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Resumen ejecutivo

La esclerosis multiple (EM) es el trastorno inflamatorio mas comun del sistema nervioso central, que afecta a mas
de 55.000 personas en Espafiay que todavia no tiene cura (1, 2). Se trata de una enfermedad neurodegenerativa,
cronica y autoinmune de causa desconocida, evolucién impredecible y con una sintomatologia heterogénea,
a menudo no visible, como la fatiga o el dolor (2). La mayoria de las personas con EM son diagnosticadas
entre los 20 y los 40 afios, siendo la segunda causa de discapacidad entre la poblacién general y la segunda
enfermedad neuroldgica mas frecuente en los adultos jévenes (2).

Se trata de una patologia de evolucién impredecible que condiciona a quienes la sufren y que genera un elevado
consumo de recursos, desde sanitarios directos hasta derivados de la pérdida de productividad laboral (3,5).
Sin embargo, existen otro tipo de costes (intangibles) poco estudiados (5-8), relacionados con el sufrimiento
y la pérdida de oportunidades tanto de las personas que la sufren como de sus familiares, que impactan
negativamente en su calidad de vida.

A pesar de que, en los ultimos afios, los avances en la innovacién sanitaria en el tratamiento de la EM estén
permitiendo que la situacidon de las personas que la padecen, su calidad de vida y sus expectativas hayan
mejorado de forma significativa, hasta el momento los afectados se siguen enfrentando a un elevado nimero
de necesidades no cubiertas para las cuales tenemos el deber de encontrar una solucion (1).

En este contexto, Biogen, en colaboracion con la asociacion de pacientes Esclerosis Multiple Espafa (EME) y la
Plataforma de Organizaciones de Pacientes (POP) y con el aval social de la Sociedad Espafiola de Neurologia
(SEN), ha organizado un estudio, a través del IESE Business School, con el objetivo de visibilizar el impacto
que tiene esta enfermedad en personas con EM y/o familiares y dar a conocer la pérdida de oportunidad
que representa (costes intangibles), asi como para identificar propuestas que mejoren la proteccion social
de estas personas.

Este estudio pretende, ademas, sensibilizar a la sociedad y a las Administraciones publicas sobre la necesidad
de aunar esfuerzos para mejorar la atencién asistencial, asi como la situacion laboral de las personas con
EM vy familiares a través del abordaje de cambios legislativos y normativos que mejoren la proteccién de
este colectivo.

Con el fin de conocer de primera mano el impacto que supone esta patologia en las personas diagnosticadas
de EM vy sus familiares, el estudio ha contado con la participacién de 539 afectados. La situaciéon a la que se
enfrentan se sintetiza en 10 retos (Tabla 1).

Tabla 1. Retos a los que se enfrentan las personas con EM y sus familiares

PR .. 1. Pérdida de oportunidad laboral
Ambito laboral y académico s ) o
2. Pérdida de oportunidad académica

w

. Retraso en el diagndstico temprano
. Acceso limitado a servicios de psicologia y psiquiatria
. Espacios no adaptados para una atencién médica adecuada

Ambito asistencial

(G2

. Apoyo en las tareas diarias a través de un cuidador
Ambito sociosanitario . Falta de acceso a fisioterapia, logopeda, terapia ocupacional

. Falta de asesoramiento legal y juridico

O 00 N O

. Necesidad de planificacion familiar

Ambito familiar e interpersonal . . o
10. Impacto en las relaciones sociales y familiares
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Asimismo, se ha realizado una aproximacién para evaluar el coste que supone la pérdida de oportunidad
y de calidad de vida del colectivo —costes intangibles— a través de dos metodologias: la pérdida de AVAC
(afios de vida ajustados por calidad)” y la DAP (disposicién a pagar)' dirigida a personas con EM y sus familiares:

Por una parte, se estima que el coste de pérdida de AVAC se sitla entre los 3.228 y los 7.747 euros por
paciente/afio, en funcién del coste de referencia utilizado. En este caso, se han utilizado dos valores, 25.000 y
60.000 euros, con base en el estudio de Sacristan et al. (55). Mientras tanto, en relacién con la DAP, pacientes
y familiares valoraron tanto el impacto que la enfermedad les habia provocado en diferentes aspectos de su
calidad de vida como su valor monetario. Al respecto, se destacé que el estado emocional es el aspecto en
el que la patologia provoca un mayor impacto, siendo la DAP en personas con EM de 10.868 euros y de
7.319 euros en el caso de sus familiares y cuidadores.

