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ESTUDIO SITUACION DEL
COMPLEJO EXTROFIA VESICAL -
EPISPADIAS EN ESPANA ANO 2009.
UN PUNTO DE VISTA SOCIAL. FASE
I: PRIMEROSRESULTADOS

Autores. ASEXVE (Asociacion de Extrofia Vesical de
Espafia) en colaboracion y/o conocimiento de los
Servicios de Urologia Pediatrica de los Hospitales La Paz
y 12 de Octubre de Madrid, San Joan de Deu, Vall de
Hebron y Fundacion Puigvert de Barcelona, Virgen del
Rocio de Sevillay Carlos Haya de Malaga.

ANTECEDENTES:

La extrofia vesical es una grave malformacion congénita, rara en cuanto a
Su ocurrencia 'y que afecta a diversos sistemas corporales, especialmente €l
urogenital, limitando e incidiendo sustancialmente en la vida de los que la
padecen y de sus familias.

ASEXVE (Asociacion de Extrofia Vesical de Espafa), web
www.asexve.es, n° Registro Nacional de Asociaciones 95.870, se fundé €
22 de octubre de 1990, entre otros objetivos como Asociacion de
afectad@s y familiares para la defensay mejoradel tratamiento y por ende
de la calidad de vida de los afectad@s y familiares que padecen del
complgo extrofia vesical — epispadias en cuaesquiera de sus distintas
tipologias (extrofia cloacal, vesical clasica, epispadiasy variantes).

L os datos provenientes de la diversa literatura cientifica existente respecto
de la ocurrencia e incidencia de la malformacion la cifran en 1 por cada
30.000 a 50.000 nacimientos vivos para la extrofia vesical y 1 por cada
200.000 a 400.000 para la cloacal, s bien dichos datos varian segun
autores.

La proporcion de la incidencia aproximada en funcion del género segun la
literatura cientifica es 1,8 preponderancia a favor del varén versus hembra
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en el caso de laextrofiavesical, 2,2 parael epispadiasy 1,1 paralaextrofia
cloacal en todas con preponderancia del varon, aungue varia segun autores.
Se desconoce la existencia en Esparia de un Registro Nacional de afectados
para esta malformacion congeénita, si bien ASEXVE dispone de datos de
afectad@s en |a base informaética de socios, siendo los ultimos actualizados
y publicados, los correspondientes a afno 2008. Un total de 221
afectad @s, siendo socios de pago 123 y socios gque han autorizado publicar
sus datos personales en €l Directorio de socios 123.

Dada la distribucién administrativa sanitaria actual en Espafia donde la
competencia en materia de saud se encuentra transferida a las
Comunidades Autonomas, la inexistencia de un Registro Naciona de
malformaciones y en especial de la que nos ocupa, la falta de un protocolo
de actuacion en e tratamiento de los afectados por € complgo extrofia
vesical — epispadias y el establecimiento de Hospitales de Referencia con
equipos multidisciplinares experimentados en la patologia, la division y
separacion existente entre la etapa pediatricay la posterior de adultos, se ha
observado dentro de la propia Asociacion ASEXVE una disparidad y
multiplicidad de situaciones personales, tratamientos médicos diversos,
prestaciones sociosanitarias diferentes y finalmente grados de calidad de
vida en relacion con la malformacion dispares y variados.

OBJETIVO:

Andizar esta Situacion  anteriormente  descrita,  corroborando
estadisticamente la vision de los afectad@s por el compleo extrofia vesical
— epispadias en Espaia en e afo 2009, desde un punto de vista social,
estudio bgjo la autoria de ASEXVE (Asociacion espafiola de afectados de
extrofia vesical), siendo este estudio la Fase |, comprensiva de los
resultados globales de un cuestionario elaborado por la propia ASEXVE en
colaboracion y /o conocimiento de los Servicios de Urologia Pediétrica de
los Hospitales anteriormente citados, dirigido y cumplimentado por los
socios afectados de ASEXVE. Este estudio se desarrollard en una Il Fase,
comprensiva de los resultados derivados del cruce de multiples apartados
del cuestionario, variantes posibilitadoras del mismo.

