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INTRODUCCION A LA
ESCLEROSIS MULTIPLE

La esclerosis multiple es una enfermedad inflamatoria, desmielinizante y
neurodegenerativa, que afecta en Espafia a unas 50.000 personas, en Europa
a cerca de 500.000 y en el mundo a unos 3.000.000 de personas. Su co-
mienzo tiene lugar en edades jovenes, en torno a los 30 afios, afectando de
forma mayoritaria a las mujeres en una proporcion creciente de 2-3 casos por
cada hombre. La edad en la que ocurre hace que su impacto sea importanti-
simo desde el punto de vista personal, familiar y social, ya que interfiere con el
desarrollo vital y laboral de forma muy notable, alterando todos los planes de
las personas afectas en la fase mas activa de sus vidas.

La esclerosis multiple, al afectar a cualquier parte del sistema nervioso cen-
tral (cerebro, tronco cerebral, cerebelo y médula espinal), ocasiona multiples
sintomas en la esfera neuroldgica, que van desde la pérdida de vision a alte-
raciones del equilibrio y pérdidas de sensibilidad o fuerza en cualquiera de los
miembros y en todas sus posibles combinaciones. Su curso suele ser fluctuan-
te, pero si no se trata, suele abocar a grados variables de discapacidad, que en
un alto porcentaje de casos imposibilita el desarrollo normal de las actividades
cotidianas. Como ejemplo, tras unos pocos afos de evolucion la mitad de los
pacientes no pueden desempefar su actividad laboral normal.

Se ha progresado mucho en las ultimas décadas en el conocimiento y tra-
tamiento médico de esta enfermedad, pero persisten numerosos aspectos
sociales insuficientemente conocidos por la sociedad. Este hecho motivd que,
ya hace 10 afios, el Real Patronato sobre Discapacidad, del Ministerio de Tra-
bajo y Asuntos Sociales, publicase el informe Esclerosis Multiple en Esparia:
realidad, necesidades sociales y calidad de vida, basado en una investigacion
promovida por FELEM (Federacion Espafiola para la Lucha contra la Esclerosis
Multiple; ahora Esclerosis Multiple Espafia, EME) y realizada en pacientes, neu-
rologos y responsables de asociaciones de pacientes.

En la ultima década, ademas de los avances médicos, se han producido
notables cambios legislativos y sociales que con seguridad han originado una
evolucion favorable en la experiencia vital de los pacientes con esclerosis mul-
tiple, pero la enfermedad sigue siendo un grave problema de salud en nuestro
pais. Tras la epilepsia, es la enfermedad neuroldgica cronica mas frecuente
entre los adultos jovenes, y la causa mas importante de discapacidad fisica y
muerte en este segmento de poblacion, después de los accidentes de trafico.

Este Libro Blanco, dirigido desde la Facultad de Medicina de la Universidad
Francisco de Vitoria (Madrid), ha implicado desde su concepcion, desarrollo y
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difusion del proyecto al Grupo de Enfermedades Desmielinizantes de la Socie-
dad Espariola de Neurologia (SEN) y a Esclerosis Multiple Espafia (EME), junto
con otros representantes de las principales asociaciones de pacientes de es-
clerosis multiple.

Presentamos aqui los resultados de un estudio de ambito estatal, de promo-
cion independiente, universitaria, que actualiza y amplia el analisis sobre el impac-
to sociosanitario de la esclerosis multiple en Espafa efectuado en 2007. El estudio
involucra a un numero de pacientes representativo de cada una de las comunida-
des autonomas, y describe la realidad personal y las necesidades sociosanitarias
de los pacientes de esclerosis multiple en Espafia, con el fin de conocer mejor la
experiencia de la enfermedad, su impacto en la vida diaria de los afectados, en la
calidad de vida relacionada con la salud y en la carga de discapacidad inducida
por la esclerosis multiple en Espafia. Se describe, igualmente, la satisfaccion de
los pacientes con esclerosis multiple con los tratamientos y cuidados sanitarios
recibidos, las posibles carencias asistenciales y de cobertura social en relacion
con las expectativas de los pacientes y sus familias, asi como las preferencias de
estos respecto a la planificacion, organizacion y provision de recursos especificos
para la atencion y soporte a las personas con esclerosis multiple.

