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Abreviaturas

CCAA Comunidad Auténoma

CVRS Calidad de vida relacionada con la salud
EM Esclerosis Multiple

EME Esclerosis Multiple Espana

EMRR Esclerosis Multiple Recurrente-Remitente
EMPP Esclerosis Multiple Primaria Progresiva
EMSP Esclerosis Multiple Secundaria Progresiva
EMPR Esclerosis Multiple Progresiva Recidivante

FpcEM Familiar de la Persona con Esclerosis Multiple

OP Organizacién de pacientes

PcEM Persona con Esclerosis Multiple

PS Profesional Sanitario
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Introduccion

La Esclerosis Multiple (EM) es un enfermedad crénica, autoinmune, inflamatoria y degenerativa
del sistema nervioso central. Es, actualmente, la primera causa de discapacidad neuroldgica en
adultos jovenes en los paises desarrollados y unas de las causas mds comunes de discapacidad

a nivel mundial®.

En referencia a la estimacion de la proporcién de personas diagnosticadas por la enfermedad,
Espafia es considerada una regién de riesgo medio-alto de EM a lo largo de su geografia,
correspondiendo las cifras mas elevadas a las zonas con latitudes mas altas y produciéndose un
aumento a lo largo de las ultimas décadas, dicho aumento parece justificarse, sélo en parte, por
la mejora en asistencia sanitaria y pruebas diagndsticas, mientras que por otro lado, existen
evidencias que sugieren un aumento real de la enfermedad?. Se estima que 108 casos por cada
100.000 habitantes presentan EM en Europa®, mientras que en Espafia la cifra es de 125 casos
por 100.000 habitantes*, lo que supondria que mas de 55.000 personas presentan EM en

nuestro pais®, diagnosticindose 1.800 casos nuevos al afio?.

Como se ha comentado anteriormente, la EM afecta principalmente a adultos jévenes de entre
20y 40 afos de edad, con gran predominio en el sexo femenino, llegdndose a alcanzar relaciones
de hasta 3,5:1 en comparacién al sexo masculino®. Por otro lado, las mujeres tienen mas
probabilidades de comenzar mas precozmente con los primeros sintomas de la enfermedad,
presentar mas lesiones inflamatorias en la resonancia magnética y tener mads brotes que los
hombres’. Se calcula que la esperanza de vida es de 6 afios menos que la poblacidon general?,

presentando una larga evolucién, con frecuencia de mas de 30 afios®.

Dado que la EM es una enfermedad variada en su localizaciéon, manifestacién y presentacion,
sus sintomas también lo son, aunque algunos son mas caracteristicos o frecuentes, y mds o

menos invisibles -a la vez que limitantes- para la sociedad que otros.

No obstante, durante muchos afios se ha especulado sobre cual es la causa de la EM y a dia de
hoy, sigue sin existir una respuesta concluyente. Probablemente, no se trate de una Unica causa
gue la produzca, sino de varias. Actualmente, la etiologia (conjunto de causas que producen una

enfermedad) de la EM se asocia a diferentes factores genéticos y medioambientales,

seguramente varios o todos ellos, deban de coexistir para que la EM se acabe desarrollando®?,
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En cuanto al curso clinico, la EM presenta diferentes pautas de progresion, clasificAndose en los

siguientes subtipos:

Esclerosis multiple recurrente-remitente (EMRR): alrededor del 90% de las personas con

EM (PcEM), presentan un curso clinico caracterizado por la apariciéon de episodios o

brotes de disfuncidn neuroldgica, mds o menos reversibles, que se repiten cada cierto

tiempo y que, a medida que se repiten, van dejando secuelas funcionales neuroldgicas.

e Esclerosis multiple secundaria progresiva (EMPS): tras 10 afios, un 50% de los casos de
EMRR pasan del curso en brotes a un curso progresivo, las remisiones se vuelven
infrecuentes y por lo general son remplazadas por un empeoramiento gradual de los
sintomas neurolégicos.

e Esclerosis multiple primaria progresiva (EMPP): un 10% de las PcEM presentan sintomas
neuroldgicos progresivos y graduales sin remisiones desde el inicio.

e Esclerosis multiple progresiva recidivante (EMPR): un nimero reducido de PcCEM pueden

presentar un subtipo de la forma primaria progresiva (EMPP) que registra brotes

superpuestos al deterioro continuo. Es la forma menos comun, apareciendo en un 5%

de los casos*?.

Actualmente no existe un tratamiento que cure la EM, aunque si fdrmacos modificadores de la
enfermedad y fdrmacos para tratar los sintomas. Si se hace mencién a los tratamientos
modificadores de la enfermedad, tienen como objetivo prevenir o reducir el nimero de brotes

en la EMRR, asi como frenar la progresion de la discapacidad®!4.

En pocas palabras, la EM es una enfermedad que va a determinar y disminuir la calidad de vida

1516 va que, ante el

relacionada con la salud (CVRS) de las personas afectadas y de sus familias
momento de diagndstico de EM, hay que contemplar que van a producirse cambios globales en
la vida del afectado/a y de su entorno familiar. El impacto de esta patologia sobre la CVRS es por
tanto muy elevado, ya que afecta al ambito laboral, familiar y social; ademas, la enfermedad se
desarrolla generalmente en una etapa en la que las personas afectadas se encuentran en la
plenitud de sus vidas y arrancan sus proyectos vitales mds importantes. A estos factores cabe
afadir el hecho de que ante una enfermedad tan compleja y de diversa manifestacion
sintomdtica y prondstico, el entorno social de la PCEM desconoce en muchas ocasiones cémo
tratar y ofrecer apoyo a las personas afectadas y a su familia'’. Estas circunstancias serdn mas

marcadas en jévenes que ven como sus capacidades funcionales pueden estar afectadas

progresivamente por la EM y por ello, encontrarse sin proyecto vital estable y con dificultades

Esclerog;,
Mltiple.
- Spang

RECENT-DEM: PERCEPCION DE LAS PERSONAS RECIEN DIAGNOSTICADAS DE ESCLEROSIS
MULTIPLE Y SUS FAMILIARES SOBRE SUS NECESIDADES DE ATENCION
SOCIOSANITARIA | Informe de resultados



para mantener su actividad cotidiana; serd de gran ayuda recibir orientacién laboral, apoyo

emocional y tratamiento rehabilitador integral para mantener al maximo su autonomia?®.

Es muy comun sentir miedo y desesperanza, el darlo todo por perdido, el no poder afrontar la
situacion con las herramientas que se tienen hoy dia al alcance. Asi mismo, diversos estudios
demuestran que cuanto mas involucradas estan las personas en su propia salud, mas cuidado y
atencién ponen en la relacion con los y las profesionales que les atienden, mejores decisiones
toman, y mejores resultados obtienen en este sentido, afrontando mucho mejor la
enfermedad?®?!. La PcEM no es una excepcion, su implicacion (de ella misma y/o de su familia)
en la toma de decisiones relativas a esta enfermedad se traduce en una mejor autogestién de la
misma, que supone adquirir la confianza necesaria para poder gestionar de forma eficiente los
aspectos emocionales, médicos y sociales ligados a la enfermedad. Por otro lado, la EM (“la
enfermedad de las mil caras”), debido a la complejidad y manifestacidén heterogénea, existe un
grado bajo de conocimiento social sobre ella. Este desconocimiento repercute muy
negativamente en la CVRS de las PcEM, al interferir en su desarrollo personal y profesional, y en

el acceso a sus derechos?2.

En definitiva y teniendo en cuenta la disminucidn de la CVRS que puede llegar a producir la
enfermedad tanto en PcEM como en sus familias, en 2005 se publicaron una serie de principios
para promover la CVRS en EM que fueron revisados en 2016, tras consultar a personas de mas
de 30 paises, con la finalidad de conocer en mayor medida lo que influye en la CVRS para las

PcEM, familiares, cuidadores y amigos més cercanos®.

A partir de esta consulta, el movimiento internacional liderado por |la Federacién Internacional
de Esclerosis Multiple (MSIF) elaboré un conjunto renovado de siete principios que identifican
las principales areas en las que cada aspecto de progreso puede marcar una diferencia real para

las personas.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) establece que por calidad de vida se entiende la
percepcion de cada persona de su posicién en la vida en el contexto de la cultura y los sistemas
de valores en los que viva y en relacion con sus objetivos, expectativas, criterios y
preocupaciones. Es un concepto muy amplio en el que influyen, de manera compleja, la salud
fisica de las personas, su estado psicolégico, el nivel de independencia, las relaciones sociales,

las creencias personales y su relacion con las caracteristicas destacadas del entorno.
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Existen un numero elevado de factores que influyen en la calidad de vida de una persona, tanto
los que escapan a su control directo como los que no. Estos factores varian en funcién de las
personas y los lugares, y cambian con el tiempo. La EM puede repercutir en estos factores en
cualquier momento. Ninguno de los siete principios consensuados y establecidos en el dmbito
internacional que se relacionan a continuacion tiene prioridad sobre los demds, sino que son las
propias personas y los propios organismos los que deben decidir cudles son los mas importantes

para ellos en un momento dado:

1. Empoderamiento, independencia y el papel central de las personas afectadas
por la EM a la hora de tomar decisiones que les afecten.
2. El acceso a tratamientos completos y eficaces, y la atencion a las necesidades

cambiantes relacionadas con la salud fisica y mental que surgen con la EM.

3. El apoyo a la red de familiares, amigos, seres queridos y cuidadores no
remunerados.

4, Las oportunidades accesibles y flexibles de trabajo, voluntariado, educacién y
ocio.

5. Lugares, tecnologias y transporte publicos y privados que sean accesibles.

6. Recursos econédmicos que se ajusten a las necesidades cambiantes y al coste de

vida que supone la EM.
7. Actitudes, politicas y practicas que promuevan la igualdad y planten cara al

estigmay la discriminacién??.

Tras todo lo mencionado anteriormente, Esclerosis Multiple Espafia (EME) plantea la creacion
de un marco metodoldgico, enfocado en la necesidad de asesorar y guiar a las PCEM y a sus
familiares desde el momento del diagndstico de la enfermedad, ya que el diagndstico es un
punto de partida fundamental para tomar decisiones que condicionaran el resto de la vida de la
PcEM y su familia. Siendo el interés principal, identificar qué necesidades se deben atender
desde el momento del diagndstico, y en especial, aquellas mas prioritarias y urgentes. En
definitiva, su propdsito es ampliar su estudio hacia un conocimiento experto que permita crear
un dispositivo urgente de abordaje sociosanitario para las PcEM recién diagnosticadas y sus

familiares.

Como primer paso se ha recogido informacién en base a datos recopilados a través de
publicaciones especializadas, articulos e investigaciones relacionadas, informacién de redes
sociales, asi como servicios, programas y recursos de intervencion desarrollados por EME a lo

largo de sus mas de 20 afos de trayectoria. Del mismo modo, se suma la experiencia compartida
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de los equipos multidisciplinares de atencidon directa a PcEM y sus familiares de las 36 entidades

miembros de EME.

Para realizar la investigacién aplicada enfocada en definir un dispositivo urgente de abordaje
sociosanitario a partir del momento del diagnéstico, se han llevado a cabo dos “grupos focales”
de debate, el primero realizado con representantes de determinadas entidades de EME vy el
segundo, con profesionales expertos/as de diferentes disciplinas que actualmente abordan la

enfermedad.

Siguiendo con la descripcidn de la investigacion aplicada llevaba a cabo por EME, en segundo
lugar y como objetivo del presente informe, se han planteado dos estudios de investigacion a
partir de la creacién de dos cuestionarios destinados a PcEM por un lado y sus familiares por
otro, disefiados teniendo tomando como marco de referencia los siete principios de calidad de
vida en EM (detallados anteriormente) y respondiendo a necesidades detectadas por parte de

25 realizado en 2017 y a través

las personas afectadas a través de datos del estudio “Me interesa
de la informacién obtenida a través de la documentacién previa y de los “grupos focales”

realizados.

Por todo ello, en los siguientes capitulos, se describe con absoluto detalle, las dos
investigaciones llevadas a cabo para poder exponer de forma visible aspectos de la EM en el
reciente diagndstico que sobrepasan el campo fisico, la carga emocional, la repercusién laboral

y los cambios que supone en el entorno familiar.

En la investigacion relacionada con la percepciéon y el impacto de la EM en la CVRS, los
instrumentos metodoldgicos utilizados mas frecuentemente, como las escalas, no siempre
pueden afrontar todas las cuestiones y subtemas que se integran en el concepto de CVRS y
menos, en los siete principios consensuados y establecidos en el ambito internacional. Por otra
parte, aunque existen datos en relacidon con el bienestar de los familiares y cuidadores no

M 26-31

remunerados en la E , hay pocos estudios especificos que combinen y comparen la

perspectiva de las PcEM y su familia respecto a aspectos de la vida afectados por dicha
enfermedad3*34,

Por lo tanto, el propdsito de dichos estudios, fue analizar a partir de una metodologia
cuantitativa, las diferencias y similitudes en la percepcién y en el impacto de las PcEM y de los
familiares de las personas con EM (FpcEM) en relacidn a diferentes dimensiones de la EM, como

son el perfil de la persona estudiada, el diagndstico, tratamiento, atencién sociosanitaria
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recibida, participacidon en una organizacion de pacientes (OP), limitaciones y necesidades, v el

acceso a la informacion.

Por todo ello y, en definitiva, se plantean sendos estudios con el objetivo de conocer la realidad
de las personas que conviven con la enfermedad diagnosticada de forma reciente,
constituyendo el primer paso para poder abordar su problematica en el proceso de adaptacién
a la enfermedad cronica, permitiendo reconocer los mecanismos que inciden negativamente en
su CVRS y poder desarrollar intervenciones que promuevan el mayor bienestar posible tanto

para PcEM, familiares, como en su comunidad.

Gltiple
span , .
ol RECENT-DEM: PERCEPCION DE LAS PERSONAS RECIEN DIAGNOSTICADAS DE ESCLEROSIS
MULTIPLE Y SUS FAMILIARES SOBRE SUS NECESIDADES DE ATENCION
SOCIOSANITARIA | Informe de resultados



Objetivos

El objetivo general de la investigacidn es, identificar las principales necesidades de atencién
tanto en personas recién diagnosticadas de EM, como en sus familiares, ambos con
residencia en Espana, para desarrollar un dispositivo urgente de abordaje sociosanitario
para las PcEM recién diagnosticadas y sus familiares por parte de las organizaciones de

pacientes y la red de atenciodn.
A partir de este objetivo, se han planteado los siguientes objetivos especificos:

1) Detallar el perfil de las personas con EM de reciente diagndstico y de sus familiares.

2) Conocer como se produjo el diagndstico desde la aparicidn de los primeros sintomas
y la satisfaccidn de las personas afectadas respecto a este.

3) Medirel usoy valorar los beneficios de terapias/servicios de rehabilitacién por parte
de personas afectadas.

4) Medir el nivel de satisfaccién de las personas afectadas, respecto a los diferentes
agentes implicados en la atencidn sociosanitaria.

5) Conocer cédmo las personas afectadas participan en las organizaciones de pacientes;
y sus necesidades en relacidn a los servicios ofrecidas por éstas.

6) Analizar la presencia de discapacidad en el conjunto de las personas recién
diagndsticas, asi como el impacto y las necesidades asociadas.

7) Conocer las limitaciones y necesidades que demandan las personas afectadas en
relacion a su salud.

8) Conocer los canales y expectativas respecto a la informacién, tanto de las personas

con EM, como en sus familias.
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Metodologia

3.1 Disefo de los estudios

Se han llevado a cabo dos estudios de tipo epidemioldgico observacional transversal

exploratorio:

1. Unestudio en personas que han presentado un reciente diagndstico de EM, no superior
a tres afos.
2. Un estudio en familiares de personas que han presentado un reciente diagndstico de

EM, no superior a tres afos.

Los estudios se llevaron a cabo en el periodo de tiempo comprendido entre el 17 de junio
al 15 de julio de 2019 para el estudio enfocado en las PcEM y entre el 18 de junio al 05 de
septiembre de 2019 para el estudio de FpcEM.

3.2 Criterios de inclusidon

Para ambos estudios, se tuvieron en cuenta los siguientes criterios de inclusion:

- Persona diagnosticada de Esclerosis Multiple o familiar de ésta, que presente una
edad = 16 afios.
- Diagnoéstico reciente de la persona con Esclerosis Multiple, no superior a tres afios.

- Residente en Espaia.

3.3 Criterios de exclusion

- Persona con Esclerosis Multiple contesta el cuestionario destinado a familiares.
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3.4 Cuestionarios

La recopilacion de la informacién de manera retrospectiva, se realizd a partir de dos
cuestionarios estructurados, codificados y autocompletados, en la tabla 1 se describe de manera

detallada, como han sido estructurados ambos cuestionarios.

TABLA 1. Estructuracion de los cuestionarios destinados al estudio de personas con Esclerosis
Multiple de reciente diagnéstico y sus familiares.

TIPO DE Preguntas Preguntas Preguntas
CUESTIONARIO preguntas cerradas multirrespuesta abiertas
PcEM 50 47 17 3
FpcEM 31 29 8 2

Las preguntas se clasificaron en diversas dimensiones de estudio, tales como: perfil
sociodemografico, diagndstico y tratamiento, atencidn sociosanitaria, necesidades y CVRS,

e informacion.

3.5 Tamafio muestral

En ambos estudios, para el cdlculo de la muestra se tomé como referencia una poblacién de
55.000 personas diagnosticadas de EM en Espafia, cifra publicada por EME en 2019°. Se
considerd un familiar por cada persona diagnosticada de EM, obteniendo asi, una poblacién
de referencia de 55.000 familiares. Como la poblacién objeto de estudio son las personas

con un diagndstico no superior a tres afios, el universo del estudio se fijé en 5.400° personas.