METODOLOGIA DEL TRABAJO:
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ASEXVE ha elaborado un cuestionario comprensible de diferentes
aspectos implicados, directa o indirectamente, en la calidad de vida del
afectad@.

El cuestionario ha sido confeccionado siguiendo un programa especifico de
tratamiento de datos estadisticos (ClS) de Sociologia.

L os diferentes apartados del cuestionario son |os siguientes:

1.

Caracteristicas y datos generales de los afectad@s: sexo (1.1.), edad
(1.2.), provincia de nacimiento (1.3.), provincia de residencia de
abuel@s (1.4.), provincia de residencia actual (1.5.), convivencia
(1.6.), tipologia de la extrofia (1.7.), antecedentes familiares (1.8.),
deteccion prenatal (1.9.) y discapacidad (1.10.).

Hospitales: donde serealizo (2.1. y 2.1.1.) y resultado de la primera
cirugia (2.1.2.), s se continta tratamiento principal en e mismo
hospital (2.2.), s se desea un traslado (2.2.1.) y problemas (2.2.2.),
cirugias y tratamiento principal en la actualidad (2.3.), grado de
satisfaccion con la atencion medica (2.3.1.), si selleva el tratamiento
secundario y las pruebas diagnésticas en el mismo hospital que €
tratamiento principal (2.4.), hospital donde realizas el tratamiento
secundario / seguimiento (2.4.1.) y finalmente para los adultos s
reciben atencién en Unidades Pediétricas (2.5.).

Proceso reconstructivo: si consideras se ha completado o no (3.1.),
afnos en e momento de la ultima cirugia (3.2.), nimero de cirugias
hasta el 01.03.2009 (3.3.), situacion actual (3.4) y valoracion de tu
grado de satisfaccion (3.5.).

Incontinencia Urinaria: tipo de incontinencia (4.1.) y en su caso tipo
de sequedad o vaciado (4.2.), tiempo de sequedad (4.3.), grado de
pérdida (4.4.), en supuestos de continencia situacion actual (4.5.) y
s seredliza gercicios pélvicos o fisioterapia de suelo pélvico (4.6.).
Otras afecciones: infecciones urinarias (5.1.), litiasis (5.2.), otras
(5.3.) y ensucaso s serecurre amedicinas aternativas (5.4.).
Suministros: utilizacion (6.1.) y financiacion de pafaes (6.2.),
compresas (6.3.), sondas y bolsas urologicas (6.4.) y gastos
mensuales (6.5.).

Informacion sobre la extrofia procedencia (7.1.) y vaoracion
subjetiva (7.2.).

Grado de satisfaccion personal sobre diferentes aspectos. apariencia
estética de los genitales (8.1.), funcionamiento urinario (8.2.), rena
(8.3.) y estabilidad psicologica (8.4.).

Relaciones sexuales y sexualidad, en el caso de los mayores de 14
anos. actividad (9.1.), plenitud (9.2.), grado de satisfaccion (9.3.),
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valoracion de s te condiciona tu malformacion (9.4.) y existencia de
una pareja estable (9.5.).

10.Descendencia, en €l caso de mayores de 14 afos. hijos (10.1), su
naturaleza (10.2.), método de fecundacion (10.3.) y tipo de parto
(10.4.).

11.Aspectos sociaes, ocio y actividades: si la maformacion interfiere
las relaciones sociales (11.1.) y las limitaciones en actividades de
0cio (11.2.) y deporte (11.3.).

12.Estudiosy trabajo: situacion laboral o escolar actual (12.1.), nivel de
estudios (12.1.1.) y vaoracion etapa escolar (12.1.2.), resultados
académicos (12.2.), problemas de escolarizacion (12.3.), titularidad
del centro educativo (12.4.), apoyo o asistencia escolar (12.5.), bafio
escolar (12.6.), conocimiento por parte de los comparieros (12.7.) y
orientacion escolar (12.8.).

13.Sobre ASEXVE, Asociacion Espafola de extrofia vesical: qué mas
te disgusta (13.1.) y gusta mas (13.2.), valoracion personal global
(13.3.) y comentarios y sugerencias personales (13.4.).