En Espanfia, la Estrategia Nacional de Enfermedades Neurodegenerativas del
Sistema Nacional de Salud es el marco institucional establecido para mejo-
rar la calidad y la equidad de la atencion de las personas con enfermedades
neurodegenerativas, de sus cuidadores y familiares, promoviendo la respuesta
integral y coordinada a sus necesidades por parte del sistema sanitario y social.
Recoger la voz del paciente y conocer su realidad de primera mano es una
contribucion mas para definir futuras lineas de trabajo y seguir avanzando en
la mejora del abordaje sociosanitario de esta enfermedad.

Con todo ello, pensamos que este primer Libro Blanco de la Esclerosis
Multiple en Espafia contribuira a mejorar la satisfaccion de las necesidades no
cubiertas de estos pacientes, objetivo esencial del mismo.

Finalmente, queremos agradecer la colaboracion de las personas con
esclerosis multiple participantes en el estudio, de la Unidad de Consultoria e
Investigacion en Salud de la Universidad Francisco de Vitoria, del Grupo de
Enfermedades Desmielinizantes de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN)
y de los representantes de las asociaciones de pacientes con esclerosis multi-
ple. Por ultimo, agradecemos a Merck, empresa de ciencia y tecnologia com-
prometida desde hace ya mas de 20 anos con la esclerosis multiple, el haber
hecho posible el desarrollo de este proyecto.

Dra. Ester Moral Torres, Dr. Oscar Fernandez Fernandez,

D. Pedro Carrascal Rueda, Dr. Fernando Caballero Martinez,
Dra. Diana Monge Martin, D. Francisco J. Campos Lucas
Editores



CONCLUSIONES Y
RECOMENDACIONES

La esclerosis multiple es una enfermedad cronica que afecta a un numero
creciente de personas, en general jovenes, y que tiene una larga duracion, habi-
tualmente mas de 40 anos. Debido a que esta enfermedad, dejada a su evolu-
cion natural, acaba ocasionando diferentes grados de discapacidad a lo largo del
tiempo, es necesario acudir a las personas con esclerosis multiple para obtener
informacion respecto al impacto de la enfermedad y sobre sus expectativas en
diversos aspectos de la vida, que pueden ocasionar diferentes grados de falta de
satisfaccion y disminucion de la calidad de vida. Estos aspectos, pese a ser de
gran importancia, en términos generales no suelen tenerse en cuenta, al menos
suficientemente, en la asistencia sanitaria que se presta a los pacientes.

En 2007 se llevd a cabo un estudio previo de caracteristicas muy parecidas,
auspiciado por el Ministerio de Sanidad e impulsado por Esclerosis Multiple
Espafia, donde quedo patente cual era en aguel momento la situacion de la
esclerosis multiple en Espafia y en el que se sugerian areas de mejora. Este
Libro Blanco, promovido por la Universidad Francisco de Vitoria con la cola-
boracion del Grupo de Enfermedades Desmielinizantes de la Sociedad Espa-
fiola de Neurologia y la asociacion de pacientes Esclerosis Multiple Espafia,
que ha contado con el apoyo de la companfia de ciencia y tecnologia Merck,
se ha diseflado para conocer esta realidad —subsanando parte de los sesgos
del estudio previo, especialmente de seleccion—, valorar la situacion actual y
compararla con los datos previos, intentando averiguar si ha mejorado la per-
cepcion de las personas con esclerosis multiple sobre su propia enfermedad y
sus necesidades, asi como describir las posibles areas de mejora persistentes.

En este Libro Blanco se describe, tras una breve introduccion, la meto-
dologia estadistica y el desarrollo del estudio, en el que las conclusiones se
han obtenido de una poblacion final de 490 pacientes, con una distribucion
geografica que ha tenido en cuenta la poblacion de pacientes y la poblacion
general para la obtencion de la muestra.

Mediante esta metodologia, necesaria para evitar sesgos, se ha desarrollado
un estudio descriptivo biopsicosocial que consideramos permite la extrapola-
cion de las conclusiones a toda la poblacion espafiola de pacientes de esclerosis
multiple, asi como su comparacion con los datos disponibles hasta la actualidad.

El analisis descriptivo de los datos, una vez depurada la base de datos, ha per-
mitido obtener una informacion muy valiosa respecto a los aspectos investigados
en el estudio: independencia y empoderamiento, asistencia sanitaria, empleo, en-
torno social, transporte y accesibilidad, recursos economicos, politicas y practicas
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para la igualdad y no discriminacion, situacion de la mujer y cuidadores. Finalmen-
te, se ha podido realizar un analisis de resultados comparativos por comunidades
auténomasy con el estudio previo, asi como visualizar la evolucion de todos estos
aspectos en los ultimos 10 afios. Por ultimo, ha sido posible establecer con preci-
sion unas conclusiones y recomendaciones que a continuacion se detallan.