La participacion en ambos estudios fue completamente voluntaria y anénima. En primer
lugar, para el estudio destinado a PcEM de reciente diagndstico, la muestra inicial obtenida
fue de 512 personas residentes en Espafia. No obstante, a la hora de realizar el analisis, se
excluyeron 125 cuestionarios por obtencién de respuestas incompletas, por lo que
finalmente, se incluyeron en el estudio un total de 387 cuestionarios validos, es decir, una

participacién global del 7,6% sobre el universo del estudio para un margen de error del 5%.
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En relacidn al estudio de FpcEM, la muestra inicial obtenida fue de 263 FpcEM residentes en
Espaia. En este caso, a la hora de realizar el andlisis, se excluyeron 50 cuestionarios que no
cumplieron los criterios de inclusion, por lo que finalmente, se incluyeron en el estudio un
total de 213 cuestionarios validos, es decir, una participacién global del 3,94% para un
margen de error cercano al 6,5%, siendo los resultados que se presentan en el segundo
subapartado del capitulo “Resultados”, no extrapolables a la poblacidn general, siendo

dichos resultados validos sélo para la muestra obtenida.

El tamafio de muestra en ambos estudios, se estimé de acuerdo con el supuesto de
indeterminacion maxima para una poblaciéon desconocida, de esta forma, en el caso del
estudio de PcEM, el tamafo de muestra estimado ha permitido identificar las principales
necesidades de atencidn, presentes en el 50% de la poblacidn estudiada, aceptando un
margen de error de £ 5%, con el 95% de confianza. Mientras que para el estudio de FpcEM,
al no llegar a un tamafio de la muestra minimo deseado (error maximo del 5%) durante el
periodo de estudio, se debe tener en cuenta que, en este caso, el tamafio muestral no ofrece
un poder estadistico suficiente para extrapolar los resultados al conjunto de familiares

afectados por una EM de recién diagndstico.

3.6 Trabajo de campo y método de recogida de la informacion

La recopilacién de la informacidn en ambos casos, se realizé mediante dos cuestionarios
online, donde los participantes pudieron participar desde cualquier dispositivo -ordenador,

teléfono inteligente (Smarphone) o tableta-.

Los canales de difusién de la encuesta fueron las organizaciones de pacientes integradas en

EME, las redes sociales y paginas web.

El disefo, seguimiento y recogida de los datos se llevd a cabo a través de la plataforma de
creaciéon de cuestionarios online SurveyMonkey?®, desde donde es posible reducir la
probabilidad de posibles respuestas multiples por parte de los participantes, restringiendo

el acceso una vez completado el cuestionario, en funcidn de la direccién IP.

Durante la creacion de los cuestionarios, se indicaron y seleccionaron los criterios vy filtros
pertinentes, para evitar obtener determinados criterios de exclusion y datos no aplicables

en ambas bases de datos.
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La informacidn obtenida se exportd a través de dos entradas de datos con validacién y
ambos resultados fueron analizados y generados con el software estadistico “Statistical
Package for the Social Sciences” (SPSS, version 25.0) para Windows. A partir de estos
resultados, se han creado graficos y tablas que facilitan la interpretacion de los diferentes

datos cuantitativos que se presentan en el presente informe.

3.7 Tipo de andlisis estadistico

En los dos estudios, se realizd un andlisis estadistico cuantitativo. Segun los objetivos
especificos mencionados anteriormente, los resultados de los cuestionarios respondieron a
diferentes dimensiones, en la tabla 2 de describen segun la tipologia escogida en cada

cuestionario.

TABLA 2. Descripcion de los bloques que engloban el cuestionario para personas con Esclerosis
Multiple de reciente diagndstico y sus familiares

Tipo de cuestionario

- Perfil sociodemografico - Perfil sociodemogréfico

- Sintomas iniciales y diagndstico - Diagnostico y tratamiento

- Tratamiento integral - Atencidn sociosanitaria

- Atencidn sociosanitaria - Organizacion de pacientes
Dimensiones

- Organizacion de pacientes - Necesidades y limitaciones

- Grado de discapacidad - Informacién

- Limitaciones y necesidades

- Informacién

En primer lugar, para todos los objetivos del estudio de PcEM de reciente diagnéstico, se

llevé a cabo los siguientes analisis estadisticos:

e Andlisis univariante. Analisis descriptivo dimensional por separado de la totalidad de

variables que componen el cuestionario.
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¢ Analisis bivariante. Andlisis de las relaciones entre diversas variables del estudio con el
propdsito de detectar relaciones significativas que expliquen el comportamiento de la

muestra.

En cambio, en segundo lugar, para el estudio de FpcEM de reciente diagndstico, sélo se
realizd un anadlisis descriptivo univariante por separado de todas las variables que componen
en concreto el cuestionario en cuestidn. No se realizéd un analisis bivariante, al no poder
ofrecer la muestra un poder estadistico suficiente, por no llegar a obtener la informacion

procedente de un tamafo minimo muestral necesario.
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Resultados “Personas con EM de reciente

diagnostico”

4.1 Perfil sociodemografico

En este apartado, se describe el perfil sociodemografico de las PcEM de reciente diagndstico que
han participado en dicho estudio, en base a las siguientes caracteristicas: CCAA en la que reside,
tamafio de la poblacién de residencia, sexo, edad, nivel de estudios, composicién del hogar,

descendencia y situacion laboral.

Madrid e ) ] 1%
Catalufia T ] 7,6%
Andalucia m———— 3 5%
Comunidad Valenciana meessss——— 7%
Castillay Le6n s 6 29%
Murcia m———— 5 7%
Galicia =——— 5 4%
Castilla-La Mancha s 3 6%
Baleares w3 6%
Canarias w3 4%
Aragén mmmmmm ) 89
Pais Vasco mmmm 1 8%
Extremadura mmsm 1 8%
Asturias w1 8%
Navarra = 1 3%
La Rioja ™ 0,8%
Cantabria ®m 0,5%
Melilla 0,0%
Ceuta 0,0%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30%

FIGURA 1. Distribucion de la muestra seguin la Comunidad Auténoma de residencia

En lo relativo a las Comunidades Autonomas del Estado espafiol en las que residen las personas
encuestadas, como se muestra en la figura 1, aproximadamente el 50% de la muestra estudiada,
corresponde a las comunidades de Madrid y Cataluiia, con un porcentaje de 28,4% y 17,6%
respectivamente. En tercer y cuarto lugar, le siguen las comunidades de Andalucia (8,5%) y
Comunidad Valenciana (6,7%), siendo la participacidn restante inferior al 6,5%. En ultimo lugar,

se observa la no participacion de residentes de las comunidades auténomas de Ceuta y Melilla.
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= Reside en una poblacién < 2.500 habitantes

= Reside en una poblacién > 2.500 habitantes

FIGURA 2. Distribucién de la muestra segtin el tamafio de la poblacién de residencia

Como se puede observar en la figura 2, la gran mayoria de los participantes, el 85,8%, reside en
un entorno urbano (poblacién superior a 2.500 habitantes), mientras que un 14,2% reside en un
entorno rural, con una poblacién inferior a 2.500 habitantes, una cifra bastante elevada si la
comparamos con el 6% publicado por el Instituto Nacional de Estadistica (INE), segun la revisidn

del padrén municipal del afio 20183,

= Masculino = Femenino

FIGURA 3. Distribucion de la muestra por sexo

El sexo femenino representa el 75,7% en las PcEM de reciente diagndstico, resultado similarala
poblacion de referencia a nivel general, reportado por el Comité Médico asesor de EME? en abril

de 2019, dénde el 75% de las PCEM residentes en Espaiia corresponden al sexo femenino.
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TABLA 3. Estadisticos descriptivos de la edad

Estadisticos descriptivos m

Valor medio 37,51
Moda 41
Valor minimo 16
Valor maximo 64
Desviacién estandar 8,78

La media de la edad de los participantes en el presente estudio fue de 37,51 afios, dicho
resultado se encuentra dentro del umbral que reportan los datos epidemioldgicos publicados
en la literatura cientifica referente a la geografia espafiola?. Por otro lado, el valor mas repetido
corresponde a los 41 aios, con una desviacion estdndar de 8,78. La persona que presenta la

menor edad de la muestra, corresponde a la cifra de 16 afios y la mayor a 64 afios.

35,4%

= Sin estudios = Estudios primarios = Estudios secundarios ®m Estudios universitarios

FIGURA 4. Distribucidon de la muestra segun el nivel de estudios

Como representa la figura 4, el nivel de estudios finalizado de la muestra se distribuye de la
siguiente manera, el 56,8% de los participantes declaran tener estudios universitarios,
resultando los mas frecuentes. Por otra parte, el 35,4% ha alcanzado estudios secundarios, el
7,5% ha declarado haber finalizado estudios primarios y Unicamente el 0,3% no posee ningun

tipo de estudio.
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En conclusidn, el 92,2% de la muestra estudiada poseen, como minimo, estudios secundarios.
Al comparar con el porcentaje de poblacién a partir de 16 afios por nivel de formacién alcanzado
seglin la base de datos de “Poblacién en viviendas familiares 2019” publicado por el INE3, reporta
que el 72,9% de la poblacién ha finalizado estudios secundarios, siendo superior el porcentaje

obtenido en el presente estudio.

0,5%_ 0,0%

/

= Vive solo/a = Vive acompafiado/a

Vive con un cuidador/a remunerado/a = Vive en un residencia o institucion

FIGURA 5 — pregunta opcion multiple. Distribucion de la muestra segtin la composicion del hogar

En cuanto a la composicidn del hogar, en la figura 5 se observa que el 88,1% de los participantes
viven acompafiados, frente al 11,9% de las personas que residen solas en el hogar. Unicamente,
un 0,5% vive acompafiado por un cuidador/a con remuneracion y ninguno de los participantes

residen en una residencia o institucion.

Por lo tanto, la mayoria de la muestra (88,6%) vive acompainada como minimo con una persona,

frente al 11,9% que como se ha mencionado anteriormente, reside sélo en el hogar.

= Tiene hijos/as = No tiene hijos/as

FIGURA 6. Distribucion de la muestra seguin descendencia
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Al analizar la descendencia de los participantes, se observa que el 40,3% de la poblacién

estudiada tiene uno o varios hijos/as, frente al 59,7% que no han tenido descendencia.

Trabajador/a por cuenta ajena I 59,1%
Desempleado/a I 10,1%
De baja laboral I 10,1%
Trabajador/a por cuenta propia (auténomo/a) HEEE 6,7%
Recibo una pension de incapacidad debido a la EM Wl 4,9%
Estudiante W 4,7%
Realizo labores del hogar Il 2,8%
Jubilado/a 1 0,8%
Trabajador/a por cuenta ajena / Estudiante | 0,3%
Recibo una pension de incapacidad debido a otras causas | 0,3%

Excedencia | 0,3%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

FIGURA 7. Distribucion de la muestra segun la situacion laboral

En lo que respecta a la situaciéon laboral de la muestra, por un lado, el 76,2% de las PcEM con un
reciente diagndstico, no superior a tres anos, se encuentran actualmente en activo: entre éstas,
la mayoria (59,1%) trabaja por cuenta ajena; el 6,7% trabaja por cuenta propia (auténomo) y en

el momento de realizacidn del cuestionario, el 10,1% se encontraba de baja laboral.

Por otro lado, el 23,8% de los participantes encuestados se encuentran laboralmente inactivos,
constituyendo la siguiente distribucién: entre las personas inactivas, el 10,1% se encuentran en
situacidon de desempleo; el 4,9% recibe una pensidn debido a la enfermedad, mientras que el
4,7% son estudiantes y el 2,8% corresponde a los participantes que realizan tareas del hogar.
Ademas, el 0,8% corresponde a las personas que han obtenido la jubilaciéon y el 0,3%
corresponde tanto, a los participantes que en ese momento se encontraban en situacion de
excedencia, como los que reciben una pensién de incapacidad por causas totalmente distintas
alaenfermedady, por ultimo, a los participantes que combinan un trabajo por cuenta ajena con

estudios.
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Trabajador/a por cuenta ajena / Estudiante

Trabajador/a por cuenta propia (auténomo/a)
Trabajador/a por cuenta ajena

Recibo una pensién de incapacidad debido a otras...
Recibo una pensién de incapacidad debido a la EM
Realizo labores del hogar
Jubilado/a
Excedencia
Estudiante

Desempleado/a

De baja laboral

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

B Masculino B Femenino

Pearson x? = 18,459 P=0,048

FIGURA 8. Relacidn de la situacion laboral segun el sexo

Al realizar un analisis bivariado para observar si puede existir relacion entre la situacién laboral
qgue tiene la persona respecto al sexo, se ha detectado una asociacidon estadisticamente
significativa. Por lo tanto, se puede afirmar que la situacidn laboral difiere segun el sexo,
resultando el porcentaje de participacion en las diferentes situaciones laborales superior en el
sexo femenino, frente al masculino, a excepcidn de la situacion laboral “Jubilado/a”. Ademas, se
puede observar como el porcentaje correspondiente al desempleo y de realizacién de labores

en el hogar, es mucho mayor en las mujeres.
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4.2  Sintomas iniciales y diagndstico

En este apartado se describe tanto la sintomatologia inicial, como el proceso de diagnéstico de
las PcCEM de reciente diagndéstico que han participado en el estudio, diferenciando todas las
caracteristicas del presente apartado, en base a los diferentes momentos de la enfermedad

mencionados anteriormente.

Las caracteristicas son las siguientes: edad en el primer o primeros sintomas, profesional
sanitario (PS) que acudié en el primer momento, tiempo transcurrido desde los primeros
sintomas hasta que acudid a un PS, tiempo y edad del diagndstico, tipo de EM diagnosticada,
persona que le acompafid a la consulta médica y el nivel de satisfaccion sobre el trato e
informacién recibida por el servicio de neurologia en el momento del diagndstico, frase con la
gue mas se identifica respecto a su vivencia frente al diagndstico, la comunicacién a personas
del entorno sobre el diagndstico de EM y fuentes de informacion indicadas por el/la neurdlogo/a

en el momento del diagndstico.

4.2.1 Sintomas iniciales

TABLA 4. Estadisticos descriptivos de la edad cuando la persona con Esclerosis Multiple comenzé a notar
el primer o primeros sintomas

Valor medio 33,50
Moda 29
Valor minimo 12
Valor maximo 60
Desviacion estandar 8,91

El valor medio de la edad en el momento que se comenzd a notar el primer o los primeros
sintomas fue de 33,50 afios, el valor mas repetido fue de 29 afios con una desviacién estandar
de 8,91. El participante de la muestra que ha presentado menor edad, corresponde a 12 afios y

el mayor a 60 afios.
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Atencién primaria T 46,0%
Urgencias I 36,0%
Neurologia IEE— 9,1%

Oftalmologia mm 4,4%
Traumatologia M 2,1%
Fisioterapia B 0,8%
Oncologia 1 0,3%
Odontologia 1 0,3%

Médico rehabilitador 1 0,3%
Médico laboral 1 0,3%
Ginecologia 1 0,3%
Farmacia 1 0,3%

0% 10% 20% 30% 40% 50%

FIGURA 9. Distribucion de la muestra segun el profesional sanitario al que acudié en el primer momento

Segun presenta la figura 9, la mayoria de los participantes (46%) acuden a un PS de atencién
primaria, siendo esta via la puerta de entrada al sistema sanitario, al notar el primer o los
primeros sintomas, mientras que, en segundo lugar, un 36% acuden directamente a los servicios
de urgencias. Los siguientes porcentajes que se han observado, corresponden al Servicio de
Neurologia (9,1%) y de manera concreta al servicio de Oftalmologia (4,4%), por presentar el
participante sintomas caracteristicos en un brote de la enfermedad, como son las alteraciones
visuales. Finalmente, el porcentaje correspondiente a los restantes profesionales médicos, fue
inferior al 1%, que incluye desde profesionales de Fisioterapia, Médico rehabilitador o

Ginecologia, entre otros.

<lmes [ 55,3%
1-3meses [ 22,7%
>9meses I 11,4%
3-6meses I 7,8%
6-9meses M 2,8%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

FIGURA 10. Distribucion de la muestra segun el tiempo transcurrido desde que comenzé a notar los

primeros sintomas hasta que acudié a un profesional sanitario
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Aproximadamente, en la mitad de los casos (55,3%) cuando comenzaron a notar el primer o los
primeros sintomas, habia transcurrido menos de un mes hasta que se decidié acudir a un PS, en
cambio, un 22,7% de la muestra lo decidié entre el primer y tercer mes tras notar los primeros
sintomas. En conclusidn, el 78% de los participantes acuden a un PS antes de los tres meses de
notar la sintomatologia inicial, mientras que el 22% acude a partir de los tres meses, y dentro de
este Ultimo porcentaje, un poco mas de la mitad (11,4%), acuden en un tiempo superior a 9

meses.

4.2.2 Diagnostico

El apartado “diagndstico” se presenta en dos subapartados, referentes en primer lugar a
frecuencias relativas al diagnéstico en si y, en segundo lugar, a la vivencia y percepcion de la

PcEM en dicho momento.