Propuestas para mejorar la proteccion social

Para abordar los retos a los que se enfrentan las personas con EM y sus familiares identificados, el Comité
Asesor creado para este estudio ha definido un total de 24 propuestas con el objetivo de incrementar la
proteccidn social para estas personas en cada uno de los 4 ambitos establecidos: laboral y académico,
asistencial, sociosanitario y familiar e interpersonal.

Ambito laboral y académico

Aunque en los ultimos afios la edad de diagndstico esta siendo cada vez mas temprana (9), las personas
afectadas continldan con su formacién como parte de su evolucion profesional. Es en el mundo laboral donde
este colectivo debe enfrentarse a unos mayores retos como son la pérdida de oportunidad o, en mayor grado,
renunciar a la carrera profesional a causa de la EM, ademas de que el desconocimiento de la enfermedad
por gran parte de la sociedad provoca un importante estigma social.

Por ello, se han definido siete propuestas para este ambito:

Fomentar campafias de concienciacion y sensibilizacion sobre la EM
Incentivar a las grandes empresas por la contratacion de personas con EM

Difundir los beneficios por la contratacion de personas discapacitadas entre las pequefias empresas

Realizar cambios legislativos concretos potenciando la discriminacion positiva

1

2

3

4.  Crear mecanismos que doten de flexibilidad a las pequefias empresas
5

6. Potenciar medidas de amparo desde el momento del diagndstico

7

Impulsar medidas de conciliacién laboral y personal

Ambito asistencial

Los sintomas y signos de la EM son muy variables y cambiantes, por lo que no todas las personas con esta
enfermedad la sufren de la misma manera (10, 11). Por ello, su diagndstico temprano es una cuestién clave,
ya que se asocia con una mejoria considerable del prondstico, aunque no siempre es sencillo y hace necesario
un abordaje holistico de la enfermedad para su manejo. Por otra parte, las limitaciones fisicas y/o cognitivas
que provoca la EM tienen distintas repercusiones en la vida de los afectados y sus cuidadores, que impactan de
forma especial en su estado de animo.

* pérdida de AVAC (afio de vida ajustado por calidad), es decir, es un afio de vida en el que el individuo cuenta con una salud perfecta). Esta metodologia permite com-
parar la calidad de vida de las personas con EM respecto a la que tiene la poblacion general y dar, a esa diferencia, un valor monetario.

+ DAP (disposicién a pagar). Esta metodologia permite calcular las preferencias de las personas con EM y sus familiares por recuperar diferentes aspectos de su calidad
de vida al estado de salud que tenian antes de desarrollar los primeros sintomas de la enfermedad. Mostraran sus preferencias asignando a cada aspecto de su calidad de
vida un valor econémico maximo vy ficticio que estarian dispuestos a pagar.

Octubre 2023
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En este ambito, se han identificado seis propuestas:

8. Impulsar la Estrategia en Enfermedades Neurodegenerativas del SNS e incluir un plan asistencial
especifico para la EM

9. Aumentar los recursos para a mejorar el diagndstico temprano
10. Formar y concienciar a todos los profesionales sanitarios involucrados
11. Abordar la EM mediante equipos multidisciplinares de profesionales sanitarios

12. Establecer grupos de trabajo en red entre equipos multidisciplinares sanitarios y asociaciones
de pacientes

13. Dotar de mayores recursos econdomicos a las asociaciones de pacientes

Ambito sociosanitario

Algunos de los sintomas de la EM se asocian a una serie de deficiencias cognitivas y funcionales que, a su
vez, propician limitaciones en la vida diaria del paciente generando una restriccidn en el desempeiio de sus
actividades y requiriendo ayuda de terceras personas (10). En este sentido, mas del 80% de las personas con
EM que requieren cuidados estan atendidas por cuidadores informales. Ademads, a lo largo de la enfermedad,
estas personas deben recibir diferentes terapias para retrasar la aparicién de nuevos sintomas o lesiones, por lo
gue la atencién sociosanitaria integral resulta fundamental para asegurar una proteccion social adecuada.