INDEPENDENCIA Y EMPODERAMIENTO

Hay determinados aspectos que interesan mucho en la sociedad actual y que
afectan, naturalmente, a las personas con esclerosis multiple, como son el gra-
do de independencia y de empoderamiento. En este estudio destacan aspectos
positivos, que deberan mantenerse o aumentarse, pero también hay aspectos
negativos sobre los que se debera trabajar mas en el futuro a fin de reducirlos.

e Dentro de los aspectos positivos destacan, con respuestas positivas en
torno al 90 %, aquellos relacionados con la participacion de los pacien-
tes en la decision terapéutica, trato personalizado recibido, posibilidad de
eleccion del tratamiento mas adecuado, informacion recibida de su neu-
rologo sobre los tratamientos, confiabilidad de la informacion recibida y,
no menos importante, el grado de satisfaccion acerca de su independen-
cia. lgualmente, los encuestados se muestran bastante satisfechos sobre
el liderazgo de los propios pacientes y sus organizaciones en los temas
de reclamaciones diversas.

o Como adreas de mejora destacan diversos aspectos, que tienen grados de
acuerdo inferiores en general al 50 7%, como la posibilidad de cambiar de
médico, de solicitar una segunda opinion, la necesidad de mayor infor-
macion y del beneficio de poder participar en grupos de tratamiento o
apoyo, y se expresa de forma muy particular la ausencia de apoyo espiri-
tual en los casos en que este se ha precisado.

ASISTENCIA SANITARIA

Respecto a la asistencia sanitaria, este estudio ha permitido poner de
manifiesto que un abordaje global centrado en las carencias y necesidades
de las personas con esclerosis multiple es muy importante en la percep-
cion de la calidad de la actividad asistencial, y se valora mucho el paso de
la asistencia hospitalaria, centrada en el manejo de la discapacidad, a una
asistencia predominantemente ambulatoria, centrada en el paciente y la
prevencion de la discapacidad a largo plazo.



Resumen ejecutivo

e La mayoria de los pacientes valora muy positivamente la asistencia re-
cibida por parte de neurologia, enfermeria y demas especialidades. La
consideran de alta calidad, adecuada a sus necesidades e integrada en
una red asistencial bien coordinada y asequible. Los pacientes valoran
como aspectos importantes a tener en cuenta en la evolucion de su
enfermedad los nuevos brotes, la actividad inflamatoria radioldgica y la
progresion de la discapacidad, que consideran fundamentales. Asimismo
valoran mucho la eficacia de los tratamientos modificadores de la enfer-
medad con respecto a como estos farmacos son capaces de modificar
estas variables.

e Sin embargo, el estudio deja patentes algunas carencias. Entre ellas se
encuentran la dificultad de acceso a los servicios de rehabilitacion, la falta
de terapias sintomaticas eficaces, la escasa informacion sobre actividades
de prevencion en salud o la existencia de pocos recursos de apoyo para
abandonar el habito tabaquico, por ejemplo.

EMPLEO

Las cuestiones referidas al empleo son igualmente muy importantes para
las personas con esclerosis multiple.

e La mayoria refiere haber trabajado en algun momento de su vida, lo que
es un aspecto muy positivo.

e Pero hay numerosas cuestiones en relacion con la actividad laboral que
presentan aspectos negativos. Asi, mas de la mitad de los pacientes con
esclerosis multiple reconocen que su situacion laboral ha cambiado, y
la mayoria consideran que dejar de trabajar ha tenido un impacto muy
negativo en su autoestima.

e Su empresa sabia que padecian esclerosis multiple en el momento en
que trabajaban en algunos casos, pero no en un porcentaje importante,
habiendo sido informados sobre sus derechos laborales solo un tercio de
las personas con esclerosis multiple.

e Su neurdlogo les ha informado sobre el impacto de la esclerosis multiple
en su trabajo y sus oportunidades laborales en menos de la mitad de los
Casos.

e Cuentan con asesoramiento profesional para el desarrollo de su trabajo
en el contexto de su enfermedad menos del 25 % de los casos.

e los afectados por la esclerosis multiple tienen algun tipo de servicio que
les ayuda a continuar trabajando hasta que lo deseen solo en un 20 7% de
los casos.
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e Los gerentes de personal conocen la enfermedad y que cambiar algunas
condiciones de trabajo puede ayudar a mantener a los afectados en sus
trabajos solo en un 25 % de los casos.

e Solamente se han adaptado las diferentes condiciones de su posicion la-
boral, para que continuen trabajando después de un empeoramiento de la
enfermedad, en torno a uno de cada diez casos.