4.2.2.1 Diagnostico en cifras

m<]lafios = 1-2afios 2 - 3 afios

FIGURA 11. Distribucion de la muestra segun el tiempo de diagndstico de Esclerosis Multiple

Respecto al tiempo de diagndstico de las personas que han participado en el estudio se observa
un equilibrio, tal como muestra la figura 11. El 37,2% de la muestra corresponde a los
participantes con un diagnodstico inferior a un afio; en segundo lugar, el 35,1% de las personas
presentan un diagndstico entre dos y tres afios. Finalmente, y, en tercer lugar, el diagndstico

entre uno y dos afos se presenta en el 27,6% de la poblacién de estudio. Con la siguiente
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informacidn se puede concluir, que mas de la mitad de la muestra (64,8%) ha sido diagnosticada

desde hace menos de un afio, a partir de la fecha de recopilacion de la informacion.

TABLA 5. Estadisticos descriptivos de la edad en el diagndstico

Estadisticos descriptivos m

Valor medio 35,04
Moda 37
Valor minimo 12
Valor maximo 61
Desviacion estandar 8,80

Segun se observa en la tabla anterior, la edad media en el diagnéstico de la poblacién a estudio
es de 35,04 anos, el valor mas repetido corresponde a 37 afios de edad, con una desviacion

estandar de 8,80. El participante con menos edad tiene 12 afios y el mayor 61 afios.

TABLA 6. Estadisticos descriptivos de los ailos que transcurrieron desde la aparicidon de los primeros
sintomas hasta que la persona con Esclerosis Multiple obtuvo el diagnéstico

Estadisticos descriptivos m

Valor medio 1,98
Moda 0
Valor minimo 0
Valor maximo 21
Desviacion estandar 3,79

En cuanto al tiempo transcurrido desde que se presentaron los primeros sintomas hasta que se
produjo el diagnéstico, se ha obtenido que el valor medio es aproximado a dos afios. En cambio,
al realizar el analisis estadistico, se obtiene como en un 37,6% de la muestra el diagndstico se
demora mds de un afio, disminuyendo el porcentaje de casos desde un afio hasta el valor
maximo, donde en una persona en concreto, transcurrié 21 afios hasta que se produjo el

diagndstico de la enfermedad.
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1,57 173 1,53 e Media

0
Entre1y 3 Entre6y9 Menosdel Mdasde3y Mds de 9
meses meses mes menos de 6 meses
meses

F=6,751, P=0,000

FIGURA 12. Relacion de los afios transcurridos desde la aparicion de los primeros sintomas hasta que se
obtuvo el diagnéstico, con el tiempo transcurrido desde la presentacién de los primeros sintomas hasta

que se acudio a un profesional sanitario

Al realizar un andlisis bivariante entre los afios transcurridos desde la aparicién de los primeros
sintomas hasta que se obtuvo el diagndstico, con las diferentes categorias del tiempo
transcurrido desde que se presentd los primeros sintomas hasta que el afectado/a acudié a un
PS, se obtuvo una relacién estadisticamente significativa entre las diferencias de los pares de
medias de los grupos, cuando se analizé estas medias, se encontré que todas eran
estadisticamente significativas, a excepcién de la categoria correspondiente al intervalo de
tiempo de “entre 6 y 9 meses”. Como se puede observar en la figura 12, la media de la categoria
“mas de 9 meses”, es significativamente mayor que las medias del resto de categorias
estadisticamente significativas. Por lo tanto, a mayor tiempo de demora en acudir a un PS desde
la presentacién de los primeros sintomas, mayor es el tiempo transcurrido a la hora de obtener

un diagndstico.
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2,8%

B Remitente-recurrente (con brotes) M Primaria progresiva
= No me lo han comunicado m No lo sé / No me acuerdo

B Secundaria progresiva

FIGURA 13. Distribucion de la muestra por tipo de Esclerosis Multiple

Como se observa en la figura 13, la mayoria de las PcEM de la muestra (84,5%) han sido
diagnosticadas con EM recurrente-remitente, mientras que el 6,2% y el 0,5% han sido
diagnosticadas de EM primaria progresiva y secundaria progresiva, respectivamente. Por otro

lado, el 8,7% de los participantes en el estudio no conocen la tipologia de EM que padecen.

Pareja NN 46,6%
Madre |GG 29,7%
No estaba acompafiado/a [ NG 214%
Padre N 15,9%
Hermanos/as [ 8,9%
Amigo/a Ml 2,1%
Otrapersona [l 1,1%

0% 10% 20% 30% 40% 50%

FIGURA 14-pregunta opcion multiple. Distribucion de la muestra segun la persona de acompaiiamiento

a la consulta médica en el momento del diagnéstico
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La figura 14 representa la distribucion de la persona que acude a consulta con el participante en
el momento del diagndstico, siendo el resultado bastante diverso y heterogéneo. Segun las
respuestas de las personas que han realizado el cuestionario, lo mas frecuente (46,6%) es acudir
con la pareja y, en segundo lugar, con la madre (29,7%). En cambio, el papel del padre y de los
hermanos, sélo representan el 15,9% y el 8,9%, respectivamente. Se debe sefialar, que el 21,4%
acude sdlo a consulta y la figura de los amigos y otras personas (abuelos, tios e hijos) sélo

representa el 3,2%.

4.2.2.2 Vivencia de la persona con Esclerosis Multiple frente al diagndstico

= No recibio informacion ® Si recibié informacién

FIGURA 15. Informacidn recibida sobre la finalidad de pruebas diagndsticas

En cuanto a la informacidon recibida por parte de los PS sobre la finalidad de las pruebas
diagndsticas, la mayor parte de la muestra (78,3%) realiza las diferentes pruebas diagnodsticas
(resonancia magnética, potenciales evocados, andlisis de sangre, etc.) prescritas por el personal
médico, recibiendo informacion sobre |a finalidad de estas. En cambio, el 21,7% no ha recibido
informacién, por lo que se puede concluir, que una de cada cinco personas no recibe

informacién sobre la finalidad de las pruebas diagndsticas que le van a realizar.
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Bastante satisfecho/a m 30,0%
Ni satisfecho/a ni insatisfecho/a ‘35:5%
Bastante insatisfecho/a —12’4% 18,1%
Muy insatisfecho/a - }8&22

0% 10% 20% 30% 40%

B Informacién por Neurologia M Trato por Neurologia

FIGURA 16. Nivel de satisfaccion sobre el trato e informacion recibida por neurologia en el momento

del diagnéstico

Tal y como se observa en la figura anterior, a nivel general, el nivel de satisfacciéon en base a la
informacién recibida por parte del servicio de neurologia es superior al 50%, concretamente el
53,3% se encuentra satisfecho con la informacién recibida, donde el 30% de los participantes ha
contestado que esta “Bastante satisfecho” y el 23,3% que esta “Muy satisfecho”. En cambio, el
nivel de satisfaccion en base al trato recibido por parte del profesional o profesionales de
neurologia, se ha observado en un 61,7% de la muestra con un porcentaje mayor respecto a la

categoria anterior en la opcidn “Muy satisfecho” con un 37,2%.
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Amigos/as I 87,4%
Madre I 83,0%
Pareja I 82,7%
Hermanos/as I 82,5%
Padre I 67,3%
Compafieros de trabajo [N 54,7%

Jefes/as NS 51,6%

Hijos/as I 24,1%

Otros M 7,2%

0% 20% 40% 60% 80% 100%

FIGURA 17-pregunta opcién multiple. Comunicacidon sobre el diagndstico de Esclerosis Multiple a

personas del entorno

Cuando se le preguntd a la poblacién a qué personas de su entorno habian comunicado que
habian sido diagnosticados de EM, se observa un mayor grado de comunicacién en el dmbito
familiar, a excepcion de los hijos (el 40,3% de la muestra estudiada tiene descendencia),
mientras que un poco mas de la mitad de las personas lo ha comunicado en el ambito laboral.
Como familiar de primer grado de consanguinidad, se observa la figura de la madre con un
83,0%, el padre con el 67,3% y los hijos/as con un 24,1%. En cambio, un 82,5% de la muestra se
lo cuenta a sus hermanos/as (familiar de segundo grado), mientras que el 82,7% se apoya en la
pareja de ese momento. Por otro lado, fuera del dmbito familiar y conyugal, el 87,4% se lo
comunican a los amigos mas cercanos y 7,2% a otras personas distintas de las anteriormente

mencionadas, detallando esta informacion mas adelante.

Respecto al ambito laboral, el 51,6% de la muestra comunica en su puesto de trabajo que ha

sido diagnosticado de la enfermedad a la figura del jefe y un 54,7% a sus compafieros de trabajo.

Al desglosar la categoria otros, se ha observado como la mitad de frecuencia de la categoria, lo
ha comunicado a su entorno en general, seguido del resto de su familia (exceptuando los
familiares de primer y segundo grado, comentados anteriormente), entorno escolar y redes

sociales.
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Perder la autonomia/valerse por mi mismo/a NI 78,7%
Tener una menor calidad de vida IS 55,6%
Ser una carga para la familia G 55,1%
Posibilidad de tener discapacidad IS 535%
Efectos secundarios a los tratamientos IEEEEEE————— 35,1%
Tener que dejar el trabajo IEEEGG— . 29,1%
Situacion economica NN 255%
Que afecte a larelacion de pareja I 24,2%
Tener dificultades para cuidar de los hijos/as IEE————  22,3%
Tener dificultades para tener hijos/as IE————8 18,4%
Etiqueta social de tener una enfermedad créonica I 16,1%
Comunicarlo al entorno I 13,0%
Como decirselo a los hijos/as mE 6,8%
No tener acceso a tratamientos Wl 6,0%
Que cambie la relacién con amigos/as HE 6,0%

Otro miedo M 2,9%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

FIGURA 18-pregunta opcion multiple. Primeros miedos / preocupaciones cuando le comunicaron el

diagnéstico

En lo referente a los primeros miedos y/o preocupaciones cuando se comunica el diagndstico,
habiendo solicitado que seleccionaran los tres principales, el principal miedo seleccionado por
el 78,7% de la muestra a destacar, es que la PcEM pueda llegar a perder su propia autonomia y
no pueda llegar a valerse por si misma. En segundo lugar, con un 55,6% le sigue llegar a tener
una menor CVRS y a continuacién de los puntos anteriormente mencionados, dentro de los
miedos/preocupaciones mas importantes, los participantes temen ser una carga para su familia
en el 55,1% de los casos y que exista la posibilidad de presentar discapacidad (53,5%). Los

miedos restantes observados son inferiores al 40%.

Dentro de la categoria Otros, “la incertidumbre en general” puede ser un miedo/preocupacion

a destacar, presentando una mayor frecuencia dentro de la categoria.
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100,0%
80,0%
60,0%
40,0%

20,0%

0,0%

Rural Urbano

B Sin miedo ™ Con miedo

Pearson x? = 5,325 P=0,022

FIGURA 19. Relacién del miedo/preocupacion a perder su situacion econémica cuando le comunicaron

el diagnéstico seglin el tamafio de la poblacion de residencia

Al realizar un analisis bivariado para observar si puede existir una relacién estadisticamente
significativa entre determinadas variables, se han detectado una relacién entre el
miedo/preocupacion de que cambie la situacion econdmica cuando le comunicaron el
diagndstico y el tamafio de la poblacidn de residencia, por lo tanto, se puede afirmar que el
miedo difiere segln el tamafio de la poblacién, resultando el miedo superior en el entorno

urbano (poblacién > 2.500 habitantes), frente al entorno rural.

Vivo el dia a dia. Si la situacion cambia, ya me ajustaré si hace falta [ NS 19,6%
Depende del dia. Unos me siento muy bien y otros fatal | N 19,6%
Hago todo lo posible por mantenerme bien, en forma, informado/a,
I 16,3%

me cuido, intento tomar decisiones informadas

Reconozco que atin me cuesta asumirlo [ 9,8%

No he tenido un brote que me haya producido ningun tipo de
I 8,8%

cambio vital

Lo comparto abiertamente, con naturalidad [N 7,2%

El tratamiento me recuerda que estoy enfermo/a _ 5,9%

No puedo evitar ser pesimista con todo lo relacionado con la EM y _ 5 49
coémo me afecta en la vida ,¥70

Sigo con mi vida como si no existiera la EM | NN 4,4%

Continuamente busco informacién actualizada en diferentes fuentes
s 2,6%

sobre mi EM
Me preocupa continuamente como podria ser mi futuro estado de
salud 1 0,3%
0% 5% 10% 15% 20% 25%

FIGURA 20. Frase con la que mas se identifica respecto a su vivencia con el diagnéstico
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Las frases que han obtenido el mayor porcentaje de respuestas al identificar la vivencia del
participante en el diagndstico, han sido el primer lugar, con el 19,6%, las frases “Vivo al dia a
dia” y “Depende del dia, unos me siento muy bien y otros fatal”, en ambos casos. El 16,3% de la
muestra, hace todo lo posible por mantenerse bien y esta al dia. En cambio, a un 9,8% reconoce
que aun le cuesta asumirlo, al 5,9% el tratamiento le recuerda que esta enfermo/ay el 5,4% no

puede evitar ser pesimista relacionado con la EM y como le afecta en su vida diaria.

mNo =Sj

FIGURA 21. Indicacion por parte de neurologia sobre dénde encontrar mas informaciéon sobre la

enfermedad en el momento del diagndstico

Solamente al 26,6% de las PcEM, se le indicé donde encontrar informacion sobre la enfermedad

por parte de los especialistas en neurologia procedentes de los distintos servicios hospitalarios.

Organizacién de pacientes NS 51,2%
Paginas web [N 15,1%
Preguntar al departamento de neurologia NN 14,0%
Informacién impresa [ 8,1%
Organizacidn de pacientes / Informacién impresa [l 5,8%
Literatura cientifica M 2,3%

Paginas oficiales W 1,2%

Organizacidn de pacientes / Literatura cientifica B 1,2%
Ns/Nc B 1,2%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

FIGURA 22. Fuentes de informacién indicadas por el/la neurélogo/a en el momento del diagnéstico
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Del 26,6% de las PCEM que recibié informacién por parte de neurologia, la figura 22 refleja que
la mayoria (51,2%) de las fuentes de informacion indicadas por neurologia en el momento del
diagnédstico fueron las organizaciones de pacientes, seguidas en segundo lugar, por la
recomendacién de paginas web (15,1%). Es importante destacar que el 14,0% de los
participantes han respondido que la Unica fuente de informacion que se le facilitd en el

momento del diagndstico, fue que preguntaran directamente a los PS de neurologia.
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4.3. Tratamiento integral

En el presente apartado, se describen las caracteristicas relacionadas con el tratamiento integral
que reciben las PcEM participantes del estudio. Las caracteristicas se encuentran diferenciadas

en dos subapartados: tratamiento farmacolégico y neurorrehabilitador.

4.3.1 Tratamiento farmacoldgico

85,5%

= No toma tratamiento farmacoldgico para la EM
= Toma tratamiento farmacolégico para mejorar los sintomas de la EM

Toma tratamiento modificador para la EM

FIGURA 23-pregunta opciéon miltiple. Toma de tratamiento farmacolégico

Respecto a la toma de tratamiento farmacoldgico por parte del participante, la figura 23 refleja
que el 85,5% de la muestra toma tratamiento modificador para frenar la progresidon de la
enfermedad, en cambio el 13,2% toma tratamiento farmacoldgico solamente para mejorar los

sintomas. Finalmente, el 8,5% no toma ningln tipo de tratamiento.

TABLA 7. Estadisticos descriptivos de los meses transcurridos desde que le comunicaron el diagndstico
hasta que inicié el primer tratamiento

Estadisticos descriptivos W

Valor mediano 2,0
Valor minimo 0
Valor maximo 25
Moda 0
Rango Intercuartilico 3
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La tabla 7 muestra el tiempo en meses que transcurre desde la comunicacion del diagndstico
hasta el inicio el tratamiento. El valor de la mediana es de 2 meses, con un rango intercuartilico
de 3. El valor maximo (25) meses, corresponde a la persona que tardé mas tiempo en iniciar el
primer tratamiento desde el diagndstico, frente al valor minimo (0 meses), el cual indica, que

desde que se diagnosticd la enfermedad, se inicid el tratamiento de forma inmediata.

4.3.2 Tratamiento neurorrehabilitador

Actividad fisica I 38,3%
No realiza ninguna terapia/servicio NI 34,1%
Psicologia I 25,7%
Fisioterapia I 25,5%
Yoga I 15,0%
Nutricionista N 6,8%
Neuropsicologia I 5 0%
Otra terapia/servicio I 4,3%
Enfermeria M 3,7%
Terapia ocupacional W 2,6%
Trabajo social W 2,4%
Logopedia 1 0,5%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45%

FIGURA 24- pregunta opcién multiple. Terapias / servicios realizados

En lo referente a la realizacion de terapias/servicios, tal y como se observa en la figura 24, es la
realizacién de actividad fisica (38,3%) lo mas frecuente, seguido de acudir a terapia psicolégica
(25,7%), fisioterapia (25,5%) y realizar yoga (15,0%). En cambio, el 34,1% de los casos, no realiza

ninguna terapia/servicio en el momento de la recogida de la informacion.

Algo a destacar dentro de la categoria “Otra terapia/servicio” es que la mayor frecuencia

obtenida, corresponde a la realizacién de Pilates.
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Neurologia I 46,1%
Me informé por internet IR 40,3%
La organizacion de pacientes IR 20,6%
Enfermeria I 14,0%
Atencién Primaria IS 11,1%
Otro paciente NN 9,1%
Psicologia I 5,3%
Otro Wl 4,5%
Trabajo social M 1,6%
Homeopatia M 1,2%
Psiquiatria M 1,2%

Farmacia 1 0,4%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50%

FIGURA 25-pregunta opcién multiple. Persona que proporcioné informacion sobre las terapias /

servicios

En cuanto a la persona que proporciond informacion sobre las terapias/servicios, el 46,1%
obtuvo la informacion de neurologia, mientras que el 40,3% de los participantes, la buscaron
ellos mismos a través de internet. Se debe de destacar, que sélo el 20,6% de la muestra,

consiguié la informacidn a través de una OP.

