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Introduccion
Queremos poner en relieve que el impacto dela pandemia ha tenido repercusiones como las
que vamos a detallar en este estudio. En el estudio se ha diferenciado dos grandes Grupos,
los pacientes de España y el resto de Europa.

La funcion de este estudio es ver qué cosas se pueden mejorar y poder poner en practica,
para que todos tengamos  las mismas posibilidades. 

El fin de este estudio es dar a conocer una problemática que en la mayoría de los casos pasa
desapercibida por el propio hecho de que es una enfermedad rara y hay muy pocos casos
registrados,y estan en contacto entre ellos, pues los afectados están diseminados por todo el
mundo.
 Este primer estudio sobre el impacto de la Pandemia en la atención medica a los pacientes
con Síndrome Camurati Engelmann se puede extrapolar a todas aquellas enfermedades raras
que por su complejidad, son tratadas como enfermedades crónicas y han sido desplazadas de
los tratamientos para atender a los pacientes con Covid-19. 

El Covid ha hecho en muchos casos que pasemos a ser doblemente invisibles. Uno por la
propia enfermedad rara y otro por el hecho de tener que atender a otros casos mas urgentes
de necesidad. 
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Ejercicio fisico 

El ejercicio físico en esta enfermedad es una terapia que ayuda enormemente a tener
una calidad de vida aceptable. Previniendo y frenando el desarrollo de la enfermedad.
A su vez facilita y ayuda a tener más movilidad, que es uno de los grandes síntomas de
esta patología. 

La pandemia ha hecho que los pacientes se tengan que adaptar a la nueva forma de
vida de reclusión y no dejar de hacer sus ejercicios. Muchos han adaptados espacios en
su casa para poder hacer su terapia. En la mayoría de casos, al no poder hacer su
ejercicio habitual se han probado otros nuevos, como ha sido el yoga o el midfullnes
que s puede hacer en espacios mas reducidos y sin tener que asistir a ningún centro.
También por la facilidad que ha surgido al haber una Cantidad importante de clases on
line. 

TERAPIAS

Como se decía en el introducción la mayoría de pacientes ha tenido
que ver retrasadas o canceladas las terapias, que tenemos establecidas
para tener una calidad de vida mas aceptable, respecto a las personas
sin esta patología. En España la suspensión de estas terapias ha sido
superior, respecto a Europa, debido a las restricciones que se han
impuesto en cada autonomía, o según la evolución de la pandemia en
los diferentes territorios. 

También cabe destacar la idea, de que en la toma de decisiones de
dichas restricciones, no se han tenido en cuenta la necesidad vital de
estas terapias para el día a día de los afectados. Ha quedado
demostrado que tras la pandemia el avance del síndrome será muy
elevado en los pacientes pues la enfermedad experimenta un avance
importante en cuanto hay mas sedentario.
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PSICOLOGIA

Si entramos a analizar la parte psicologica del impacto de la Pandemia en los afectados por el CED.
Encontramos que la mayoría de los afectados en España ha experimentado niveles de ansiedad superiores al
resto del estudio En Europa. Dicho esto tambien desatacamos la sensación de claustrofobia que hay en los
pacientes Españoles. Esto se puede deber al tipo de vivienda que tenemos en este país que es tipo vertical y
no horizontal como pasa en casi toda Europa. La posibilidad de salir a un espacio un poco abierto es más
reducida aquí que ene l resto de ropa por el tipo de construcción de la vivienda. Esto hace que muchas de las
sensaciones negativas que esto conlleva se ven aumentadas en el estudio como se puede ver en las
diapositivas de la presentación 

Por otra parte la sanidad en España en marcha y a todo vapor, la consulta on line. Este tipo de consultas
bajo el punto de vista de pacientes con cronicidad y enfermedades raras, esta muy bien para según que
tipo de visitas que no son absolutamente necesarias pero sin embargo, ésta no puede ser sustituida por
completo a la presencial, como lo estamos viendo en los últimos meses.

Psicologicamente
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Las revisiones medicas para el seguimiento de la evolución de la enfermedad son fundamentales, por eso se
ha hecho el estudio sobre una población que es muy amplia a nivel generacional. Las edades van desde los 15
a los 65 años. 

Según el estudio, en España las revisiones medicas rutinarias para el control de la enfermedad, han sido
retrasadas en la mayoría de los casos, ante las diferentes olas de la pandemia y en muchos casos han sido
suspendidos sine die. 