Existen, por tanto, en esta area numerosos aspectos que pueden mejorarse
en el futuro y sobre los que sera preciso trabajar.

ENTORNO SOCIAL

Segun este estudio, las personas con esclerosis multiple y sus cuidadores
familiares o informales (no remunerados), al ser preguntados por el entorno
social, consideran que las repercusiones emocionales y sociales y los efectos
producidos por el desarrollo de la enfermedad sobre su calidad de vida son tan
importantes como las fisicas y estan estrechamente relacionadas. De aqui la
necesidad del modelo biopsicosocial de atencion y cuidado.

e la atencion sanitaria a personas con esclerosis multiple siempre debe ex-
tenderse a los familiares y cuidadores.

e El apoyo emocional es un elemento basico de los cuidados, tanto de los
propios enfermos como de los cuidadores familiares e informales.

o Conseguir que los pacientes mantengan el mayor nivel de funcionalidad
fisica, psicoldgica y social es un aspecto crucial para poder garantizar su
calidad de vida e independencia, asi como posibilitar su integracion activa
y plena en la sociedad.

e Es necesaria la atencion a estos pacientes mediante equipos interdiscipli-
nares de profesionales sanitarios y sociales que contribuyan a mejorar su
calidad de vida y la de su familia.

e No se puede pasar por alto la vulnerabilidad de este colectivo, como la de
cualquier otro grupo de personas enfermas, al cual habria que ariadir la
vulnerabilidad del género, que es tan determinante en la incidencia de esta
enfermedad (tres mujeres por cada hombre).

e Las politicas de educacion, sociales y de salud deberian contribuir a reducir
el estigma social que se produce en torno a la esclerosis multiple, ya que
tanto el enfermo como el cuidador creen que influye negativamente en su
cotidianeidad, por lo que, debido a este aspecto, es realmente necesario
mejorar la proteccion social.

e Lo sanitario y lo social deben unirse, confluir, para actuar de forma sinérgica.

10



Resumen ejecutivo

Este estudio ha puesto de manifiesto carencias cuya atencion reclamaria un
redisefio de la politica sanitaria y social vigente, poniendo en valor el entorno
social y debiendo hacerse mejoras en todos los aspectos mencionados. Hay
un cambio de paradigma que pasa de un modelo exclusivamente biomédico
a un modelo biopsicosocial, donde se evaluan las necesidades del paciente y
del cuidador de manera global.

TRANSPORTE Y ACCESIBILIDAD

En cuanto a lo relativo al transporte y accesibilidad, la mitad de los encues-
tados refiere presentar problemas de accesibilidad, lo que supone aislamiento
social. A pesar de los diferentes esfuerzos de instituciones nacionales e in-
ternacionales para conseguir que ningun ciudadano sea discriminado por su
condicion fisica y pueda participar activamente en la vida social, hay diferentes
cuestiones pendientes de mejora:

e Dotacion de transportes publicos suficientemente adaptados y mejora de
carriles adaptados, posibilidad de viajar en silla de ruedas, facilidad en los
trasbordos, etc.

e favorecer la adaptacion del vehiculo propio para mantener la indepen-
dencia y autonomia, y dar a conocer las subvenciones disponibles, asi
como facilitar la tramitacion de la tarjeta de estacionamiento para minus-
validos y aumentar la disponibilidad de este tipo de plazas.

e Ayudas para la deambulacion (ortesis, bastones, muletas, andadores y/o
sillas de ruedas) y tramitacion de manera precoz.

o Mejorar la accesibilidad general de hospitales, centros educativos y de ocio.

e favorecer y facilitar la realizacion de obras en la vivienda personal que
mejoren su accesibilidad y seguridad.

e Con todo lo anterior, se mejoraria la autonomia y la movilidad de las per-
sonas con esclerosis multiple, posibilitando su integracion activa y plena
en la sociedad.