= Un profesional acude a su domicilio = Hospital/centro sanitario privado
Hospital/centro sanitario publico = Organizacion de pacientes

® En casa

FIGURA 26-pregunta opcion multiple. Lugar de realizacion de las terapias / servicios
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Segun lorepresentado en la figura 26, la mayoria de la muestra (57,1%), no acude a ningun lugar,
ni precisa de la ayuda de un profesional, realizando ellos mismos las terapias/servicios en su
domicilio. Cabe destacar, que el 27,8% de los participantes realizan estas actividades en las

instalaciones que disponen las organizaciones de pacientes de EM.

El neurdlogo no le ha hablado de la posibilidad de
realizarlas

No conocia que estuvieran indicadas para la EM [ 29,5%

T 45,1%

otro I 10,5%
No puede costearlas [NNNEGNE 18,1%

Estd muy lejos de su domicilio [ 9,8%

No realiza ninguna actualmente, pero las o
: B 03%
realizaba en el pasado

No cree que puedan ayudarle M 6,7%
El neurdlogo no se lo aconseja [l 2,1%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50%

FIGURA 27-pregunta opcion multiple. Motivo/s de no realizacion de terapias / servicios

En cuanto a la decision de no realizar este tipo de terapias/servicios, la figura 27 muestra que el
principal motivo de no realizarlas, es porque el neurdlogo/a no le ha mencionado el tema en
ningin momento, ni durante el diagndstico, ni el seguimiento. En cambio, el 29,5% de los
participantes desconocian que este tipo de terapias fueran indicadas para la EM. Cabe destacar,
que el 18,1% no dispone de los recursos econémicos para poder costearlas, el 9,8% no las realiza,
debido a la gran distancia que existe entre las instalaciones y su domicilio, el 10,5% indica otro
motivo totalmente distinto a los planteados anteriormente y sobre todo, el 2,1% nunca las han

llegado a realizar, porque el especialista en neurologia no se las ha aconsejado.

Al analizar la categoria “Otro motivo/s”, se ha observado que la mayor frecuencia obtenida,

indica que algunos participantes por el momento, no desean realizar estas terapias/servicios.
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4.4, Atencion sociosanitaria

A continuacion, se describe la atencién sanitaria que han recibido las PcEM de reciente
diagnodstico por parte de los distintos profesionales sanitarios, en base a las siguientes
caracteristicas: comunicacién con profesionales sanitarios sobre diversos temas y la opinidn

sobre existe buena coordinacion entre los diferentes profesionales sanitarios que llevan la

enfermedad.
4,1%
6,2%
o ' 12,1%
Problemas urinarios o intestinales 10,6%

51,7%
A 44,2%

2,1%
13,4%
9,8%
10,6%

A 39,5%

Alteraciones cognitivas
54,5%

0,5%
6,2%
. o 3,6%
Dificultades en el ambito sexual 2.8%
11,4%
84,0%
Sintomas que ha tenido desde la dltima visita
88,9%

Como se encuentra emocionalmente
40,1%
P 36,2%
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

M Fisioterapia M Psicologia M Atencion Primaria M Enfermeria Neurologia ™ No habla sobre el tema

FIGURA 28-pregunta respuesta multiple. Comunicacion con profesionales sanitarios sobre diversos

temas

En lo que respecta a la comunicacién existente entre la persona diagnosticada recientemente
de EMy el PS sobre diferentes ambitos, la figura 28 presenta claramente que, en practicamente
todos los ambitos, con quién mas se habla es con el especialista de neurologia, seguido por el
de atencién primaria. La mayor comunicacion se produce con neurologia, especialmente en

temas relacionados con los sintomas que ha presentado desde la ultima visita, mientras que el
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ambito sexual es el que presenta mas dificultades para la comunicacion, el 84,0% de las PcEM

manifiesta que en la consulta con los profesionales nunca se trata este tema.

18,9%

BNo MENolosé Si  mS6lo me atiende un/a profesional

FIGURA 29. Opinion sobre si existe una buena coordinacion entre los diferentes profesionales sanitarios

que llevan la enfermedad

Al analizar si existe una buena coordinacién entre los diferentes profesionales sanitarios que
Ilevan el diagndstico y seguimiento de la enfermedad, la figura 29 muestra como el 35,7% de la
muestra considera que no existe un buena coordinacion entre los diferentes profesionales,
hecho que puede afectar en el seguimiento de la enfermedad. En cambio, el 32,6% opinan de
manera afirmativa en este aspecto, frente al 18,9% de la muestra, que indica, que no pueden

opinar al respecto, porque sélo le atiende un profesional.
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4.5. Organizacién de pacientes

En este apartado se presentan los aspectos directamente mas relacionados con las
organizaciones de pacientes, segun las siguientes caracteristicas: participacién en una OP, qué
profesionales sanitarios recomendaron acudir a una OP en el momento del diagndstico, persona
gue proporciond informacidn sobre la organizacién, tiempo que tardé en contactar con una OP
desde el momento del diagndstico, qué demanda una persona de EM de reciente diagndstico

en una OP y el motivo o motivos de no participar en esta.

No ha participado nunca _ 46,3%
Socio/a NN 34.6%
Seguidor de boletines o redes sociales [ N NN G 235%
Usuario de servicios _ 12,4%

No participa actualmente, aunque ha 0
participado - 3,6%

Voluntario/a I 1,3%

0% 10% 20% 30% 40% 50%

FIGURA 30-pregunta opciéon miiltiple. Participacion en una organizacion de pacientes

Al analizar el porcentaje de participacion de la muestra en una OP, se ha obtenido que el 46,3%
de los participantes nunca han participado en una OP de EM. En cambio, el 34,6% es
actualmente socio, el 23,5% sigue la organizacion a través de boletines o redes sociales y el
12,4% es actualmente usuario/a de los servicios. Se debe de destacar que sdlo el 3,6% de los
encuestados ya no participa de manera activa en las organizaciones de pacientes y que el 1,3%

es voluntario/a.
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Si 16,9%
22,7%

No lo recuerdo
8,9%

11,3%

71,8%
No
68,4%
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

B Enfermero/a ® Neurologd/a

FIGURA 31. Recomendacion por parte de profesionales sanitarios de acudir a una organizacion de

pacientes en el momento del diagndstico

Al preguntar a las PcEM de reciente diagnodstico, sobre si el profesional de neurologia o
enfermeria le recomendé acudir a una OP en el momento del diagndstico, se ha encontrado que
en aproximadamente el 70%, ni el especialista en neurologia (68,4%), ni el de enfermeria
(71,8%), lo hicieron. Por el contrario, cerca del 20% de la muestra, han indicado que si obtuvo la
recomendacion de neurologia (22,7%) y/o enfermeria (16,9%). Alrededor del 10% no

recordaban si se habia producido esa recomendacién por parte de ambos profesionales.

Se informé por internet
Neurologia

Enfermeria

Otro paciente

Atencién Primaria
Psicologia

Otro

Trabajo Social
Psiquiatria
Farmacologia

Homeopatia

T 59,2%
I 33,7%
I 17,3%
I 16,8%

. 6,6%

s 51%

BN 3,9%

mm 3,6%

I 1,0%

I 0,5%

0,0%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

FIGURA 32-pregunta opcion miiltiple. Persona que proporcioné informacion sobre la organizacion de

pacientes
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Tal y como se muestra en la figura 32, en la mayoria de los casos (59,2%), es la propia PcEM la
qgue se informa por internet sobre la OP, en cuanto a los PS, el 33,7% de los encuestados, han
indicado que es el especialista en neurologia el que proporciona informacion oportuna sobre la
OP, en el 17,3% enfermeria es quien aporta la informacion y otro paciente suele aportar esta
informacién en el 16,8% de los casos. Otros profesionales de diversos ambitos como atencion
primaria, psicologia, trabajo social, etc. proporcionan informacidn sobre las organizaciones en
menos del 7% de los casos. Finalmente, las personas incluidas dentro de la categoria “Otro”
informan al 3,9% de la muestra, siendo los FpEM los que han representado una mayor

frecuencia.

<3 meses NN 27,9%
Inmediatamente tras recibir el diagndstico [N 25,5%
Mas de 6 meses y menos de 1 afio NG 16,8%
<6 meses [N 10,6%
No lo recuerdo [N 8,2%
1-2afios NN 7,7%
>2 afios M 3,4%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30%

FIGURA 33. Tiempo que tardé en contactar con una organizacién de pacientes desde el diagnéstico

En la figura 33 se muestran los resultados relativos al tiempo que tardd en contactar la PcEM
con una OP a partir del momento de diagndstico, siendo lo mas frecuente, contactar en menos
de tres meses (27,9%) o inmediatamente tras recibir el diagndstico (25,5%). Por lo tanto, un

53,4% contactd con una OP desde antes de los 3 meses posteriores al diagnéstico.

Por otro lado, el 10,6% tardé en contactar en menos de seis meses y el 11,1%, contacté a partir
de un afio posterior al diagnéstico (7,7% entre 1y dos afios y el 3,4% superior a dos afios). Por

ultimo, se observa que el 8,2% de la muestra no recuerda cuando lo realizé.
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Informacién sobre EM I 38,8%
Atencion ambulatoria N 43,2%
Jornadas Informativas GGG 41,3%
Recursos/ayudas sociales I 40,3%
Servicios de rehabilitacion N 40,3%
Informacién de dmbito laboral NN 33,3%
Apoyo familiar G 30,6%
Actividades ludicas con otras personas I 25,2%
Otros U 1,9%

0% 20% 40% 60% 80% 100%

FIGURA 34-pregunta opcion multiple. Qué busca una persona de Esclerosis Multiple de reciente

diagnoéstico en una organizacion de pacientes

La figura 34 muestra exactamente, que es lo que buscan las PcEM de reciente diagndstico en
una OP. El 88,8% de las personas encuestadas buscan principalmente informacién sobre la
enfermedad, el 43,2% buscan atencion ambulatoria (fisioterapia, psicologia, terapia
ocupacional, ...), poder asistir a jornadas informativas (41,3%), conseguir recursos/ayudas
sociales (40,8%), servicios de rehabilitacion (40,3%) e informacion de ambito laboral (38,8%).
Sélo el 30,6% de la muestra busca apoyo para su familia y el 25,2% busca intervenir en

actividades ludicas con otras personas afectadas.

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

Rural Urbano

B No busca informacién ™ Si busca informacién

Pearson x? =5,2434 P=0,022

FIGURA 35. Relacion de la necesidad de informacion de ambito laboral que busca una persona de
Esclerosis Multiple de reciente diagndstico en una organizacion de pacientes segun el tamaiio de la

poblacidn de residencia
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Al realizar un analisis bivariado, se han detectado una asociacion estadisticamente significativa
entre la necesidad de informacién de ambito laboral que busca una PcEM de reciente
diagndstico en una OP segun el tamafio de la poblacion de residencia, por lo tanto, se puede
afirmar que la necesidad de busqueda de informacién difiere segun el tamafio de la poblacion,
resultando este tipo de necesidad superior en el entorno urbano (poblacién > 2.500 habitantes),

frente al entorno rural.

No lo necesita por ahora, si mas adelante lo necesita,
acudiria

Le asusta ver personas con EM més afectadas [N 31,3%

No tiene ninguna organizacion de pacientes préxima
a su domicilio

No sabe en que le puede ayudar [N 212%

I 46,9%

—— 21,8%

Por motivos econémicos [ 10,1%
No ha encontrado ningun servicio que le interese [l 2,8%
Prefiere que nadie sepa que tieneEM [l 2,8%
No lo necesita, tiene otros recursos M 1,7%
No le resulta de confianza | 0,6%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50%

FIGURA 36-pregunta opcion multiple. Motivo/s de no participar en una organizacién de pacientes

La figura 36 muestra los motivos que las PCEM encuestadas tienen o han tenido para no
participar en organizaciones de pacientes. A partir de los resultados se concluye que los
principales motivos para no hacerlo son, entre otros, que no lo necesitan por ahora (46,9%),
pero que, si mas adelante fuera necesario, no dudarian en acudir a una organizaciéon. En segundo
lugar, segun el 31,8% de la muestra, el motivo de no acudir, es por el miedo de ver casos de
PcEM mds afectadas, en cambio, en tercer lugar, es no tener ninguna organizacién proxima a su
domicilio (21,8%) y, en cuarto lugar, el participante desconoce en qué le puede ayudar acudir a

una organizacion (21,2%).

Asimismo, la muestra restante ha sefialado otros motivos de la falta de participacién en
organizaciones de pacientes, siendo los que se detallan a continuacién: por motivos econémicos
(10,1%), no ha encontrado ningln servicio que le interese y prefiere que nadie conozca que
padece la enfermedad en un 2,8% para ambos casos, no lo necesita porque tener otros recursos

(1,7%) y finalmente, no le resulta de confianza (0,6%).
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4.6. Grado de discapacidad

A continuacidn, se describe el apartado referente a la obtencidn del grado de discapacidad por
parte de las PCEM que presentan un reciente diagndstico, segln las siguientes caracteristicas:
reconocimiento del grado de discapacidad y el tiempo transcurrido desde que se obtuvo el

diagndstico hasta que le concedieron el grado de discapacidad.

No lo he solicitado GGG 43,4%
No tengo reconocido ningln grado de discapacidad [N 24,8%
Lo he solicitado, pero no tengo aun la resolucion NG 14,7%
Entre el 33% y el 64% [ 13,7%
Nolosé¢ M 1,8%

Mas del 65% y baremo de movilidad 0 0,8%

Maés del 65% | 0,5%

Mds del 65% y baremo de tercera persona | 0,3%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50%

FIGURA 37. Reconocimiento del grado de discapacidad

Del total de personas que han participado en este estudio, el 15,2% tiene reconocido legalmente
un grado de discapacidad, aunque el 14,7% lo ha solicitado, pero no tenia resolucién en el
momento de responder el cuestionario. Asi, practicamente 1 de cada 3 personas que han sido

diagnosticadas de EM hace hasta 3 afos, tienen discapacidad o estan en proceso de resolucion.

Casi la mitad de las personas (el 43,4%) no lo ha solicitado aun y el 24,8% reconoce no disponer

de este, entendiendo para este analisis que lo ha solicitado, aunque le ha sido denegado.
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4,3%

4

= No sabe / No recuerdo = 1-2 afios = >2 afios ® Mas de 6 meses y menos de 1 afio ® <6 meses

FIGURA 38. Tiempo transcurrido desde que se obtuvo el diagndstico hasta que le concedieron el grado

de discapacidad

Atendiendo al 15,2% de personas con grado de discapacidad, se preguntd acerca de cudnto
tiempo transcurrié desde que obtuvieron el diagndéstico de EM y le concedieron el grado de
discapacidad. Un alto porcentaje manifiesta no recordar este dato (38,8%) y el 26,7% tardaron

entre 1-2 aios, el 18% mds de 1 afio y el 16,4% hasta 1 afio.

Es de especial relevancia para el conjunto de organizaciones de pacientes de EM profundizar

sobre las necesidades y la participacion de las personas con discapacidad en las organizaciones.

Por este motivo, se presenta a continuacién el resultado estadisticamente significativo de este

analisis bivariante realizado.

No lo tengo reconocido [N 21%
No lo he solicitado [N 29%
Lo he solicitado, pero no tengo atn la resolucion  [INEGGEE 53%
Entre el 33% y el 64% [N 53%
0% 20% 40% 60% 80% 100%

B No socio Socio

Pearson x? = 28,5484 P=0,000

FIGURA 39. Grado de participacion de las personas con discapacidad como socios de organizaciones de

pacientes
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En general se observa una mayor participacion en las organizaciones de pacientes de las
personas con discapacidad que de las que no tienen discapacidad reconocida. Es el caso del
analisis del grado de asociacionismo, entendido este como el acto de asociarse a una entidad,
gue se observa mayor entre las personas con grado de discapacidad reconocido que entre las
gue no lo tienen. Mas de la mitad de las personas con discapacidad o con el tramite realizado
gue han participado en el cuestionario estan asociadas a una entidad, mientras que esta cifra

baja a entre el 24-29% entre aquellas que no disponen del grado de discapacidad.

No tengo reconocido PR 20%
No lo he solicitado P 3%
Lo he solicitado, pero no tengo aun la resolucion [ NNRNRNRNINE 30%
Entre el 33% y el 64% s 17%
0% 20% 40% 60% 80% 100%

B No seguidor Seguidor

Pearson x? = 16,4635 P=0,021

FIGURA 40. Grado de participacion de las personas con discapacidad como seguidores de redes sociales

de organizaciones de pacientes

Con respecto a la participacién de las PcEM con las redes sociales de las organizaciones de
pacientes, se observa cédmo ésta es ligeramente mayor entre las personas con grado de

discapacidad reconocido.

No tengo reconocido 6% 33%
No lo he solicitado - 59% 41%
Lo he solicitado, pero no tengo aun la resoluciéon _ 65%
Entre el 33% y el 64% L36% 64%
0% 20% 40% 60% 80% 100%

B No busca informacion EM Busca informacién EM

Pearson x? =31,8650 P=0,000

FIGURA 41. Grado de busqueda de informacion sobre la Esclerosis Multiple de las personas con

discapacidad en las organizaciones de pacientes
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Es mas comun buscar informacién sobre la EM en una OP para aquellas personas que tienen
reconocido un grado de discapacidad minimo o lo han solicitado (64-65%), que entre aquellas

que no lo tienen, ni lo han solicitado (entre el 33 y 41%).