14.Valoracion general del complejo extrofia vesical — epispadias en
Espaiia: valoracion personal sobre el tratamiento medico (14.1.),
psicologico (14.2.), informacion persona (14.3.), nivel de ayudas
publicas (14.4.) y calidad de vida (14.5.).

15.Peticiones a Autoridades sanitarias (15.1.), médicos (15.2.),
sociedad (15.3.), la familia (15.4.), ASEXVE (15.5.) y as mismo
(15.6.).

16.Tiempo aproximado en cumplimentar el cuestionario (16).

El borrador del cuestionario fue tradadado a los Doctores titulares de los
Servicios de Urologia Pediétrica de diferentes hospitales de Espaia que
actualmente tratan a los afectad@s del complegjo extrofia vesica —
epispadias (La Paz y 12 de Octubre de Madrid; San Joan de Deu,
Fundacion Puigvert y Vall de Hebron de Barcelona, Virgen del Mar de
Sevillay Carlos Haya de Malaga), para tener en cuenta sus sugerencias y
aportaciones personales, siendo entusiastamente recibido por 10s mismos.
Finalizada la fase de redaccion del cuestionario con las aportaciones de
estos profesionales médicos, se procedié a la confeccion de la hoja de
instrucciones para la cumplimentacion del cuestionario, estableciéndose €l
anonimato en su autoria como pilar basico, determinando las cautelas
oportunas para garantizarlo. Asimismo, se establecio la necesidad de que el
cuestionario debiera ser respondido por el propio afectado en e caso de
mayores de 18 afios, asistido por sus padres o tutores para aguellos entre
los 14 y 18 afos 'y por los padres o tutores paralos menores de 14 afios.
Acompariando al cuestionario se elabord una carta de presentacion.
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El cuestionario, hoja de instrucciones y carta de presentacion fue remitido
finamente, via Servicio de Correos, con sobre franqueado de devolucion
cumplimentado a ASEXVE, a un total de 230 afectados de cuya direccion y
datos personales completos disponiamos en nuestra base de datos a fecha
febrero de 2009 y por tanto existia una certidumbre sobre la recepcion de
los mismos. Para garantizar dicha recepcion se crearon grupos de trabgjo
dentro de ASEXVE con €l objetivo de, a través de llamadas telefonicas,
confirmar la recepcién del cuestionario y animar a su cumplimentacion y
pronta devolucién a ASEXVE, aprovechando la ocasion para actualizar 1os
datos contenidos en nuestra base de datos sobre | os afectad@s.

De un total de 230 cuestionarios remitidos durante el mes de febrero de
2009, han sido debidamente cumplimentados y devueltos a ASEXVE un
total de 149 (febrero recibidos 10 el 6,7%, marzo 133 e 89,3% y abril 6 €
4%), fijandose la fecha de cierre de recepcion de los mismos el 1 de mayo
de 2009. Posteriormente a dicha fecha tope se han recibido hasta un total de
152 cuestionarios, si bien no se incluyen en e presente estudio por su
extemporani edad.

Los resultados primarios, sin cruzamientos de datos de diferentes
apartados, correspondientes a cada uno de los aspectos comprensibles del
cuestionario se desarrollan detalladamente en tablas y graficos con
comentarios y observaciones sobre los mismos. (Ver Estudio completo).

CONCLUSIONES:

Es el primer estudio sobre el complgo extrofia vesical — epispadias en una
vision de multiples aspectos implicados en la vida de los afectad@s vy
familias en Espafia, todo ello desde un punto de vista social, dirigido a los
propios afectad@s y terceros implicados en €l tratamiento de los mismos y
organizado por la Asociacion ASEXVE, constituyendo una auténtica
radiografia nitida de la situacion actual en el afio 20009.

En la literatura cientifica no hemos encontrado estudio similar realizado en
cualquier otro pais.

Las conclusiones primarias derivadas exclusivamente de los resultados no
interrelacionados del cuestionario corroboran la situacion descrita en los
antecedentes de este estudio, justificando con caracter urgente la
implantacién de un Plan de mejora del tratamiento y calidad de vida de los
afectad@s por el complejo extrofia vesical - epispadias en Espaia. Plan
gue deberia ser consensuado entre las Autoridades Sanitarias, las
Asociaciones de especialistas médicos directamente implicados en la
extrofiay los propios afectad@s asociados en ASEXVE.