RECURSOS ECONOMICOS

En relacion con los recursos econdmicos, casi todos los pacientes asu-
men en su totalidad los gastos econdmicos derivados de las adaptaciones en
viviendas y vehiculos, siendo muy pequefo el numero de ellos que solicitan
ayudas especificas para realizarlas, ya que o no son conocedores de estas po-
sibles ayudas o no cumplen los requisitos necesarios para ello.

11
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e Los pacientes manifiestan que sus principales carencias en el proceso
evolutivo de la esclerosis multiple son, por este orden: la fisioterapia, la
asistencia social y los servicios de ayuda domiciliaria, siendo por tanto
los que suponen un mayor consumo de recursos economicos del pro-
pio paciente y de sus cuidadores principales, habitualmente sus familiares
directos.

e Es en el ambito de la fisioterapia, logopedia y terapia ocupacional des-
tinadas a la preservacion de sus capacidades funcionales, donde las li-
mitaciones propias del sistema sanitario publico se hacen mas patentes.
En nuestro sistema sanitario no se contempla la prestacion continuada
de rehabilitacion a pacientes con enfermedades cronicas, aunque sea un
pilar fundamental en la adecuada evolucion funcional de estas personas.

e Con respecto a los servicios de ayuda a domicilio, cada vez es mayor el
numero de pacientes que los demanda y utiliza, pero dado el escaso nu-
mero de horas semanales que se presta a través de este sistema de ayuda
social, nuevamente han de ser el propio paciente y sus familiares los que
destinen parte de sus ingresos economicos en la contratacion de perso-
nas para el desarrollo de esta labor asistencial.

POLITICAS Y PRACTICAS PARA LA IGUALDAD
Y NO DISCRIMINACION

Las politicas y practicas para la igualdad y no discriminacion son un punto
fundamental en la calidad de vida de las personas con esclerosis multiple. La
mejora de la proteccion social tras el diagndstico es fundamental en este sen-
tido. De este estudio se desprende que la percepcion de como las personas
con esclerosis multiple llevan su enfermedad difiere principalmente en funcion
de donde residan: medio rural o urbano, las distintas entidades locales o las
diferentes comunidades autonomas. En general se precisa en estos aspectos:

o Comprension y reconocimiento de los efectos invisibles de la esclerosis
multiple en los procesos de valoracion de la discapacidad de los servicios
sociales.

o Consequir el compromiso de los empresarios para adaptar los puestos de
trabajo, asi como el cumplimiento de los porcentajes de reserva de empleo
que exige la legislacion en la contratacion de personas con discapacidad.

e lgualdad en el acceso a las prestaciones sanitarias publicas en todas las
comunidades autonomas y en todos los centros hospitalarios.

e Garantizar el acceso a un tratamiento rehabilitador integral, personalizado,
gratuito y continuado en todas las comunidades autonomas.

12



Resumen ejecutivo

o Conseguir la maxima igualdad posible unificando las regulaciones socia-
les para evitar “ciudadanos de primera y seqgunda” en funcion del lugar en
el que residan.

SITUACION DE LA MUJER

La esclerosis multiple afecta preferentemente a las mujeres, y aparece en la
edad fértil y de vida laboral activa, con una importante repercusion en muchos
aspectos de la vida de la mujer. Existe una débil asociacion entre el nivel edu-
cativo de las pacientes encuestadas y la decision de tener hijos, de modo que
en aquellas que tienen un mayor nivel educativo la enfermedad influye mas
en su decision de tener hijos. Existe una asociacion entre el estado civil y la
decision de tener hijos, de modo que la esclerosis multiple influye mas en las
pacientes casadas y en las que conviven como pareja de hecho a la hora de
plantearse la maternidad. En resumen:

e La mayoria de las mujeres encuestadas tienen un nivel educativo elevado,
residen en el medio urbano y tienen una vida laboral activa, sin que exis-
tan diferencias respecto a los hombres en cuanto a los ingresos.