No tengo reconocido s 1%
No lo he solicitado ss% T 15%
Lo he solicitado, pero no tengo aun la resolucion [ NEENEGGZ 37%
Entre el 33% y el 64% 5% 43%
0% 20% 40% 60% 80% 100%

B No buscan at. Ambulatoria Buscan at. Ambulatoria

Pearson x? = 32,6061 P=0,000

FIGURA 42. Grado de busqueda de atencion ambulatoria de las personas con discapacidad en las

organizaciones de pacientes

Las personas con un grado de discapacidad minimo reconocido (43%) o aquellas que lo han
solicitado (37%) buscan atencién ambulatoria en las organizaciones de pacientes en mayor

grado que entre aquellas que no lo tienen (17%), ni lo han solicitado (15%).

No tengo reconocido R0 20%
No lo he solicitado g 12%
Lo he solicitado, pero no tengo atn la resolucion [ NNNEGEGEZ 37%
Entre el 33% y el 64% o e8% 32%
0% 20% 40% 60% 80%  100%

B No busca informacion laboral Busca informacién laboral

Pearson x? = 22,5528 P=0,002

FIGURA 43. Grado de busqueda de informacion de dmbito laboral de las personas con discapacidad en

las organizaciones de pacientes

Es mas comun buscar informacién de dmbito laboral en una OP entre aquellas personas que
tienen reconocido un grado de discapacidad minimo (32%) o lo han solicitado (37%), que entre

aquellas que no lo tienen (20%), ni lo han solicitado (12%).
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No tengo reconocido e 1%
No lo he solicitado R 1%
Lo he solicitado, pero no tengo aun la resolucion [ NEENEEENGENGTD 39%
Entre el 33% y el 64% o 6% 36%
0% 20% 40% 60% 80%  100%

B No busca recursos sociales Busca recursos sociales

Pearson x? = 36,5937 P=0,000

FIGURA 44. Grado de busqueda de recursos y ayudas sociales de las personas con discapacidad en las

organizaciones de pacientes

De igual forma, es mds comun buscar recursos y ayudas sociales en una OP entre aquellas
personas que tienen reconocido un grado de discapacidad minimo o lo han solicitado, que entre

aquellas que no lo tienen, ni lo han solicitado.

No tengo reconocido _ 9%
No lo he solicitado e 9%
Lo he solicitado, pero no tengo aun la resolucion [ NN 26%
Entre el 33% y el 64% e 1%
0% 20% 40% 60% 80%  100%

B No busca act. Ludicas Busca act. Ludicas

Pearson x? = 23,7264 P=0,001

FIGURA 45. Grado de busqueda de actividades ludicas de las personas con discapacidad en las

organizaciones de pacientes

Es mds comun buscar actividades ludicas con otras personas afectadas en una OP entre aquellas
personas que tienen reconocido un grado de discapacidad minimo o lo han solicitado, que entre

aquellas que no lo tienen, ni lo han solicitado.
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No tengo reconocido R 11%
No lo he solicitado s e 25%
Lo he solicitado, pero no tengo aun la resolucion [ ENENEEGEGEEZOZ 30%
Entre el 33% y el 64% . 55% 45%
0% 20% 40% 60% 80%  100%

® No realiza fisioterapia Realiza fisioterapia

Pearson x? = 33,9994 P=0,000

FIGURA 46. Grado de realizacion de fisioterapia de las personas con discapacidad

Es mas comun realizar fisioterapia entre aquellas personas que tienen reconocido un grado de
discapacidad minimo o lo han solicitado, que entre aquellas que no lo tienen ni lo han solicitado.
Respecto las que la realizan, son las personas con un grado minimo de discapacidad quienes mas

utilizan este servicio/terapia.

No tengo reconocido s 1%
No lo he solicitado R 19%
Lo he solicitado, pero no tengo aun la resolucion _ 44%
Entre el 33% y el 64% . 58% 42%
0% 20% 40% 60% 80%  100%

M No realiza terapia psicoldgica Realiza terapia psicoldgica

Pearson x? =31,0711 P=0,000

FIGURA 47. Grado de realizacion de terapia psicoldgica de las personas con discapacidad

De igual forma, se observa que es mas comun realizar terapia psicoldgica entre aquellas
personas que tienen reconocido un grado de discapacidad minimo o lo han solicitado, que entre

aquellas que no lo tienen, ni lo han solicitado.
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No tengo reconocido | ENOSC N 7 |

No lo he solicitado

Lo he solicitado, pero no tengo atn la resolucién [N 12%
Entre el 33% y el 64% 7 23%
0% 20% 40% 60% 80% 100%

H No realiza en hospital publico ™ Realiza en hospital publico

Pearson x? = 24,4662 P=0,001

FIGURA 48. Realizacion de terapias/servicios de las personas con discapacidad en hospital/centro

sanitario publico

No tengo reconocido | ENNSE7 N 14%"
No lo he solicitado g 14%
Lo he solicitado, pero no tengo atn la resolucion [N 6%
Entre el 33% y el 64% e 36%
0% 20% 40% 60% 80% 100%

H Norealizaenuna OP = Realiza en una OP

Pearson x? = 23,8118 P=0,001

FIGURA 49. Realizacion de terapias/servicios de las personas con discapacidad en una organizacién de

pacientes

No tengo reconocido | NEENENNCEZN 2%
No lo he solicitado ez 13%
Lo he solicitado, pero no tengo atn la resolucion G 9%
Entre el 33% y el 64% e 4%
80% 85% 90% 95% 100%

M No realiza en hospital privado 1 Realiza en hospital privado

Pearson x? =21,0266 P=0,004

FIGURA 50. Realizacion de terapias/servicios de las personas con discapacidad en hospital/centro

sanitario privado
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Es mas comun realizar terapia/servicios en un hospital publico o en OP en aquellas personas que
tienen un grado de discapacidad minimo. En cambio, se observa lo contrario respecto a la
realizacidn de terapias/servicios en hospital/centro sanitario privado; es mas frecuente entre las

personas sin grado de discapacidad.

No tengo reconocido e 14%
No lo he solicitado e s%
Lo he solicitado, pero no tengo aun la resolucion [ NNNNEGEGEGENEZZ 8%
Entre el 33% y el 64% % 8%
0% 20% 40% 60% 80%  100%

B No participa en las decisiones Participa en las decisiones

Pearson x? = 16,5268 P=0,021

FIGURA 51. Necesidad de participacion, junto con el médico, de las personas con discapacidad en las

decisiones sobre el tratamiento

No tengo reconocido e 1%
No lo he solicitado e 1%
Lo he solicitado, pero no tengo atin la resolucion [ NG 30%
Entre el 33% y el 64% g 23%
0% 20% 40% 60% 80%  100%

B No necesita at. Psicoldgica para la familia ™ Necesita at. Psicoldgica para la familia

Pearson x? = 15.4208 Pr=0.031

FIGURA 52. Necesidad de las personas con discapacidad de recibir atencion psicoldgica para la familia

Respecto las necesidades que manifiestan las pcEM son especialmente significativas entre las
personas con discapacidad versus las personas sin discapacidad: participar junto con su médico

en las decisiones sobre el tratamiento o que sus familiares reciban atencién psicoldgica.
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Perfil de la persona con Esclerosis Multiple de reciente diagndstico

Si se tiene cuenta el 100% de la muestra, el perfil mayoritario de la PcEM de reciente diagnéstico,
corresponde al de una mujer (75,7%) de 37 afios, con estudios universitarios (56,8%), que vive
acompafiada con una o varias personas (88,1%), en una poblacién mayor de 2.500 habitantes

(85,8%), sin descendencia (59,7%) y que se encuentra laboralmente activa (76,2%).

En cuanto a las caracteristicas clinicas, tiene una EMRR (84,5%), toma tratamiento modificador
(85,5%), no tiene ningln grado de discapacidad reconocido (68,2%), comenzd a notar el primer
o primeros sintomas a los 33 afios, transcurriendo menos de un mes hasta que se decidié acudir
a un PS (55,3%), fue diagnosticada a los 35 afios y transcurrié aproximadamente dos afios hasta

que se confirmé el diagndstico.

PERFIL SOCIODEMOGRAFICO ENTORNO

- Mujer: 75,7% - Reside en poblacién > 2.500 hab: 85,8%
- 37 afios - Vive acompaniada: 88,1%
- Estudios Universitarios: 56,8% - Sin hijos: 59,7%

- Laboralmente activa: 76,2%

Persona con EM de

reciente
diagndstico

. DIAGNOSTICO
PRIMEROS SINTOMAS

- 35 afios
- 33 afios - Tiempo diagnostico: = 2 afios
- <1 mes en acudir a un PS: 55,3% - EMRR: 88,5%

- Tratamiento modificador: 85,5%

- No reconocido el grado de discapacidad: 68,2%

FIGURA 53. Perfil de la persona con Esclerosis Multiple de reciente diagndstico
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4.7. Limitaciones y necesidades

El estudio pretende recoger también las principales necesidades no cubiertas que tienen las
personas recién diagnosticadas de EM y el impacto que la enfermedad en general y sus sintomas

en particular generan en su vida.

Ms informacién para poder gestionar mejor la EM IS 45,6%
Apoyo Econémico para terapias / servicios [ IS 39,3%
Atencidn Psicolégica NN 36,9%
Apoyo para poder continuar trabajando [N 29,4%

Més dedicacion por el profesional sanitario [N 23,3%

Atencién Psicologica Familiar [N 23,1%
Tiene todas las necesidades cubiertas [N 18,3%
Otras M 2,2%
Participar junto a mi médico, en decisiones sobre tratamiento 0,0%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50%

FIGURA 54-pregunta opcidon multiple. Necesidades no cubiertas

La principal necesidad que manifiestan las personas en estos primeros afios después del
diagndstico de la EM es poder disponer de mas informacién para gestionar mejor la enfermedad
(45,6%), seguido de apoyo econdmico para realizar terapias o servicios (39,3%) y atencion

psicoldgica (36,9%).

Solo el 18,8% de las personas afirma que tiene todas las necesidades cubiertas. Entre las otras
necesidades recogidas (2,2%) se encuentra el reconocimiento inmediato de |a discapacidad tras

el diagndstico.
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100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

Rural Urbano

B Apoyo continuar trabajando = No

FIGURA 55. Relacion del apoyo para poder seguir trabajando como necesidad no cubierta segun el

tamanio de la poblacion de residencia

Al realizar un andlisis bivariado, se han detectado una asociacién estadisticamente significativa,
entre el apoyo para poder seguir trabajando como necesidad no cubierta segin el tamafio de la
poblacién de residencia, por lo tanto, se puede afirmar que la necesidad de tener apoyo para
continuar trabajando, difiere segtin el tamafio de la poblacidn, resultando este tipo de necesidad
no cubierta superior en el entorno urbano (poblaciéon > 2.500 habitantes), frente al entorno

rural.
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Dificultad para tragar

71,3%
Alteraciones sexuales
45,7%
Dicultad para usar las manos
43,4%
Trastorno del habla
48,8%
[+
0,
Ansiedad w 32,0%
0, 7
186%
% 0,
Depresion 28,9%
34,6%
Alteraciones emocionales 35,7%
Trastornos cognitivos 33,3%
23,59 !
13,2% 3%
0/ 0,
Alteraciones vejiga/intestinales 1, 23,3%
37,0%
Do o
Espasticidad 0%
31,3%
0,
0,
29,2%
Alteraciones de coord. y equilibrio 9,2%
B
‘y [+
Alteraciones de la vision 27,1%
32,6%
0,
0,
Alteracidn de la sensibilidad m 0,2%
0 ’
178% 25,62
0,
7%
v [ 2
5. 7% 16,8%
% 0,
Dificultades de movilidad 4%
40,6%
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

M Siempre o casi siempre ™ Frecuentemente M Algunasveces M Casinunca M Nunca

FIGURA 56. Medida en que los sintomas relacionados con la enfermedad limitan su vida diaria
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Los sintomas presentes en la EM, bien en momento del diagndstico y durante su evolucion

impactan de forma diferente en la CVRS de las personas.

La fatiga es el sintoma que mas limita el dia a dia de las pcEM, segun indican el 77,5% de las
personas (algunas veces, frecuentemente o siempre/casi siempre), seguido de las alteraciones
emocionales (68,7%) y los trastornos cognitivos (63,3%). Las alteraciones de la sensibilidad o de

la coordinacidn o equilibro limitan también a mds de la mitad de las personas.

Ls M afects puntuaimente a mivids abors! | <%
La EM no ha afectado a mi vida laboral _ 23,5%
Estoy en activo, pero me he visto obligado/a a reorientar
- ' N 16,5%
mi carrera profesional

No estoy en activo debido a los sintomas y secuelas de la b
» N 15,0%
evolucién de la EM

Estoy en activo, no encuentro trabajo por las limitaciones o - 31%
s6lo puedo trabajar en entornos protegidos =70

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45%

FIGURA 57. Impacto de la Esclerosis Multiple en el ambito laboral

El diagnéstico de la EM se produce en mayor medida en plena vida laboral de las personas por
lo que analizar el impacto de la enfermedad en el dmbito laboral resulta imprescindible para
poder avanzar en el acompafiamiento de las organizaciones de pacientes en las necesidades
globales de las PCEM. Y es de especial interés cuando estamos ante el recién diagndstico. En este
sentido, solo el 23,5% de las personas en edad laboral manifiesta que la EM no le ha afectado
en este dmbito, por lo que se puede afirmar que al 76,5% de las personas le ha afectado o le

afecta, en mayor o menor grado.

A la mayoria (41,9%) le afecta de forma puntual, pero el 16,5% de personas se han visto
obligados/as a reorientar su carrera profesional y el 15% no esta en acto debido a los sintomas
y secuelas de la evolucién de la EM. El 3% dice no encontrar trabajo por las limitaciones de la
enfermedad o solo puede trabajar en entornos protegidos, como, por ejemplo, un centro

especial de empleo.
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= Si = No

FIGURA 58. Asesoramiento juridico en el ambito laboral debido a la Esclerosis Muiltiple

Pese a la limitacion de la EM ejerce sobre la vida laboral de las personas, solo 7,2% de ellas ha

recibido asesoramiento juridico en este ambito.

No resido en una zona rural/no urbana | 75,0%

No considero que tenga limitaciones por el hecho
iy B 12,9%
de vivir en una zona rural/no urbana

Me limita en el contacto con una organizacién de o
) B 7.0%
pacientes

Me limita en el acceso a informacion, recursos y

o B 24%
Servicios

Me limita en el acceso al tratamiento

S . B 2s%
farmacologico, si lo necesito

Me limita tener un apoyo social cercano y fuerte I 2,6%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

FIGURA 59-pregunta opcion multiple. Limitaciones de residir en una zona rural / no urbana

En el 22,0% de los participantes que residen una poblacién menor de 2.500 habitantes (zona
rural), se observa que presentan limitaciones de manera mayoritaria, al poder contactar con una
OP (7,0%), posteriormente al acceder a informacién, recursos y servicios (4,4%) y a los
tratamientos (2,8%), asi como a tener un apoyo social cercano y fuerte (2,6%). El 12% restante

no considerd que presentaran limitaciones.
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4.8. Informacion

Por ultimo, se describe el apartado referente a la obtencion de informacidn por parte de las
PcEM recién diagnosticadas, teniendo en cuenta las siguientes caracteristicas: preferencia de
obtener informacion completa sobre la Esclerosis Multiple y sobre diferentes dmbitos
relacionados con la enfermedad, asi como el formato y momento de tiempo en la que se desea
obtener, utilizacion de redes sociales para buscar informacidn/contactar con otras personas con
Esclerosis Multiple y el interés sobre el conocimiento de testimonios, historias o experiencias de

otras personas con Esclerosis Multiple tras el diagndstico.

m Prefiero tener la informacion cuando la necesite
= Prefiero tener toda la informacién al inicio

Prefiero no tener informacion sobre la EM

FIGURA 60. Preferencia de obtener informacién completa sobre la Esclerosis Multiple y momento de

tiempo en la que se desea obtener

El mayor porcentaje (70,03%) de las PcEM prefieren disponer de toda la informacion sobre la
EM desde el momento del diagndstico, mientras el porcentaje restante, indica su preferencia de

obtencidn cuando considere que la vaya a necesitar.
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56,2%

Asesoramiento juridico 13.7%

48,6%
Gestion de la enfermedad en el entorno laboral

50,3%
Gestion de emociones

Comunicar el diagndstico en casa

55,2%
Fuentes donde consultar informacién

67,4%

Ayudas y prestaciones de acceso

67,2%
Estado de la investigacion

62,0%
Tratamientos disponibles

61,7%
Calidad de vida

44,7%

. 35,8%
Sintomas 17,1% °

2,3%

l
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@ Me interesa mucho ™ Me interesa bastante B Me interesa moderadamente B No me interesa

FIGURA 61. Preferencias sobre obtencion de informacion sobre diferentes ambitos relacionados con la

enfermedad

La informacién que las pcEM manifiestan necesitar con mayor preferencia ante el diagndstico
son las ayudas y prestaciones, el estado de la investigacién, tratamientos disponibles y cdmo

tener mejor CVRS.
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Redes sociales 41,7%

44,2%
Web 48,2%
Video 39,2%
32,4%
Impresa 27,9%
23,1%
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W Preferencia muy alta M Preferencia alta M Preferencia baja M Preferencia muy baja

FIGURA 62. Preferencia de formato/canal para disponer de la informacién

El entorno digital es el canal preferido por las PcCEM para disponer de la informacién que
necesitan, tanto a través de una Web como a través de las redes sociales, seguido del video. El

formato impreso seria la Ultima preferencia.