En los casos que han sido retrasadas las revisiones en Europa el mínimo de días ha sido 15 días y el máximo
un mes y medio. En España sin embargo estos números son diferentes. Pues la mayoría de revisiones han
pasado de atrasarse, a cancelarse sin día para retomarse. 

Esta suspensión de revisiones, hace que la enfermedad evolucione de una manera que en muchos casos será
irreversible. A todo esto, hay que sumarle que el sistema Nacional de salud ha sido bloqueado y colapsado, por
los afectados por el Covid.. Los protocolos de atención al paciente han sido cambiados sobre la marcha para
poder atender solo lo Urgente. Lo importante ha sido aparcado hasta nueva orden o decisión de los dirigentes
médicos

La tecnología ha sido importante en esta pandemia para poder ir atendiendo a los pacientes sin que estos
salieran de casa para no alterar las cuarentenas. Los medios mas utilizados sin embargo pese a la nueva
tecnología ha sido, el Teléfono que tiene una antigüedad de mas de 100 años, cuando actualmente las
llamadas se les puede incorporar la imagen. 

En Europa sin embargo esta tecnología de la videollamada es mucho mas utilizada que en España por lo que
nos indica el estudio que los recursos sanitarios de contacto con el paciente debe actualizarse de forma
urgente. Pues en muchos caso la sola visión con el medico ayuda a rebajar la ansiedad de no poder acceder a
la consulta presencial.

Revisiones medicas



Lo que no se
estudia, no se

conoce, lo que no
se conoce no se ve
y lo que no se ve,

no existe.

INVISIBLES

Booker T. Washington

ENFERMEDAD INVISIBLE,
NO INEXISTENTE
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Resumen del Estudio 

Resumen 

Después de analizar el estudio completo, podríamos decir que la
Pandemia del covid-19 si que ha afectado en varios frentes a los
pacientes con el Síndrome Camurati Engelmann que son tratados
como pacientes Crónicos. 

Debido a que no hay un tratamiento para esta enfermedad, y se
ha visto que el ejercicio físico es muy importante para la calidad
de vida de los afectados.

Este estudio, recoge a pacientes de edades desde los 15 hasta los
65 años de todas partes de Europa y America. Con estos datos
hace una comparativa con la Sanidad Española. Donde se ve que
al ser tratados como Crónicos, han sufrido una descriminacion en
los tratamientos habituales  sobre la revision de la evolucion de
dicha enfermedad.  
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EJERCICIO FÍSICO REGULAR 

LOS AFECTADOS CON CED HACEN ALGÚN TIPO DE 
EJERCICIO PARA MANTENER EL  TONO MUSCULAR Y 
ESTAR  EN FORMA DENTRO DE  SUS POSIBILIDADES
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Durante la pandemia , ¿Has tenido que suspender tus terapias?
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CED

¿ HAS EXPERIMENTADO ALGUNA SENSACION QUE NO SEA HABITUAL DE TU DIA A DIA DURANTE LA PANDEMIA?
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¿HAS TENIDO QUE HABLAR CON TU MÉDICO PARA PODER HABLAR DE TUS SENSACIONES?
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¿TE HA RESULTADO FÁCIL CONTACTAR CON TU MEDICO HABITUAL DURANTE  LA PANDEMIA?
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FINALMENTE, ¿ HAS PODIDO CONTACTAR CON TU MÉDICO?
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¿ESTAS CONSIDERADO COMO PACIENTE CRÓNICO?

TRATAMIENTOS CRÓNICOS DURANTE LA  PANDEMIA
CRONICIDAD 
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¿QUÉ PATOLOGIAS TIENES COMO PACIENTE CRÓNICO?
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¿TUS REVISIONES MEDICAS HABITUALES SE  HAN VISTO RETRASADAS POR LA PANDEMIA?
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¿CUANTO TIEMPO SE HAN RETRASADO TUS PRUEBAS ?
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¿EL SNS DE TU PAIS/ COMUNIDAD SE HA PUESTO EN CONTACTO CONTIGO PARA DARTE ALTERNATIVAS?
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¿ QUE ALTERNATIVAS TE HA DADO EL SNS?
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¿CÓMO SE HA PUESTO EN CONTACTO CONTIGO EL MEDICO
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EDADES DE ESTUDIO 
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