* No hay diferencias significativas respecto a los sentimientos de tristeza
con relacion al género.

e La esclerosis multiple suele debutar en las mujeres a edades mas tempra-
nas que en los hombres, en un momento crucial en relacion con la toma
de decisiones familiares y laborales.

e Los diagndsticos erroneos son mas frecuentes en las mujeres, y el retraso
en el diagnostico puede generar incertidumbre que no solo afecta al es-
tado emocional sino también a las decisiones sobre su familia, relaciones
sociales y carreras profesionales.

e Elinicio de la esclerosis multiple coincide con la edad fértil de las mujeres,
vy la enfermedad puede causar un deterioro fisico y cognitivo que puede
influir en las decisiones sobre la maternidad.

e Comparadas con los hombres, hay el doble de paro en las mujeres con
esclerosis multiple.

e [a esclerosis multiple puede repercutir de forma negativa en la vida laboral
de la mujer. Deberian facilitarse ayudas en este ambito que permitiesen una
mayor flexibilidad en las jornadas laborales a las pacientes.

13
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CUIDADORES

Respecto a los cuidadores, este estudio demuestra que aun quedan mu-
chas necesidades por cubrir en lo que les concierne. Es necesaria la correcta
valoracion y tratamiento de dicha figura, ya que resulta fundamental para los
pacientes con esclerosis multiple. Este reconocimiento tiene que darse tanto
por parte del personal sanitario como por parte de las instituciones, que han
de facilitar las ayudas necesarias para el respiro del cuidador y para evitar su
sobrecarga fisica y emocional, y adecuar estas ayudas al perfil especifico de
pacientes con esclerosis multiple, que son pacientes cronicos, pero jovenes,
con necesidades muy diferentes a otros pacientes de edad avanzada con en-
fermedades neurodegenerativas. Todo ello sin olvidar garantizar el acceso a
psicoterapia y grupos de ayuda en caso de que asi lo necesiten los cuidadores.
Podemos resumir los principales aspectos:

e Las asociaciones de pacientes ofrecen informacion, formacion y progra-
mas de intervencion necesarios para prevenir y combatir la sobrecarga
del cuidador no remunerado.

e La figura del cuidador no remunerado es fundamental en la vida de los
pacientes con esclerosis multiple. Esta figura esta infravalorada y no esta
reconocida ni apoyada de forma adecuada a nivel institucional, sanitario
ni social.

e El ser cuidador informal no remunerado supone una sobrecarga, afiadida
en muchos casos a la actividad laboral, tanto fisica como emocional.

e Prevenir la sobrecarga de los cuidadores y evitar el sindrome del cuidador
quemado es fundamental. Es necesario el cuidado del cuidador mediante
estrategias como la formacion adecuada del mismo, facilitar el acceso a
programas de descanso y la ayuda psicologica.

Por ultimo, es necesario un reconocimiento por parte de la sociedad de la
figura del cuidador, de forma que se le faciliten aspectos como el absentismo
laboral en caso de necesidad, o reducciones de jornadas laborales protegidas
para el correcto cuidado de la persona en situacion de dependencia, asi como
ayudas economicas para garantizar la calidad de vida del paciente y su familia.

RESULTADOS COMPARATIVOS ENTRE COMUNIDADES
AUTONOMAS

En el analisis de resultados comparativos entre comunidades autonomas,
debemos contar con las limitaciones inherentes a este analisis post-hoc, pues
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Resumen ejecutivo

este estudio no se disefid para realizar tal analisis comparativo. Existen, por
ello, salvo en la edad, notables diferencias en el tamafio y las caracteristicas de
las muestras de las diferentes comunidades, que obligan a ser prudentes a la
hora de realizar interpretaciones y comparaciones.

Con esta salvedad, y de manera relativamente homogénea, en todas las
comunidades autonomas:

* No se han encontrado diferencias consistentes que marquen una tenden-
Cia en cuanto a la desigualdad entre las mismas, en ninguno de los aspectos
observados. La validez de esta afirmacion se relaciona con el numero de
encuestas disponibles de cada comunidad autonoma, siendo las del grupo
A las que tienen un mayor tamafio muestral (> 30), que de todas formas es
pequeno, lo que hace imposible establecer comparaciones mas precisas.

e Las personas con esclerosis multiple pueden tomar y toman las decisio-
nes que consideran adecuadas para ellos con relacion a la prestacion sa-
nitaria y farmacéutica.

e Reciben una atencion multidisciplinar, altamente especializada y de calidad.

o Estan empoderados, teniendo en cuenta el nivel de asociacionismo y el
protagonismo que se atribuyen para defender sus derechos.

» Valoran satisfactoriamente el transporte y la accesibilidad a espacios pu-
blicos y privados.

e Esenladisponibilidad de recursos econdomicos para emprender las adap-
taciones en el hogar, por ejemplo, donde se observa una significativa he-
terogeneidad entre comunidades autonomas.