Entre otros canales y formatos las pcEM apunta también que la informacién sea presencial a

través de un PS o mediante jornadas o presentaciones.
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Whatsapp 6.7%

LinkedIn 2,1%
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Instagram 17.1%
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Twitter 111%

24,5%

Facebook 23,0%
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20,7%

Ninguna 26,1%
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M Redes sociales para contactar con otras personas con EM-porcentaje de casos

M Redes Sociales para buscar informacion-porcentaje de casos

FIGURA 63-pregunta opcion multiple. Utilizacion de redes sociales para buscar informacién/contactar

con otras personas con Esclerosis Multiple

El uso de las redes sociales para buscar informacién esta muy extendido en el sector de la salud
y es para las PcEM uno de los canales preferidos, segun los resultados del grafico anterior. Se ha
realizado un analisis para conocer cudles utilizan con mayor frecuencia tanto para buscar

informacién como para contactar con otras PcEM.
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En este sentido, Facebook es la red social mas utilizada para ambos objetivos. En concreto, el
50,9% de las personas la prefiere para buscar informacion sobre la EM, seguida de Youtube

(39,0%) y Google (37,7%).

El 20,7% de las personas no utilizan las redes sociales para contactar con otras personas. Entre
las que si lo hacen, ademds de Facebook (23,0%), prefieren WhatsApp (19,4%) o Instagram
(17,1%).

B Nada M Poco Mucho M Bastante

FIGURA 64. Interés sobre el conocimiento de testimonios, historias o experiencias de otras personas

con Esclerosis Multiple tras el diagndstico

Respecto el interés de las pcEM en conocer testimonios, historias o experiencias de otras
personas tras el diagndstico, la mayoria (80,1%) manifiestan un elevando interés, mientas que

el 19,1% no estan interesados/as.
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Conclusiones “Persona con Esclerosis Multiple de

reciente diagnostico”

Perfil sociodemogrdfico y clinico de la persona con Esclerosis Multiple

e Segun la evidencia obtenida, el perfil mdas frecuente en la persona con Esclerosis Multiple
de reciente diagndstico corresponde a una persona adulta joven, de sexo femenino y 37
afios de edad, con estudios universitarios, que vive acompafiada con una o varias personas
en una poblacidn mayor de 2.500 habitantes, sin descendencia y se encuentra laboralmente
activa. Tiene un diagndstico de Esclerosis Multiple remitente-recurrente, toma tratamiento
modificador y no tiene ningun grado de discapacidad reconocido. Comenzd a presentar los
primeros sintomas a los 33 afios, decidiendo acudir a un profesional sanitario en un periodo
de tiempoinferior a un mes, fue diagnosticada a los 35 afios y transcurrié aproximadamente
dos afios hasta que se confirmé el diagndstico. Se constata asi, un retraso de diagndstico de
cerca de 2 afos desde la aparicidn de los primeros sintomas.

e Aunque un porcentaje considerable de las personas presenta descendencia, el 59,7% de la
muestra no tiene hijos. En el plano laboral, mas de % partes de la poblacién diagnosticada
en un tiempo inferior a tres afios (76,2%), se encuentra actualmente en activo. En cambio,
dentro del umbral de tiempo de diagndstico estudiado, el 10,1% de la muestra se encuentra
de baja laboral, debido a los sintomas y secuelas de la enfermedad. Ademas, se puede
afirmar que existe asociacién entre las diferentes situaciones laborales segun el sexo,
observandose como el porcentaje correspondiente al desempleoy de realizacion de labores

en el hogar, es mucho mayor en las mujeres.

Sintomas iniciales y diagndstico

e Las personas con Esclerosis Multiple obtuvieron el diagndstico aproximadamente dos afios
después de presentar el primer o los primeros sintomas, pero un 37,6% tardé mas de un afio
es ser diagnosticado, hecho que manifiesta seguir trabajando para acortar los tiempos de
diagndstico con el objetivo de iniciar el tratamiento lo antes posible.

e Casi la mitad de las personas con Esclerosis Multiple (46%) acudieron en esos primeros
momentos a un profesional de atencion primaria y tardaron menos de tres meses en tomar
la decisién de acudir (78,0%). Un 4,4% de la muestra no utiliza la puerta entrada al sistema
sanitario, acudiendo desde el primer momento al oftalmdlogo/a por presentar

sintomatologia propia de la enfermedad, profesional sanitario muy distinto a los que
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normalmente se suele acudir como puerta de entrada al sistema sanitario. Por otro lado,
existe una relacion estadisticamente significativa y légica, entre el transcurso mayor de
tiempo de demora en acudir a un profesional sanitario desde la presentacion de los primeros
sintomas, con la tardanza de tiempo a la hora de obtener un diagnéstico.

e Concretamente, la pareja (46,6%) y la madre (29,7%) son las figuras que mdas acompafian en
consulta a la persona con Esclerosis Multiple en el momento del diagndstico. En cambio,
cuando la persona afectada tiene que comunicar el diagnéstico, lo hace principalmente a los
amigos (87,4%) y a las figuras anteriormente mencionadas (82,7% y 83,0%). Respecto al
ambito laboral, el 51,6% de la muestra comunica a su jefe que ha sido diagnosticado de la
enfermedad y un 54,7% a sus compafieros de trabajo.

e Los resultados revelan, que una de cada cinco personas no recibe informacidén por parte de
los profesionales sanitarios sobre la finalidad de las pruebas diagndsticas que le van a
realizar.

e Enreferente alos tres principales miedos y/o preocupaciones de las personas con Esclerosis
Multiple cuando se les comunica el diagndstico son, que pueda llegar a perder su propia
autonomia (78,7%), llegar a tener una menor calidad de vida relacionada con la salud
(55,6%), ser una carga para su familia (55,1%) y que exista la posibilidad de presentar
discapacidad (53,5%). Segun la evidencia obtenida, se puede afirmar que el miedo a “perder
la situacion econémica” cuando le comunicaron el diagndstico, difiere segun el tamaiio de
poblacién de residencia, resultando el miedo superior en el entorno urbano, lo que indica
gue residir en un entorno rural, no incrementa el presentar un mayor porcentaje de miedo
y/o preocupacion mencionado anteriormente.

e Solamente al 26,6% de las personas con Esclerosis Multiple se le indicd donde encontrar
mas informacion sobre la enfermedad por parte de los especialistas en neurologia. Aunque
las fuentes facilitadas por estos especialistas correspondieron a las organizaciones de
pacientes (51,2%), es importante destacar que en el 14,0% de los participantes, sélo se les

facilité que preguntaran Unica y directamente a ellos, sin aportar ninguna otra informacion.

Tratamiento integral

e Segun los resultados obtenidos, el inicio del tratamiento farmacoldgico fue practicamente
de forma inmediata tras el diagndstico.

e La mayoria de personas con Esclerosis Multiple realizan actividad fisica (38,3%) como
tratamiento rehabilitador, seguido de terapia psicoldgica (25,7%), fisioterapia (25,5%) y

yoga (15,0%). En cambio, un 34,1% de los casos no realiza ningln tipo de terapia/servicio.
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Fue el/la neurdlogo/a (46,1%) el profesional que informd a la persona con Esclerosis
Multiple sobre el tratamiento rehabilitador, aunque un gran porcentaje tuvo que obtener la
informacién de manera autonoma (40,3%) y sélo un 20,6% consiguid la informacidn a través
de una organizacién de pacientes. Por tanto, queda manifiesta la necesidad de impulsar
campanas de sensibilizacion dirigida a los profesionales sanitarios, con el fin de visibilizar la
rehabilitacion y los beneficios que ésta puede reportar a las personas con Esclerosis Mdltiple
de reciente diagndstico en lo que se refiere a su calidad de vida relacionada con la salud. Por
otro lado, mas de la mitad de la muestra realiza las terapias en casa, sin ayuda de un
profesional, mientras que sélo un 27,8% de los casos realizan las actividades en las
instalaciones que disponen las organizaciones de pacientes. Las personas con Esclerosis
Multiple que no realizan terapias/servicios manifiestan que es porque neurologia no le ha
mencionado la posibilidad de realizarlas (45,1%) y porque desconocen que su realizacién
fuera adecuada para la enfermedad (29,5%).

e las personas recién diagnosticadas en un umbral de tiempo menor de un afo, echan de
menos informacion relativa al diagndstico de la Esclerosis Multiple, destacando la evolucidn,

III

el pronéstico, el “qué pasara ahora”, cobmo va a avanzar la enfermedad, asi como las
limitaciones futuras. En segundo lugar, destacan todo lo relacionado a los tratamientos,
prevencion de la enfermedad y la necesidad de ayuda/orientacidn psicolégica e informacion
tanto para la persona con Esclerosis Multiple como para su familia. En cambio, a partir del

afo de diagndstico, aumenta el interés por cuestiones laborales y juridicas.

Atencion sociosanitaria

e En la practica asistencial, cémo las personas con Esclerosis Multiple y los profesionales
sanitarios que les atienden se comunican, puede determinar la calidad percibida por la
persona con Esclerosis Multiple y los resultados en la calidad de vida relacionada con la
salud. En ese sentido, es con el/la neurdlogo/a con quien la persona con Esclerosis Mdltiple
comenta mas temas en la consulta, seguido por el de atencién primaria. Son los sintomas
gue ha presentado la persona con Esclerosis Multiple desde la ultima visita el tema que mas
comparten, mientras que las dificultades en el ambito sexual, es el ambito que presenta mds
dificultades para la comunicacién, el 84,0% de las personas con Esclerosis Multiple
manifiesta que nunca se trata este tema en la consulta. Por otro lado, el 35,7% de la muestra
considera que no existe una buena coordinacion entre los diferentes profesionales que

abordan la Esclerosis Multiple, hecho que puede afectar al seguimiento de la enfermedad.

e
Span, p P

o RECENT-DEM: PERCEPCION DE LAS PERSONAS RECIEN DIAGNOSTICADAS DE ESCLEROSIS
MULTIPLE Y SUS FAMILIARES SOBRE SUS NECESIDADES DE ATENCION

SOCIOSANITARIA | Informe de resultados



Organizacion de pacientes

e El 53,7% de las personas encuestadas actualmente participan en organizaciones de
pacientes como socios/as (34,6%), usuarios/as (12,4%) y/o seguidores de boletines o redes
sociales (23,5%). En cambio, el 46,3% de los participantes nunca han participado en una
organizacién de pacientes de Esclerosis Multiple, hecho que puede ser debido, en parte, a
que el 70% de las personas con Esclerosis Multiple declara que ni los/as neurdlogos/as, ni
los profesionales de enfermeria, les informaron sobre la existencia de las organizaciones de
pacientes en el momento del diagndstico. La mayoria de los participantes (59,2%) se
informan sobre las organizaciones de pacientes a través de internet, siendo el porcentaje
mucho menor en relacién a la informacién sobre las OP proporcionada por neurologia
(33,7%) o enfermeria (17,33%).

e Una vez realizado el diagndstico, la mayoria de las personas (53,4%) que participan/han
participado en organizaciones de pacientes, tardd menos de tres meses en contactar con
una organizacion.

e Respecto a los motivos de la participacion, el 88,8% de las personas encuestadas acude a
ellas principalmente, para conocer informacidn sobre la enfermedad y para que le presten
atencién ambulatoria (43,2%). Por otro lado, son las personas que residen en un entorno
urbano, versus las que residen en entorno rural, las que mas solicitan mas informacién de
ambito laboral en una organizacién de pacientes.

e En cambio, las personas que no participan en una organizacion de pacientes de Esclerosis
Multiple lo hacen mayoritariamente porque consideran que ahora no tienen esa necesidad
(46,9%) y porque les da miedo ver casos de personas mads afectadas que ellos mismos

(31,8%).

Grado de discapacidad

e Practicamente, una de cada tres personas diagnosticadas recientemente de Esclerosis
Multiple, tienen concedida la certificacion del grado de discapacidad o estan en proceso de
resolucién y casi la mitad de las personas (43,4%) no lo ha solicitado aun. Por otro lado, son
las personas que participan en las organizaciones de pacientes quienes poseen en mayor
medida el certificado del grado de discapacidad, constatando asi el valor de las
organizaciones de pacientes en la defensa de derechos de las personas con Esclerosis
Multiple.

e Es mds comun ser seguidor de redes sociales, buscar informacion sobre la enfermedad,

atencion ambulatoria, informacién sobre el ambito laboral, buscar recursos/ayudas sociales
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y realizar terapias/servicios en una organizacidén de pacientes para aquellas personas que
tienen reconocido un grado de discapacidad o lo han solicitado, asi como manifestar mas
necesidad de participar junto con su médico en las decisiones sobre el tratamiento o que
sus familiares reciban atencidn psicoldgica. Por todo esto, es de especial relevancia para el

conjunto de organizaciones de pacientes, profundizar sobre las necesidades en este campo.

Limitaciones y necesidades

e las principales necesidades no cubiertas e invisibles por la sociedad en general que
manifiestan las personas en estos primeros afos después del diagndstico de Esclerosis
Multiple son, poder disponer de mas informacién para gestionar mejor la enfermedad
(45,6%), seguido de apoyo econdmico para realizar terapias/servicios (39,3%) y atencién
psicoldgica (36,9%). Son las personas que residen en entorno urbano quienes manifiestan
mayor necesidad de obtener apoyo para poder seguir trabajando.

e Losresultados han revelado que la fatiga es el sintoma que mas limita las actividades diarias
de las personas con Esclerosis Multiple (77,5%), seguido de las alteraciones emocionales
(68,7%) y los trastornos cognitivos (63,3%).

e EI76,5% de las personas le ha afectado o le afecta, en mayor o menor grado el diagndstico
de la enfermedad en el ambito laboral. Este dato es de especial interés cuando se estd ante
un recién diagndstico, la medida de este impacto es fundamental y necesaria para poder
avanzar en el acompafiamiento de las organizaciones de pacientes en las necesidades
globales de las personas afectadas recientemente. Pese a la limitacidon que la enfermedad
ejerce sobre la vida laboral de las personas, solo el 7,2% de ellas, ha recibido asesoramiento
juridico en este ambito.

e Concretamente, residir en una zona rural limita a la hora de poder contactar con una
organizacién de pacientes (7,0%), asi como poder acceder a informacién, recursos y servicios

(4,4%).

Informacion

e Respecto a la obtencidn de informacidn por parte de la persona con Esclerosis Multiple de
reciente diagnostico, el 70% de la muestra prefiere disponer de toda la informacién sobre la
enfermedad desde el mismo momento del diagndstico. La informacién mas demandada son
las ayudas y prestaciones (67,4%), el estado de la investigaciéon (67,2%), tratamientos
disponibles (62,0%) y cdmo tener una mejor calidad de vida relacionada con la salud (61,7%),

siendo el entorno digital el canal preferido para disponer de la informacién. En cuanto a las
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redes sociales, Facebook es la red social mas utilizada, tanto para la busqueda de
informacién como para contactar con otras personas con Esclerosis Mdltiple.

e Aproximadamente, un 20% de las personas diagnosticadas recientemente, manifiestan
tener miedo a la hora de conocer testimonios, historias o experiencias de otras personas

con Esclerosis Mdltiple.

Es necesario un enfoque sociosanitario en la informacién y apoyo de las personas recién
diagnosticadas, que contemple aspectos sanitarios, sociales, econdmicos, psicolédgicos, en la
informacién y el apoyo, no solo a la persona con Esclerosis Multiple, sino también al nucleo

familiar.
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Resultados “Familiares de personas con EM de

reciente diagnostico”

6.1 Perfil sociodemografico

En este apartado, se describe el perfil sociodemografico de los FpcEM de reciente diagndstico
gue han participado en el presente estudio, en base a las siguientes caracteristicas: CCAA en la
gue reside, tamano de la poblacidn de residencia, sexo, edad del familiar, edad de la PcEM, nivel

de estudios y situacion laboral.

Madrid I 21,1%
Andalucia T 15,0%
Baleares mEEEEEESSSSSSSSSSSSSS———— 11,7%
Catalufia TS 0 9%
Castillay Le6n I 9 4%
Comunidad Valenciana e 7,0%
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Galicia m——— 3 3%
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Canarias w1 9%
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FIGURA 65. Distribucion de la muestra seguin la Comunidad Auténoma de residencia

En lo relativo a las Comunidades Autonomas del Estado espafiol en las que residen las personas
encuestadas, aproximadamente el 50% de la muestra estudiada, corresponde a las comunidades
de Madrid y Andalucia, con un porcentaje de 21,1% y 15% respectivamente. En tercer y cuarto
lugar, le siguen las comunidades de Islas Baleares (11,7%) y Cataluiia (9,9%). En ultimo lugar, se

observa la no participacién de residentes de las comunidades auténomas de Ceuta y Melilla.
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= Reside en una poblacién < 2500 hab = Reside en una poblacidn > 2500 hab

FIGURA 66. Distribucion de la muestra segun el tamafio de la poblacion de residencia

Con respecto al tamafio de la poblacidn de residencia, la gran mayoria de familiares (90,6%),
residen en un entorno urbano (en poblaciones de mas de 2.500 habitantes), mientras que un
9,4% reside en un entorno rural, con una poblacién inferior a 2.500 habitantes. Al comparar con
el resultado sobre este ambito en el estudio realizado a PcEM, anteriormente mencionado, la
cifra de residentes en zonas rurales en este caso, no es tan elevada, pero se sigue obteniendo
una cifra mayor que la publicada por el Instituto Nacional de Estadistica (INE), segun la revision

del padrén municipal del afio 20183,

= Femenino = Masculino

FIGURA 67. Distribucion de la muestra por sexo
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El sexo femenino representa el 62,4% en los FpcEM de reciente diagndstico, por lo general, a dia
de hoy la figura del familiar que actia como cuidador no remunerado, debido a la desigualdad
de género, sigue siendo la de la mujer, ya que el cuidado se ha visto a lo largo de la historia como
un papel desempefiado principalmente por mujeres®”-3, Aunque en este caso, hay que tener en
cuenta que la persona que ha completado el cuestionario no tiene por qué ser el cuidador

principal de la PcEM.