En una segunda fase con e material aportado por este cuestionario se
intentard vincular diferentes aspectos y apartados del mismo, de cara a
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generar un mayor nivel de informacion y concrecion de resultados que el
ofrecido en este estudio primario.

ASEXVE tiene intencion de repetir esta metodologia de trabajo para €l
conocimiento de la evolucién del tratamiento y la calidad de vida de los
afectad@s con una cierta periodicidad.

El propdsito que nos guia es Unicay exclusivamente mejorar la calidad de
vida de afectad@s y familias, conocer sus preocupacionesy los problemas
relacionados con la afectacion y estudiar, en conjuncion con los
organismos, entidades y terceros con capacidad e implicados en la extrofia,
una mejor gestion de los distintos aspectos de la vida y tratamiento de los
afectad@s y sus familias.

La situacion actual, radicalmente mejorable através de un Plan de accion y
mejora en el tratamiento y calidad de vida del afectado por el complgo
extrofia vesical — epispadias, pasa, entre otros, por la consideracion, entre
otros, de los siguientes pilares:

1. Definicion de un Protocolo de actuacion para esta patologia, objetivo y
materializado por escrito, de obligado cumplimiento para todas las
Autoridades sanitarias y especialistas médicos del Estado, evitando la
discriminacion por razon de residencia del afectad@.

2. Determinacion de 2 o 3, maximo, Unidades de Referencia Nacional en el
tratamiento de la extrofia en Centros hospitalarios donde se llevaran a cabo
todas las cirugias y @ seguimiento del plan individual de cada afectad@, a
través de Unidades de Tratamiento Integral de la extrofia vesical, con la
debida experiencia en sus equipos medicos y donde se aplique el mejor
tratamiento posible a estos afectad@s. Tratamiento que deberad estar
coordinado con los Hospitales Principal es autondémicos donde se llevaran a
cabo, en su caso, las pruebas diagnodsticas, analisis y seguimiento mas
cercano.

3. Libertad de decision de los afectad@s o de sus tutores, en caso de
menores de edad, para elegir la Unidad de Referencia donde tratarse, y
apoyar y colaborar desde las Autoridades sanitarias a agilizar en su caso €
traslado.

4. Tratamiento médico integral durante toda la vida del afectad@, fase de
etapa pediatricay de adultos, en la misma Unidad de referencia nacional y
coordinado a través de equipos multidisciplares (urélogos, nefrdlogos,
ginecologos, andrélogos, rehabilitadores de suelo pélvico, ...). Especial
atencion alaimplantacion de un seguimiento para el afectad@ y familia de
posibles af ecciones psicol ogicas.

5. Reconocer, dando el impulso adecuado, lalabor social de ASEXVE Yy su
papel principal y participativo activo en todos los aspectos relacionados
con laextrofia
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6. Estudio del establecimiento de mejoras en las prestaciones de
suministros sanitarios, determinando el pack sanitario necesario y su
gratuidad, €l reintegro de gastos (al menos del 60%) para los suministros
sanitarios no incluidos en la relacion de prestaciones (braga pafia,
compresas, etc), calificacion de cronicos de los afectad@s de cara a la
consecucion de la tarjeta sanitaria especial, etc

7. Establecimiento de un Registro Naciona de Malformaciones
Congénitas, con un epigrafe individualizado para € complejo extrofia
vesical — epispadias en cualesquiera de sus tipologias y donde, de forma
unitaria para todo e Estado y coordinado con las autoridades sanitarias
autonémicas y de diferentes Hospitales, se inscriban los nuevos casos de
afectad@s desde su nacimiento.

8. Elaboracion de folletos y documentos informativos dirigidos a pacientes
y asus familiasy atodo el personal sanitario a cuidado y tratamientos de
|os afectad @s.

Finalmente, es obligado el reconocimiento y agradecimiento expreso por €l
interés personal y la participacion activa de los afectad@s, familias y
médicos que han hecho posible este importante estudio para conocer
realidades y plantear un futuro esperanzador en el tratamiento del complejo
extrofia vesical — epispadias en Espana.




