resefiaron el mayor nivel de rechazo de todas las enfermedades
investigadas. La principal razén de este rechazo fue la complejidad de la enfermedad. El
rechazo también se relaciona con el nivel cultural y econémico, y el género; en general,
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los hombres afirman con menor frecuencia haber sido rechazados comparado con las
mujeres lo que sugiere que esta diferencia esta relacionada con la cultura imperante en
nuestra sociedad.

Por otro lado, los efectos de una enfermedad crénica como el SED son numerosos, e
interfieren con todas dimensiones de la vida diaria. En esta encuesta se ven dos de las
consecuencias especificas de estar afectado por una enfermedad rara: tener que
trasladarse de domicilio a una casa mejor adaptada, a un centro especializado, a un lugar
cerca de los especialistas en la enfermedad, o cerca de la familia, y la reduccién o
abandono de la actividad profesional tanto sea por parte de las familias o por los
afectados. Asi, como resultado del SED, el 71% de los encuestados dijo que o bien la
persona afectada o algin miembro de su familia tuvo que reducir o abandonar su
profesional actividad.

Para finalizar, decir que los participantes en la encuesta también calificaron las
funciones de los centros de excelencia y como pueden ser implementados.

TESTIMONIOS

“Realmente me siento como una pelota, un médico me envia a otro, éste a otro y asi
sucesivamente, pero no me dan ninguna clase de explicacién, ni tratamiento, ni nada que
me ayude”.

“Los médicos te rechazan porque la mayoria de empatia y de ponerse en tu lugar, cero
patatero, no quieren complicarse la vida, les resulta mas cémodo y fécil deshacerse de
nosotros, jojala yo pudiera deshacerme tan facilmente de mi enfermedad!”.

“Ahora cuando voy a Urgencias, llevo siempre un folleto de la Asedh, antes tenia que
estar explicando y explicando la enfermedad, y aun asi no me hacian caso, me decian
que exageraba, que era una “quejica”..., eso que mis cicatrices se ven y mucho, cuando
luego los médicos veian lo dificil de suturar que era mi piel y que se rompia con nada, me
daban la razén, s6lo que muchas veces ya era tarde porque ya habian hecho lo que no
debian, y ellos impunes y para mi mas cicatrices”.

“El dia a dia con el SED es un miedo constante y lucha contra el dolor y las lesiones,
tienes que estar pendiente de cada pequefio movimiento que haces con todas y cada una
de tus articulaciones, y esto no se ve, pero yo lo sé y lo sufro cada segundo de mi vida”.

“Me dijeron que me habian hecho un estudio genético pero acabo de enterarme que,
para el SED, no sirve un analisis de sangre, ni tan siquiera una biopsia de piel, sino que
tienen que coger la piel, luego cultivarla y después estudiarla, que un estudio genético en
la sangre sin haber hecho la biopsia y cultivado la piel no sirve para esta enfermedad
¢por qué no me lo explicaron?”.

“Llevaba batallando con el médico de cabecera para que me enviara al especialista un
monton de tiempo y cuando consegui que un especialista me visitara, simplemente me
levanto el brazo y me dijo: "tienes el SED y ya te puedes acostumbrar a vivir asi”.

“Es muy duro intentar ir con la silla de ruedas a muchos sitios, las barreras
arquitectonicas son incontables: falta de escaleras, aceras irregulares, incluso en los
ascensores a menudo las sillas de ruedas no caben”.

“Cuando le dije al especialista que tenia SED me dijo: “¢ésos no son los del circo?”.
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