Para este ambito, se han definido ocho propuestas:
14. Mejorar la coordinacion entre las instituciones sanitarias y los servicios sociales
15. Asegurar la equidad en el acceso a los recursos
16. Incrementar la inversién destinada a la atencion a la dependencia

17. Reconocer al cuidador informal facilitando la reduccion de su jornada laboral y complementando sus
ingresos

18. Mejorar la capacitacion de los cuidadores informales y darles una atencién sociosanitaria integral
19. Reconocer un grado minimo de discapacidad en el momento del diagndstico
20. Aprovechar la transformacién digital para mejorar la atencion personalizada

21. Facilitar la asesoria y apoyo legal a personas con EM y sus familiares

Ambito familiar e interpersonal

El diagndstico de la EM coincide, normalmente, con la edad reproductiva de la mujer, lo que puede afectar a
la planificacion familiar (12). Ademas, su evolucién merma progresivamente las oportunidades de ocio de
estas personas, sin olvidar que la EM viene acompafiada de alteraciones interpersonales que derivan en
un posible deterioro de vinculos afectivos, que genera una pérdida de la red de apoyo e impacta de forma
negativa en su calidad de vida.

Por ello, se han definido tres propuestas para este ambito:

22. Ofrecer consejo reproductivo desde las unidades de ginecologia en coordinacién con los servicios
de neurologia

23. Mejorar la accesibilidad a los espacios de ocio

24. Potenciar el papel de las asociaciones de pacientes como recursos para mejorar la calidad de vida de
pacientes y familiares

UNA INICIATIVA PARA MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS CON ESCLEROSIS MULTIPLE Y SU ENTORNO
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Consideraciones finales

Este estudio ha logrado dar visibilidad a los problemas vy las dificultades que afrontan a diario las personas con
EM y sus familiares dando a conocer qué aspectos conforman los costes intangibles de esta enfermedad
en Espaifa y su estimacidon econdmica, asi como la pérdida de oportunidad y el impacto que la falta de
proteccidn social provoca en este colectivo.

Las 24 propuestas aqui presentadas suponen un punto de partida para trabajar en estrategias y actuaciones
que permitan superar las principales barreras a las que se enfrentan las personas con EM y sus familiares con
el fin de mejorar su calidad de vida y conseguir una mejor integracion y durante mas tiempo en la sociedad.
Ello requiere la involucracién de decisores politicos, responsables de instituciones publicas y sanitarias,
organizaciones empresariales y, en definitiva, el conjunto de la sociedad para aunar esfuerzos que redunden
en una mejora en la proteccidn social de este colectivo.

8 Octubre 2023
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Introduccion

La esclerosis multiple (EM) es el trastorno inflamatorio mds comudn del sistema nervioso central (SNC) que
afecta a alrededor de 55.000 personas en Espania, siendo la segunda causa de discapacidad entre la poblacion
general y la segunda enfermedad neuroldgica mas frecuente adultos jovenes (2). Se trata de una enfermedad
neurodegenerativa, crénica y autoinmune de causa desconocida, con una evolucion impredecible y una
sintomatologia heterogénea, a menudo no visible, como la fatiga o el dolor, que condiciona la calidad de vida
de las personas que la sufren (2).

En la actualidad, el diagnéstico precoz es uno de los mayores desafios, dado que el tratamiento temprano
ayuda a retrasar la progresion de la enfermedad (13), mejorando la calidad de vida de quienes la padecen, al
tiempo que reduce el uso de recursos sanitarios.

Desde el punto de vista econémico, la EM genera un elevado consumo de recursos relacionados con su
diagndstico, tratamiento y seguimiento, asi como con la pérdida de productividad laboral y gastos asociados a
los cuidados formales e informales de las personas con EM (4, 14, 15). Sin embargo, existen otro tipo de costes
(intangibles) poco estudiados (5-8), relacionados directamente con el sufrimiento y la pérdida de oportunidad
que esta patologia provoca tanto en quienes la sufren como en sus familiares.

Las medidas actuales de proteccidn social para estas personas son insuficientes y, con frecuencia, tardias, lo
cual provoca que muchas de ellas se encuentren en situacién de vulnerabilidad. La proteccién social permite
acceder a derechos, ayudas, servicios y prestaciones en materia de estudios, empleo, cuidados y supresion de
barreras (3), pero el acceso a estas ayudas estd limitado al reconocimiento de un grado minimo de discapacidad
del 33% (3). Ello ocasiona que muchas personas con EM queden desatendidas, ya que los llamados sintomas
invisibles (como la fatiga o las alteraciones cognitivas, del estado del dnimo y esfinterianas) no son tenidos en
cuenta a la hora de evaluar el grado de discapacidad (3).