Por lo tanto, este analisis de resultados comparativos entre comunidades
autdnomas permite obtener una conclusion evidente, que es que debe pro-
cederse a una armonizacion en las distintas comunidades de las propuestas
biopsicosociales para la adecuada asistencia de las personas con esclerosis
multiple, que garantice la igualdad y equidad en todo el territorio espariol.

EVOLUCION EN LOS ULTIMOS 10 ANOS

Por ultimo, centrandonos en la comparacion de resultados entre el estudio
de 2007 y este estudio AprEMde de 2018, el analisis de ambos nos permite
concluir que:

o Existe similitud en el perfil demografico de ambos estudios (edad, sexo,

estado civil, nivel educativo, ambito residencial, etc.), destacando mejoras
significativas con relacion a la calidad de vida, estado de salud percibido,
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actividad, acceso a tratamientos efectivos o la independencia y empode-
ramiento en el paciente de 2018 con respecto al de 2007.

» El paciente actual se implica mas activamente en la toma de decisiones
relacionadas con su tratamiento y recibe una asistencia sanitaria de cali-
dad y efectiva, mejorando en general, respecto al estudio anterior, todos
los parametros relacionados con la asistencia sanitaria.

o El paciente de 2018 es laboralmente mas activo que el de 2007 y con-
sidera que la esclerosis multiple incide poco en su rendimiento laboral,
disminuyendo a solo una tercera parte los pacientes que dejan de trabajar
por sintomas relacionados con la esclerosis multiple.

e Sin embargo, son bastantes mas limitados, e incluso en ocasiones retroce-
den, los avances relacionados con el apoyo a la familia, los seres queridos y
cuidadores no remunerados, la flexibilidad y acceso al trabajo y educacion,
los medios de transporte y la accesibilidad a espacios publicos, los recursos
financieros y las politicas de promocion de la igualdad.

e Una década después se mantienen cifras similares en referencia al apoyo
institucional que reciben los familiares de los afectados y a la falta de in-
formacion o formacion que reciben, disminuyendo significativamente el
acceso de los cuidadores a programas de descarga y descanso.

e Aumenta levemente el numero de responsables de personal de las em-
presas que tienen poco conocimiento sobre los sintomas de la esclerosis
multiple, y de manera importante el de aquellos pacientes que no han
visto mejoradas de ninguna manera sus condiciones de trabajo tras un
empeoramiento de la enfermedad.

» Es significativo el aumento en el porcentaje de pacientes que declaran
que su vida se ve poco afectada por la movilidad, asi como los que se
consideran satisfechos con la accesibilidad a edificios y medios de trans-
porte. Sin embargo, estas ultimas cifras estan lejos todavia de obtener un
respaldo mayoritario.

» A pesar del incremento de pacientes laboralmente activos, se mantiene
en términos similares la proporcion de aquellos que sufren dificultades
economicas a raiz del diagnostico, no influyendo este aspecto, en la
mayoria de ellos, a la hora de acceder a los tratamientos, programas asis-
tenciales o rehabilitacion.

» No se modifican significativamente en esta ultima década las opiniones re-
lacionadas con la concesion y nivel de ayudas publicas o privadas, la com-
plejidad de los tramites necesarios y la justicia apreciada en su adjudicacion.

e Disminuye hasta poco mdas de la mitad (inferior, sin llegar a tener significan-
cla estadistica respecto a 2007) el numero de encuestados que opina que
las medidas legales de proteccion de los derechos de los discapacitados
son poco efectivas.
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Resumen ejecutivo

En definitiva, el analisis comparativo permite concluir que la evolucion del
arsenal terapéutico y de la asistencia sanitaria a la esclerosis multiple en nues-
tro pais ha permitido que el paciente de 2018 sea una persona mas activa
desde el punto de vista social y laboral, con mayor independencia, mayor co-
nocimiento de su enfermedad y mayor participacion en las decisiones que le
afectan como paciente.

Sin embargo, se aprecia un progreso mas limitado, e incluso retroceso, en
los apoyos sociales necesarios para que los pacientes con esclerosis multiple
se aproximen en lo posible a la vivencia psicosocial y laboral de las personas
sin enfermedad, existiendo aun numerables areas de posible mejora.

Dra. Ester Moral Torres, Dr. Oscar Fernandez Fernandez,
D. Pedro Carrascal Rueda
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