TABLA 8. Estadisticos descriptivos de la edad del familiar de la persona con Esclerosis Multiple de
reciente diagnéstico

Valor medio 42,50
Moda 39
Valor minimo 19
Valor maximo 75
Desviacion estandar 11,23

La edad media de los familiares participantes en el presente estudio fue de 42,50 afios,
presentando 39 afios como valor mas repetido y 11,23 de desviacion estandar. La persona que

presenta la menor edad de la muestra, corresponde a la cifra de 19 afios y la mayor a 75 afios.

TABLA 9. Estadisticos descriptivos de la edad de la persona con Esclerosis Miultiple de reciente
diagnéstico

Valor medio 37,93
Moda 30
Valor minimo 16
Valor maximo 79

Desviacion estandar = 9,88
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Si tenemos en cuenta la edad media de las PcEM de la muestra estudiada en este caso, el valor
medio fue de 37,93 afios, el valor mas repetido fue de 30 afios con una desviacidn estandar de

9,88. La persona con menor edad corresponde a la cifra de 16 afios y la mayor a 79 afios.

= Sin estudios = Estudios primarios = Estudios secundarios ® Estudios universitarios

FIGURA 68. Distribucion de la muestra segun el nivel de estudios

Al observar el nivel de estudios de los familiares en la figura 68, el 86,9% de la muestra presenta
como minimo un nivel educativo medio, el porcentaje mas frecuente (47,9%) cuentan con
estudios universitarios y el 39% tienen estudios secundarios. Por otra parte, el 11,3% ha

finalizado estudios primarios y sélo un 1,9% no posee ningun tipo de estudio.

Al comparar con el porcentaje de poblacién a partir de 16 afios por nivel de formacién alcanzado
seguin la base de datos de “Poblacién en viviendas familiares 2019” publicado por el INE3, reporta
que el 72,9% de la poblacién ha finalizado estudios secundarios, siendo muy superior el
porcentaje obtenido en la muestra estudiada. Es mds que razonable, que este incremento tenga

relacién con la limitacidn que supone que el cuestionario se haya realizado de manera online.
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Trabajador/a por cuenta ajena [ NNEGNEENE 63,3%
Trabajador/a por cuenta propia (auténomoy/a) - 11,3%
Desempleado/a [ 9,4%
Jubilado/a o pensionista - 7,5%
Realizo labores del hogar [l 4,7%
Estudiante . 2,8%

De baja laboral | 0,5%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

FIGURA 69. Distribucion de la muestra segun la situacion laboral

En cuanto ala situacidn laboral de la muestra, por un lado, el 75,6% de las FpcEM con un reciente
diagndstico, no superior a tres afios, se encuentran actualmente en activo: entre éstas, la
mayoria (63,8%) trabaja por cuenta ajena; el 11,3% trabaja por cuenta propia (autébnomo) y en

el momento de realizacidn del cuestionario, el 0,5% se encontraba de baja laboral.

Por otro lado, el 24,4% de los participantes encuestados se encuentran laboralmente inactivos,
constituyendo la siguiente distribucion: entre las personas inactivas, el 9,4% se encuentran en
situacion de desempleo; el 7,5% es jubilado/a o pensionista, mientras que el 2,8% es estudiante

y el 4,7% corresponde a los participantes que realizan tareas del hogar.
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Pareja I ——— 47 9%
Hermano/a IENEIEEENENNNNSE 17,4%
Madre HIIEE——————— 14,1%

Padre W 5,6%
Hijo/a mmmmm 5,2%
Cufiado/a W 2,8%
Tio/a M 1,9%
Sobrino/a M 1,9%
Amigo/a M 1,4%
Suegro/a M 0,9%
Primo/a 1 0,5%
Nuero/a 1 0,5%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

FIGURA 70. Distribucion de la muestra segin la relacion familiar con la persona diagnéstica

recientemente de EM

Es la pareja de la PcEM quien en mayor medida ha participado en esta encuesta con
aproximadamente la mitad de los resultados obtenidos (47,9%), seguido a esta, obtenemos
figuras importantes en el dambito familiar como son los hermanos/as (17,4%) y las madres

(14,1%).

= No = Si

FIGURA 71. Distribucion de la muestra segin la residencia en el mismo hogar que la persona

diagnosticada recientemente de EM

En cuanto a la residencia en el mismo hogar, sélo el 58,2% de la muestra reside con la PcEM de
reciente diagndstico, frente al 41,8% que ha completado el cuestionario, pero no reside en el

mismo hogar.
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Perfil del familiar de la persona con Esclerosis Multiple de reciente diagndstico

Si se tiene cuenta el 100% de la muestra, el perfil mayoritario del FpcEM de reciente diagndstico,

corresponde al de una mujer (62,4%) de 42 afios, pareja (47,9%) de la PcEM de reciente

diagnéstico, con residencia en el mismo hogar (58,2%) en una poblacién mayor de 2.500

habitantes (90,6%), presenta certificacion de estudios universitarios (47,9%) y se encuentra

laboralmente activa (75,6%).

- Mujer: 62,4%
- 42 anos
- Pareja: 47,9%

Familiar de la
persona con
EM de reciente
diagnostico

- Reside en
poblacién > 2.500
hab: 90,6%

- Residencia en el
mismo hogar:
58,2%

- Estudios
Universitarios:
47,9%

- Laboralmente

activa: 75,6%

FIGURA 72. Perfil del familiar de la persona con Esclerosis Muiltiple de reciente diagnodstico
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6.2 Diagnostico y tratamiento

En el segundo apartado de resultados se describe tanto el proceso de diagndstico vivido, como
el tratamiento al que tienen acceso actualmente los familiares de las PcEM de reciente
diagndstico que han participado en el estudio, diferenciando todas las caracteristicas del
presente apartado, en base a los diferentes momentos de la enfermedad mencionados

anteriormente.

Las caracteristicas estudiadas son las siguientes: tipo de EM que se le ha diagnosticado al
familiar, presencia en la consulta médica y nivel de satisfaccién sobre el trato e informacidn
recibida por el servicio de neurologia en el momento del diagndstico, primeros miedos nada mas
conocer la noticia, comunicacion a nifios / adolescentes sobre el diagndstico de EM y todo lo
relacionado con las terapias/servicios destinadas al familiar como apoyo tras el diagndstico de

la EM.

6.2.1 Diagnostico

B Secundaria progresiva B No me lo han comunicado ® Primaria progresiva

H No lo sé / No me acuerdo M Remitente-recurrente

FIGURA 73. Distribucidon de la muestra segun tipo de EM que le diagnosticaron recientemente al familiar

Como se observa en la figura 73, la mayoria de PcEM (74,6%) de las familias que responden la
encuesta, han sido diagnosticadas con EM recurrente-remitente, mientras que el 6,1% y el 1,4%
han sido diagnosticados de EM primaria progresiva y secundaria progresiva, respectivamente.
Por otro lado, el 17,9% de los participantes en el estudio no conocen la tipologia de EM que

padecen sus familiares con EM.

M zs‘;;:}rols,'s
Es, :_'F;’e B B
" RECENT-DEM: PERCEPCION DE LAS PERSONAS RECIEN DIAGNOSTICADAS DE ESCLEROSIS
MULTIPLE Y SUS FAMILIARES SOBRE SUS NECESIDADES DE ATENCION
SOCIOSANITARIA | Informe de resultados



= No = Si

FIGURA 74. Distribucion de la muestra segun la presencia en la consulta de neurologia junto a la persona

con Esclerosis Multiple en el momento de diagndstico

Mas de la mitad de los familiares encuestados (59,6%) acompafiaron a su familiar con EM en la
consulta de neurologia en el momento del diagndstico, mientras que el porcentaje restante

(40,4%) no estuvo presente en ese momento.

Muy satisfecho/a m 26,8%
sastane satecno/a |
Ni satisfecho/a ni insatisfecho/a _ %g:g:ﬁ
Bastante insatisfecho/a m 11,8%
Muy insatisfecho/a - %8;%:2

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45%

B Informacién por Neurologia M Trato por Neurologia

FIGURA 75. Distribucion de la muestra segin el nivel de satisfaccion con el trato/informacién que

proporcioné neurologia en el diagndstico
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Tal y como se observa en la figura anterior, a nivel general, el nivel de satisfaccion de los
familiares de las PcEM en base a la informacion recibida por parte de Neurologia es mayor del
50%, concretamente el 61,4% se encuentra satisfecho con la informacién recibida, donde el
41,7% de los participantes ha contestado que estd “Bastante satisfecho” y el 19,7% que esta
“Muy satisfecho”. En cambio, el nivel de satisfaccion en base al trato recibido por parte de este
perfil profesional, se ha observado en un 67,7% de la muestra con un porcentaje mayor respecto

a la categoria anterior en la opcién “Muy satisfecho” con un 26,8%.

Que mi familiar con EM perdiera la autonomia / capacidad de valerse =, o
por si mismo/a 77,4%
Que la calidad de vida de mi familiar con EM pudiera ser menor [ 74,1%
La posibilidad de que pudiese desarrollar discapacidad NN 54,7%

Que mi familiar con EM perdiera el trabajo [N 13,2%

Que a mi familiar lo etiqueten socialmente por tener una enfermedad o
— 12,3%

Que tuviera dificultades para tener hijos/as _ 11,3%
Como comunicarlo al resto de los familiares [ 9,4%
Las consecuencias econémicas para el ntcleo familiar [N 9,0%
Que tuviera dificultades para cuidar de los hijos/as [l 5,7%
Otros miedos [l 4,3%
Cémo decirselo a los hijos/as [l 3,3%
Cémo comunicarlo a los amigos més cercanos I 1,4%
Que la relacién con los familiares més directos cambiara I 1,4%
Perder / cambiar la relacion con los amigos/as | 0,9%

Tener que dejar mi trabajo para cuidarle | 0,9%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

FIGURA 76-pregunta opcién miltiple. Primeros miedos / preocupaciones cuando el familiar conocié el

diagnéstico

En lo referente a los primeros miedos y/o preocupaciones cuando se le comunicé el diagndstico
a su familiar con EM, el principal miedo seleccionado por el 77,4% de los familiares encuestados,
es que la PcEM perdiera la autonomia / capacidad para valerse por si misma, seguido de que la
CVRS de su familiar con EM pudiera ser menor (74,1%) y, en tercer lugar, la posibilidad de que

su familiar pueda desarrollar discapacidad (54,7%). Dentro de los miedos/preocupaciones mas
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importantes a excepcion de los anteriormente mencionados, localizados en torno al 13,2% son
que, el familiar con EM pudiera perder el trabajo, que lo etiqueten socialmente por tener una
enfermedad crénica (12,3%) y la dificultad que pueda presentar para poder tener hijos/as

(11,3%). Los miedos restantes observados son inferiores al 10%.

Dentro de la categoria “Otros miedos” (4,3%), la “Incertidumbre en general” y la “Muerte de mi
familiar con EM” son los miedos/preocupaciones a destacar dentro de esta categoria,

presentando las mayores frecuencias dentro de la categoria por orden de mencidn.

49,8%

= Nolosé

= No se les ha comunicado el diagnédstico, pero son conscientes de las dificultades del/la familiar con
EM
No se les ha comunicado el diagnéstico

m Si se les ha comunicado

FIGURA 77. Comunicacidn de la noticia del diagnéstico de los nifios / adolescentes en el seno familiar

Dentro del porcentaje de la muestra donde existe presencia de nifios o adolescentes en el seno
familiar (50,2%), en el 29,1% de los casos se les ha comunicado el diagnéstico, mientras que el
18,3% de los participantes no lo han comunicado a la descendencia, diferenciando la categoria
de no haberlo comunicado en ningin momento (10,8%), frente a los que no se le ha
comunicado, pero en cambio, son conscientes de la dificultades que presenta el familiar con EM
(7,5%). Por ultimo, un 2,8% de los familiares, desconocen si se les ha comunicado el diagndstico

a los nifios/adolescentes del seno familiar.
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6.2.2 Tratamiento

= Terapia psicoldgica individual = Terapia psicologica grupal

Grupos de ayuda mutua = No realizo ninguna terapia/servicio

FIGURA 78-pregunta respuesta multiple. Realizacion de terapias/servicios como apoyo tras el

diagndstico de la persona con Esclerosis Multiple

En lo referente a la realizacion de terapias/servicios, tal y como se observa en la figura 78,
aproximadamente el 90% de los familiares no realiza ninguna terapia/servicio como apoyo tras
el diagnéstico de la PcEM. Por el contrario, un 8,9% de los participantes realizan terapia
psicoldgica de manera individual y tan sélo un 0,9% realizan terapia psicoldgica de forma grupal

y acuden a grupos de ayuda mutua.

I 31,8%
I 22 7%

Me informé por internet

Neurologia

La organizacion de pacientes
Psiquiatria

Psicologia

Mi familiar con EM

Otro paciente / familiar
Farmacia

Homeopatia

Trabajo social

Enfermeria

Atencion primaria

FIGURA 79-pregunta respuesta miultiple. Persona que le informé sobre las terapias / servicios
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Al preguntar que indicaran qué persona les proporcioné informacién sobre las
terapias/servicios, el 31,8% buscaron ellos mismos la informacion a través de internet, mientras
que el 22,7% de los familiares obtuvo la informacidn a través de Neurologia. En cambio, tan sélo
en el 18,2% de los casos, consiguieron la informacién a través de una OP y Psiquiatria o

Psicologia.

= Hizo terapias / utilizd servicios en el pasado, pero ahora no
m Lo tiene muy lejos de su domicilio
No puede costedrselos
= Otros motivos
m No creo que puedan ayudarle

= No conocia que las terapias/servicios fueran Utiles para familiares de personas de EM

FIGURA 80-pregunta opcion multiple. Motivos por los que no realiza terapias / servicios

Al lanzar la pregunta del porqué no llegan a realizar este tipo de terapias/servicios, tal como se
recoge en la figura 80, el principal motivo es porque los familiares no conocian que las terapias
fueran utiles para ellos (51,6%). Los siguientes motivos a los que hacen referencia son que no
creen que las terapias les puedan ayudar (28,3%), no pueden costearselos (10,3%) y que tienen
las instalaciones lejos de su domicilio (7,1%). Finalmente, tan sélo el 5,4% de los familiares
indicaron que habian realizado terapias/servicios con anterioridad, pero que actualmente ya no

las realizan.

Al analizar la categoria “Otros motivos” (11,7%), se ha observado que la mayor frecuencia
obtenida es la corresponde a la categoria “No lo necesito ahora, pero si mas adelante las

necesitara, lo haria”.
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6.3 Atencidn sociosanitaria

A continuaciodn, se describe si el familiar considera que existe una buena coordinacion entre los

distintos profesionales sanitarios.

# Nolosé = Sdlole atiende un/a profesional No =Si

FIGURA 81. Distribucion de la muestra segun la opinion del familiar frente a la posible existencia de una
buena coordinacién entre los diferentes profesionales sanitarios que llevan la enfermedad de la

persona con Esclerosis Miiltiple

Al analizar la opinién del familiar referente a la existencia o no de una buena coordinacién entre
los diferentes profesionales sanitarios que llevan el diagndstico y seguimiento de la enfermedad
de la PcEM y por tanto, teniendo en cuenta el porcentaje de los participantes en los que las
PcEM estaban atendidas por mas de un PS, uno de cada tres encuestados tuvieron una respuesta
negativa en este tema, frente a la respuesta positiva del 37,1% de la muestra estudiada. En

cambio, el 13,6% no lo sabe.
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6.4 Organizacion de pacientes

En este apartado se presentan los aspectos directamente mas relacionados con las
organizaciones de pacientes, segun las siguientes caracteristicas: participacién del familiar en
una OP, tiempo que tardd en contactar con una OP desde el momento del diagndstico y el

motivo/s de no participar.

No participa | 39,9%
El/ella no, pero el paciente si _ 31,0%
Seguidor/a de boletines / redes sociales _ 22,1%
Soy socio/a _ 11,3%

Voluntario/a . 2,3%
Soy Usuario/a . 2,3%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45%

FIGURA 82-pregunta opcidon multiple. Participacion del familiar en una organizacién de pacientes

Al analizar el porcentaje de participacion por parte de los familiares en una OP, se ha obtenido
que el 39,9% nunca han participado en una OP de EM, en cambio, por el contrario, en el 31,0%
es la PcEM quien participa. Por ultimo, debemos mencionar que el 22,1% de los familiares sigue
la OP a través de boletines o redes sociales, el 11,3% es actualmente socio y el 2,3% es

actualmente usuario/a o voluntario/a de los servicios.
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Menos de 6 meses 32,4%

Inmediatamente tras recibir el diagndstico 29,4%

Mas de 6 meses y menos de 1 afio 17,6%

No lo recuerdo 13,2%

Entre 1y 2 afios 5,9%

Mas de 2 aios l 1,5%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%

FIGURA 83. Tiempo que tardé el familiar en contactar/participar con una organizaciéon de pacientes

desde el diagnéstico de la persona con Esclerosis Miiltiple

La figura 83 muestra los resultados relativos al tiempo que tardd en contactar el familiar de la
PcEM con una OP a partir del momento de diagnéstico, siendo lo mas frecuente, contactar en
menos de seis meses (32,4%) o inmediatamente tras recibir el diagnostico (29,4%). Por lo tanto,

un 61,8% contacté con una OP desde antes de los seis meses posteriores al diagnéstico.