A pesar de que, en los Ultimos afios, los avances en la innovacion sanitaria en el tratamiento de la EM estan
permitiendo que la situacién de los pacientes, su calidad de vida y sus expectativas hayan mejorado, hasta el
momento las personas afectadas se siguen enfrentando a un elevado nimero de necesidades no cubiertas,
para las cuales tenemos el deber de encontrar una solucién (1).

En este contexto, Biogen, en colaboracion con la asociacion de pacientes Esclerosis Multiple Espafia (EME) y la
Plataforma de Organizaciones de Pacientes (POP) y con el aval social de la Sociedad Espafiola de Neurologia
(SEN), ha organizado, a través del IESE Business School, un estudio para dar visibilidad a los retos a los que se
enfrentan las personas con EM y sus familiares, asi como para definir propuestas que mejoren su situacion.

La esclerosis multiple genera una serie de costes intangibles relacionados
directamente con el sufrimiento y la pérdida de oportunidad tanto para las

personas que la padecen como para sus familiares.

UNA INICIATIVA PARA MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS CON ESCLEROSIS MULTIPLE Y SU ENTORNO
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Objetivo y metodologia del estudio

Este estudio tiene como objetivo visibilizar el impacto de la falta de proteccién social que padecen las personas
con EM y sus familias, dar a conocer la pérdida de oportunidad que representa e identificar propuestas para
mejorar su calidad de vida.

La consecucién de esos objetivos exige analizar los aspectos que conforman los costes intangibles de la EM
en Espafa. Para ello, es preciso entender las implicaciones que tiene en el desarrollo vital de las personas
afectadas y su entorno familiar, los aspectos sociolaborales, la pérdida de oportunidades y su impacto
econdémico.

Ademas, el presente estudio pretende sensibilizar a la sociedad y a los responsables de la Administracién
publica sobre la necesidad de aunar esfuerzos para mejorar la atencién asistencial, asi como la situacion
laboral de los pacientes y sus familiares, a través del abordaje de cambios legislativos y normativos que
mejoren la proteccion de este colectivo, en especial para los que no tienen reconocida su discapacidad.

La metodologia de trabajo seguida para realizar el estudio ha abarcado seis fases o etapas, que se muestran a
continuacion (Figura 1).

Figura 1. Etapas del estudio

OOO

(1)

REVISION DE LA GRUPO 1. REUNION ENCUESTA 2. REUNION CONSOLIDACION
LITERATURA FOCAL COMITE ASESOR COMITE ASESOR PROPUESTAS
Identificar Conocer qué aspectos Revisar los resultados Analizar el Identificacién de Consolidacién de
informacion sobre la del dia a dia de las previos y disefiar el impacto de la EM propuestas para propuestas por los
carga econdémica de personas con EM se cuestionario en familiares y/o mejorar la autoresy el comité
la EM en Espafa ven afectados por la cuidadores proteccion social de expertos
enfermedad

1. Revisidn de la literatura. En total, se seleccionaron 93 articulos cientificos relacionados con la carga
de la EM. De todos ellos, 10 hacian referencia a los costes de la EM en Espafia, de los cuales solo 3
abordaban los intangibles.

2. Grupo focal con personas con EM y familiares. El objetivo de este focus group era conocer, desde
su propia perspectiva, los aspectos de su dia a dia que se ven afectados por la enfermedad o su
tratamiento, e identificar la posible pérdida de oportunidad.

3. Primera sesidon de trabajo conjunta con el Comité Asesor. En esta reunion, se revisaron tanto
los resultados de las etapas anteriores como el contenido de la encuesta dirigida a personas con
EM vy sus familiares. Al respecto, con el objetivo de valorar la pérdida de oportunidad que supone
para unos y otros, se disefiaron dos cuestionarios: uno dirigido a personas con EM y otro dirigido a
sus familiares.

4. Encuestay analisis de los resultados. La invitacién a las personas con EM y familiares para participar
en la encuesta fue llevada a cabo por parte de la asociacion de pacientes EME, a través de sus
redes sociales y sus canales de comunicacion. En total, se recibieron 531 cuestionarios con todas las
respuestas. Los datos obtenidos fueron analizados mediante un andlisis descriptivo, calculdandose
las frecuencias relativas y absolutas de las variables cualitativas. Ademds, se llevd a cabo un

Octubre 2023
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subanalisis en el caso de algunas preguntas, seguin el grado de discapacidad autoevaluado mediante
la Escala Expandida del Estado de Discapacidad (EDSS, por sus siglas en inglés) (16). Por ultimo, para
la estimacidn de los costes intangibles se siguieron dos metodologias, la de la pérdida de AVAC*
(afios de vida ajustados a calidad) y la de disposicion a pagar (DAP $).

5. Segunda sesion de trabajo conjunta con el Comité Asesor. En esta ocasién, se llevd a cabo una
dindmica de design thinking durante la cual se identificaron diversas propuestas para mejorar la
proteccion social de las personas con EM y sus familiares.

6. Consolidacidn de las propuestas. Elaboracion y consolidacion, por parte de los autores del estudio,
y revision por parte de los miembros del Comité Asesor.

En el Anexo 1 se recoge, de forma detallada, la metodologia completa del estudio.

*pérdida de AVAC (afio de vida ajustado por calidad), es decir, es un afio de vida en el que el individuo cuenta con una salud perfecta). Esta metodologia permite com-
parar la calidad de vida de las personas con EM respecto a que tiene la poblacion general y dar, a esa diferencia, un valor monetario.

5 DAP (disposicién a pagar). Esta metodologia permite calcular las preferencias de las personas con EM y sus familiares por recuperar diferentes aspectos de su calidad de
vida al estado de salud que tenian antes de desarrollar los primeros sintomas de la enfermedad. Mostraran sus preferencias asignado a cada aspecto de su calidad de vida

un valor econdmico maximo y ficticio que estarian dispuestos a pagar.

UNA INICIATIVA PARA MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS CON ESCLEROSIS MULTIPLE Y SU ENTORNO 11
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Participantes en el estudio

Asociaciones de pacientes y sociedad cientifica

Este estudio responde a una iniciativa de BIOGEN Espafia en colaboracién con la asociacion de pacientes
Esclerosis Muiltiple Espafa (EME) y la Plataforma de Organizaciones de Pacientes (POP)

A X
Esf’e"OSis
g:""’lple PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES
, Pana DE PACIENTES

)

Sociedad Espaiiola
de Neurologia

o
con el aval social de la Sociedad Espaiola de Neurologia (SEN) ‘ SEN °

o

El estudio ha sido realizado por el Centro de Investigacion para la Innovacién en la Gestion Sanitaria (CRHIM
— Center for Research in Healthcare Innovation Management) del IESE Business School, con el soporte
metodolégico de Outcomes’10.

Comité Asesor

Para la realizaciéon del estudio se ha constituido un Comité Asesor integrado por expertos con una vision
holistica tanto de la situacion a la que se enfrentan las personas con EM y sus familiares como de los ambitos
laboral y legislativo actuales, con el fin de analizar la viabilidad de las distintas propuestas realizadas.

Miembros de este Comité:

Pedro Carrascal Rueda. Director general de la POP. Anteriormente, director de ADEMBI (Asociacion de
Esclerosis Multiple de Bizkaia) durante 25 afios, asi como de Esclerosis Multiple Euskadiy de EME, y presi-
dente de la European Multiple Sclerosis Platform (EMSP).

Gabriela Hidalgo Caldas. Directora de Proyectos de EME.

José Maria Ramos. Abogado especializado en EM y responsable del Servicio de Asesoria Juridica de EME.
Miembro de la Junta Asesora de EMSP y del Comité de Personas con EM en Espafia, y representante ante
la Federacion Internacional de Esclerosis Multiple (MSIF).

Alfredo Rodriguez-Antigiiedad. Neurdlogo y profesor en la Facultad de Medicina y Enfermeria de la Uni-
versidad del Pais Vasco (UPV/EHU), expresidente de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) (2014-
2016) y Premio SEN 2022 por su trayectoria cientifica y profesional en el estudio de la esclerosis multiple
y otras enfermedades neuroldgicas.