Por otro lado, el 17,6% tardd en contactar entre 6 meses y menos de un afoy el 11,1%, contacté
a partir de un afio posterior al diagndstico (5,9% entre 1y dos afios y el 1,5% superior a dos

afios). Por ultimo, se observa que el 13,2% de la muestra no recuerda cuando lo realizé.
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No lo necesita ahora, pero si mas adelante lo necesitara
’ " = 50,7%

acudiria

Le asusta ver casos de personas con EM mas afectadas _ 22,9%
No sabe en que le pueden ayudar _ 15,0%
No tiene ningua OP préxima a su domicilio _ 14,3%
No lo necesita, tiene otros recursos [ 7,9%
otros motivos [l 4,8%
No le resultan de confianza - 4,3%

Prefiere que nadie conozca que su familiar presenta EM - 3,6%

Ha acudido, pero no ha encontrado ningun servicio que le
interese

B 21%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

FIGURA 84-pregunta opciéon multiple. Motivo/s del familiar de no participar en una organizacién de

pacientes

La figura 84 muestra los diferentes motivos que los familiares de las PcEM tienen o han tenido
para no participar en OP. A partir de los resultados se concluye que los principales motivos para
no hacerlo son, entre otros, que no lo necesitan por ahora (50,7%), pero que, si mas adelante
fuera necesario, no dudarian en acudir a una organizacién. En segundo lugar, segun el 22,9% de
la muestra, el motivo de no acudir, es por el miedo de ver casos de PcCEM mas afectadas, en
cambio, en tercer lugar, el participante desconoce en qué le puede ayudar acudir a una OP

(15,0%) y, en cuarto lugar, el familiar no tiene ninguna OP préxima a su domicilio (14,3%).

Asimismo, el 4,8% de la muestra ha sefialado otros motivos que le llevan a no participar en una
OP, destacando la mayor frecuencia en el caso de incompatibilidad con el horario laboral para

poder asistir a una OP.
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6.5 Necesidades y calidad de vida

El estudio pretende recoger las principales necesidades no cubiertas que tienen los familiares
de las personas recién diagnosticadas de EM y el impacto que la enfermedad en general y sus

sintomas en particular generan en su vida.

Mas informacién / formacién para ayudar a mi familiar a
! P Ty a7,8%

vivir mejor con la EM

Apoyo econdmico para realizar terapias o servicios _ 33,2%
Que mi familiar comparta mas conmigo / con la familia la 4
N 19,0%

vivencia con la EM

Tengo todas las necesidades cubiertas _ 18,0%
Atencion psicoldgica para mi familia _ 17,5%
Atencion psicolégica  [[NEGEGE 13,3%
Apoyo para poder seguir trabajando - 7,6%
Otras necesidades ] 1,5%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50%

FIGURA 85-pregunta opcion miiltiple. Necesidades no cubiertas en relacion a la enfermedad

La principal necesidad que manifiestan los familiares de las PCEM en estos primeros afios
después del diagndstico, es poder disponer de mas informacién / formacién para ayudar al
familiar a vivir mejor con la enfermedad (47,4%), seguido del apoyo econdmico para realizar
terapias o servicios (33,2%) y que el familiar con la EM comparta con la familia la vivencia con la

enfermedad (19,0%).

Solo el 18,0% de las personas afirma que tiene todas las necesidades cubiertas. Entre las otras

necesidades recogidas (7,6%) se encuentra obtener apoyo para poder seguir trabajando.
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4,7%

=Si mNs/Nc = No

FIGURA 86. Reduccidon de la jornada laboral a causa de la EM del familiar con EM

Del total de la muestra estudiada, un 88,3% indicé que no ha tenido que reducirse la jornada
laboral debido a la enfermedad de su familiar con EM, sdlo el 4,7% de los encuestados respondié

que si la tuvo que reducir para poder asistir y cuidar a su familiar afectado por la enfermedad.

TABLA 10. Estadisticos descriptivos de la reduccion de la jornada laboral a la que se tiene que someter
el familiar para el cuidado de la persona con Esclerosis Miiltiple

Estadisticos descriptivos ‘

Valor medio 22,14
Moda 20
Valor minimo 10
Valor maximo 40
Desviacidn estandar 11,81

Al cuantificar las horas exactas reducidas por semana, se obtiene que el valor medio de la
muestra estudiada es de 22,14 horas/semana con una desviacion estandar de 11,81. El valor que
mas se repite son 20 horas reducidas a la semana, con un valor minimo de 10 y de 40 horas

reducidas por semana como valor maximo.
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FIGURA 87. Abandono laboral a causa del cuidado del familiar con EM

Tras estudiar el abandono laboral del familiar de la PcEM de reciente diagndstico, teniendo en
cuenta el 5,9% de la muestra que no contesta con cierta claridad, se observa que por ahora el
2,5% de los familiares han tenido que renunciar a su puesto profesional para poder cuidar a la

persona afectada con la enfermedad.

TABLA 11. Estadisticos descriptivos del abandono laboral al que se tiene que someter el familiar para el
cuidado de la persona con Esclerosis Miiltiple

Estadisticos descriptivos

Valor medio 33,33
Moda 40
Valor minimo 20
Valor maximo 40
Desviacion estandar 11,55

Al cuantificar las horas laborales perdidas por semana a causa de la enfermedad del familiar, se
obtiene que el valor medio de la muestra estudiada es de 33,33 h/semana con una desviacion
estandar de 11,55. El valor que mas se repite son 40 horas perdidas a la semana (jornada

completa), con un valor minimo de 20y de 40 horas perdidas por semana como valor maximo.
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Como se ha comentado anteriormente, la EM afecta principalmente a adultos jévenes de entre
20 y 40 afios de edad®, la persona cuidadora no remunerada (padres, hermanos, pareja, etc.),
por lo general se van a encontrar laboralmente activos en el momento del diagndstico. Para
mejorar la CVRS de la persona cuidada y del cuidador es muy importante contar con un entorno

familiar y social sélido e implicado con la situacién que se estd viviendo.
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6.6 Informacion

En este apartado, se describe toda la obtencién de informacién que el familiar tiene referente a
la enfermedad, en base a las siguientes caracteristicas: preferencia de obtencién de la
informacién de EM en un determinado momento, principales fuentes y determinados temas
donde le gustaria obtener mas informacidn, formato/redes sociales con las que prefiere

obtenerla y si le interesa conocer testimonios, historias o experiencias sobre la EM.

0,9%

75,1%

= Prefiero no tener informacion sobre la enfermedad = Prefiero tener la informacién cuando la necesite

Prefiero tener toda la informacion al inicio

FIGURA 88. Preferencia de obtener la informacion al completo sobre la EM y momento de tiempo en la

que se desea obtener

El 75,1% de los familiares encuestados prefieren tener toda la informacion desde el momento
en el que a su familiar se le ha comunicado el diagnosticado la enfermedad, mientras que el
23,9% prefiere obtenerla en el momento o momentos que la necesite. Sélo el 0,9% de los

familiares se niegan a tener ningun tipo de informacién disponible sobre la enfermedad.
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Asesoramiento juridico para solicitar ayudas sociales
para el cuidado de la persona con EM

Como gestionar las emociones/impacto psicoldgico

52,2%
Fuentes donde consultar informacion
69,7%
El estado de la investigacidn
73,0%
Los tratamientos disponibles
76,3%
Como tener mejor calidad de vida
32,2% o2.p%
Los sintomas de EM 12,3% 170
3,3%

0,0% 10,0%20,0% 30,0%40,0% 50,0% 60,0% 70,0% 80,0% 90,0%

™ Me interesa mucho M Me interesa bastante M Me interesa moderadamente B No me interesa

FIGURA 89. Preferencias sobre obtencion de informacion sobre diferentes ambitos relacionados con la

enfermedad

La informacién que los familiares de las pcEM manifiestan necesitar con mayor preferencia ante
el diagnéstico es, cdmo tener mejor CVRS, los tratamientos disponibles y el estado de la

investigacion.
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ﬂ
12,5%
Otros formatos 6,3%

0,0%

34,0%

Redes sociales 36,0%

48,3%
Web

Video 44,4%

Impresa 38,3%

26,4%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

1 Preferencia muy alta M Preferencia alta M Preferencia baja B Preferencia muy baja

FIGURA 90. Preferencia del formato para disponer de la informacion

Los familiares de las PCEM han seleccionado mayoritariamente obtener la informacion a través
de la Web como canal preferido, seguido de a través de las redes sociales y del video. El formato

impreso es la ultima preferencia.

Dentro de otros formatos los familiares apuntan con mayor frecuencia que la informacién sea

presencial a través de un PS o mediante jornadas o presentaciones.
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vineure | oy 31,5%
racebook | — 13,7
rwitter | — 3,5
coogle | ——— 50,0
voutube | — 32
LinkedIn ‘1'2;/:’6%
Telegram g:gzﬁ:
wikpedis | — 1 0
Otras Redes z'gf/;,%
Snapchat Z'gl:/g%
Pinterest “%3,8%
0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50%

B Redes sociales para contactar con otras personas con EM / Familiares-porcentaje de casos

M Redes Sociales para buscar informacién-porcentaje de casos

FIGURA 91-pregunta opcion multiple. Utilizacion de redes sociales para buscar informacién/contactar

con otras personas con Esclerosis Multiple

El uso de las redes sociales para buscar informacidon estd muy extendido en el sector
sociosanitario y es para los familiares de las PCEM uno de los canales preferidos y necesarios,
segln los resultados obtenidos en el grafico anterior. Se ha realizado un andlisis para conocer
cuales utilizan con mayor frecuencia tanto para buscar informacién como para contactar con

otros familiares y PcCEM.

En este sentido, Facebook es la red social mds utilizada para buscar informacién. En concreto, el
43,7% de las personas la prefiere para buscar informacion sobre la enfermedad, seguida de

Google (39,4%). El 31,9% prefiere no utilizar las redes sociales para buscar informacién.
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A la hora de contactar con familiares y PcEM el 20,7% de los familiares encuestados no utilizan
redes sociales. Entre las que si lo hacen, ademas de Facebook (17,8%), prefieren WhatsApp

(14,6%) o Instagram (9,9%).

23,1%

Interés muy alto
21,6%

) 41,3%
Interés alto
40,4%
. . 28,6%
Interés bajo
28,6%
. . 7,0%
Interés muy bajo
9,4%
0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45%

M Le resulta interesante conocer testimonios de familiares de personas con EM

M Le resulta interesante conocer testimonios, historias o experiencias personas con EM

FIGURA 92. Interés sobre el conocimiento de testimonios, historias o experiencias de otras personas

con Esclerosis Multiple tras el diagndstico

Al finalizar con el andlisis realizado, referente al interés de los familiares de las pcEM en conocer
testimonios, historias o experiencias de otros familiares o PcEM tras el diagndstico, la mayoria
(60,4% y 62%) manifiestan un elevado interés, mientas que el porcentaje restante (35,6%y 38%),

tienen poco o ningln interés.
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Conclusiones “Familiares de la persona con

Esclerosis Multiple de reciente diagnostico”

e Segln la evidencia obtenida, el perfil mas frecuente del familiar de la persona con
Esclerosis Multiple de reciente diagndstico corresponde a una persona adulta joven, de
sexo femenino y 42 afos de edad, pareja (47,9%) de la persona con Esclerosis Multiple
con residencia en el mismo hogar (58,2%) en una poblaciéon mayor de 2.500 habitantes
(90,6%), presenta certificacion de estudios universitarios (47,9%) y se encuentra

laboralmente activa (75,6%).
Diagnostico

e Casi el 60% de los familiares participantes en la encuesta estuvieron presentes en la
consulta de neurologia el dia que comunicaron el diagndstico de Esclerosis Multiple a su
familiar.

e En referente a los principales miedos y/o preocupaciones de los familiares de las
personas con Esclerosis Multiple cuando se les comunica el diagndstico son, que la
persona con Esclerosis Multiple perdiera la autonomia / capacidad para valerse por si
misma (77,4%), la calidad de vida relacionada con la salud del familiar afectado por
Esclerosis Multiple pueda disminuir (74,1%) y la posibilidad de que su familiar pueda
desarrollar discapacidad (54,7%).

e Enel 50% de la muestra estudiada, existe presencia de nifios o adolescentes en el seno
familiar, dentro de este porcentaje, dos de cada tres familias comunican el diagnéstico

a la descendencia.
Tratamiento

e El 90,6% de los familiares no realiza ninguna terapia/servicio como apoyo tras el
diagndstico de la persona con Esclerosis Multiple. Tan sélo un 8,9% realiza terapia
psicoldgica de manera individual y un 0,9% realiza terapia psicoldgica de forma grupal y
acude a grupos de ayuda mutua. En cuanto a la persona que le facilité la informacién
sobre estas terapias, el 31,8% la buscaron ellos mismos a través de internet, el 22,7%

obtuvo la informacion a través de neurologia. En cambio, tan sdlo el 18,2% consiguid la
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informacién a través de una organizacién de pacientes y de los departamentos de
psiquiatria y de psicologia.

e Enrelacidon a los motivos que los lleva a no realizar ningun tipo de terapias, el 51,6% de
los familiares no tenian conocimiento de que las terapias fueran utiles para ellos y el

28,3% no creen que les pueda servir de ayuda.

Atencion sociosanitaria

e Considerando el porcentaje de muestra donde el familiar con Esclerosis Multiple estaba
atendido por mas de un profesional sanitario, uno de cada tres familiares considera que
no existe una buena coordinacién entre los diferentes profesionales sanitarios que

[levan la enfermedad.

Organizacion de pacientes

e Actualmente, los familiares de las personas con Esclerosis Multiple participan en
organizaciones de pacientes como seguidores de boletines o redes sociales (22,1%),
socios/as (11,3%), usuarios/as y/o voluntarios/as (2,3%). En cambio, el 39,9% de los
participantes nunca han participado en una organizacién de pacientes de Esclerosis
Multiple. Se debe tener en cuenta que, segln los datos recolectados, el 61,8% de los
familiares contacté con una organizacidn de pacientes desde antes de los seis meses
posteriores al diagndstico, de los cuales menos de la mitad participan en la actualidad.
Por otro lado, los familiares que no participan en una organizacidon de pacientes de
Esclerosis Mdltiple lo hacen mayoritariamente porque consideran que ahora no tienen
esa necesidad (50,7%), ademas, les da miedo ver casos mas afectados que su familiar
(22,9%), desconocen totalmente la ayuda ofrecida por la organizacién de pacientes

(15,0%) y no disponen de ninguna instalacidn préxima a su domicilio (14,3%).

Necesidades y calidad de vida

e La principal necesidad no cubierta que manifiestan los familiares de las personas con
Esclerosis Mdltiple en estos primeros afios después del diagndstico, es poder disponer
de mas informacidn / formacidn para ayudar al familiar a vivir mejor con la enfermedad
(47,4%), seguido del apoyo econdmico para realizar terapias o servicios (33,2%) y que el
familiar con la Esclerosis Multiple comparta con la familia la vivencia con la enfermedad

(19%). Aunque en una menor proporcién, pero no menos relevante, un 7,6% necesita
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obtener apoyo para poder seguir trabajando y no tener que abandonar o reducir su
jornada laboral, ya que un 2,5% vy un 4,7% de los encuestados tuvo que abandonar su
jornada laboral al completo y reducir 20 horas a la semana, para poder asistir y cuidar a
su familiar afectado por la enfermedad. Obtener estos datos en el recién diagndstico es
de especial interés, ya que conforme vaya evolucionando la enfermedad, el porcentaje

de abandono/reducciéon de jornada laboral del familiar/ cuidador ird en aumento.
Informacion

e Respecto a la obtencion de informacién por parte del familiar de la persona con
Esclerosis Multiple de reciente diagndstico, el 75,1% de la muestra prefiere disponer de
toda la informacién sobre la enfermedad desde el mismo momento que se le comunicé
el diagndstico a su familiar. Mientras que el 0,9% de los familiares se niegan a tener
ningun tipo de informacion disponible sobre la enfermedad. La informacién mads
demandada es tener una mejor calidad de vida relacionada con la salud (76,3%), los
tratamientos disponibles (73%) y el estado de la investigacion (69,7%), siendo el entorno
digital el canal preferido para disponer de la informacion. En cuanto a las redes sociales,
Facebook es la red social mas utilizada para la buisqueda de informacion, en cambio, a
para contactar con familiares y otras personas con Esclerosis Multiple no suelen utilizar
ninguna red social.

e Finalmente, los familiares de las personas diagnosticadas recientemente, manifiestan
poco interés tanto a la hora de conocer testimonios, historias o experiencias de otros

familiares (35%), como de personas con Esclerosis Multiple (38%).
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Limitaciones de los estudios

En todo momento, el hecho de que los cuestionarios se hayan dirigido de forma online debe
tenerse en cuenta a la hora de interpretar algunos resultados, ya que la poblacién que usa este
método pertenecerd a una determinada edad y umbral educativo, aunque es poco probable que
haya sido un problema significativo en los presentes estudios, dado que la enfermedad
generalmente se diagnostica entre los 20 y 40 afios y la poblacién que pertenece a dicho umbral

de edad, de manera generalizada, utiliza este tipo de tecnologia de forma regular.

Por otro lado, debido al disefio de ambos estudios, es necesario tener en cuenta en todo
momento el recuerdo del participante al responder preguntas relacionadas con el pasado,
aunque una persona con un reciente diagndstico y sus familiares, tienen muchas mas
probabilidades de recordar que personas con mayor trayectoria desde el diagndstico, pudiendo

proporcionar informacion de mejor calidad.
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