Rosa Romero Sanchez. Expresidenta de la Comisidon de Sanidad, Consumo y Bienestar Social del Congreso
de los Diputados de la XIV Legislatura (2019-2023) y exdiputada de las VII, X, X1, XIl, XIlI, y XIV legislaturas
y senadora autondmica en las VIII y XV legislaturas, ha ocupado diversos cargos publicos, entre ellos, el de
alcaldesa de Ciudad Real (2007-2015) y gerente del Centro Mujer y Casa de Acogida de Mujeres Maltrata-
das de la misma ciudad.

Montserrat Surroca i Comas. Experta en asuntos publicos y responsable de relaciones institucionales de
la organizacién patronal Foment del Treball Nacional, ha sido diputada del Congreso de los Diputados en
las IX 'y X legislaturas.
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e Silvia Torres Vicente-Ruiz. Gerente de la Asociacion de Esclerosis Multiple de Toledo (ADEMTO), orga-
nizacion fundada en 1996 para suplir la falta de tratamiento rehabilitador del Sistema Nacional de Salud
(SNS) y proporcionar una rehabilitacion integral a los afectados de esta enfermedad y de cualquier otra
enfermedad neurodegenerativa crénica.

Personas con esclerosis multiples y sus familiares

Las propuestas que recoge este estudio se basan en los retos a los que se enfrentan las personas con EM y sus
familiares. Por ello, desde un primer momento se considerd indispensable contar con su opinién de primera
mano, mas allad de la revision de la literatura.

En total, han participado en el estudio 539 personas, que han aportado una visién cualitativa y cuantitativa:

¢ Cualitativa, a través de una reunién de grupo focal (focus group) que contdé con la participacion de 8 per-
sonas: 6 de ellas con EM y 2 familiares (véase el Anexo 2).

¢ Cuantitativa, a través de una encuesta respondida por 531 personas: (459 de ellas con EM (véase el Ane-
xo 3) y 72 familiares (véase el Anexo 4).

Este estudio ha contado con la participacion de 539 personas, de las
cuales 459 tienen diagnosticada esclerosis multiple y 72 son familiares

con el rol de cuidador informal.

UNA INICIATIVA PARA MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS CON ESCLEROSIS MULTIPLE Y SU ENTORNO 13
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Retos para las personas con esclerosis
multiple y sus familiares

La EM es una enfermedad crdnica, neurodegenerativa y autoinmune que se caracteriza por la inflamacién,
la desmielinizacidn y una importante pérdida axonal y neuronal en diversas areas del SNC (17). En Espafia, se
estima que la prevalencia alcanza los 120 casos por cada 100.000 habitantes (18), con una incidencia mayor
en mujeres que en hombres (en una proporcion cercana a 3:1) (1). Al menos el 85% de las personas afectadas
presentan EM recurrente-remitente (EMRR) al inicio de la enfermedad, que se caracteriza por presentar brotes
seguidos de periodos de recuperacién o remisién y que suele evolucionar de forma continuada y progresiva,
pasando a denominarse entonces EM secundaria progresiva (EMSP). En el 15% restante de las personas
afectadas, la enfermedad se presenta a través de una forma progresiva (EM primaria progresiva [EMPP]) (19).

Se trata, por tanto, de una patologia muy heterogénea, de evolucién impredecible y condicionada por
sintomas como la fatiga, los problemas de vision o el dolor (3), todo ello ligado a la pérdida de funcionalidad,
y supone la segunda causa de discapacidad entre la poblacién y la segunda enfermedad neuroldgica mas
frecuente en adultos jévenes (20). La EM tiene un gran impacto en la calidad de vida relacionada con la salud
(CVRS) (21) y afecta a diferentes dominios, como el fisico, mental, profesional, familiar y social (12, 22, 23), lo
cual obliga a algunas personas con EM a modificar sus condiciones de vida, habitos, proyectos personales y
expectativas de desarrollo profesional. Para cuantificar el nivel de discapacidad fisica que produce en quienes
la padecen vy registrar los cambios a lo largo del tiempo, se utiliza la EDSS (16). Sin embargo, la carga de la
enfermedad no solo se circunscribe a las personas con EM, sino que, en mayor o menor medida, transciende
también a sus familiares, en especial, a los que adquieren el rol de cuidador (24).

Por ello, se han identificado los retos mas relevantes para las personas con EM y sus familiares, a partir de la
revision de la literatura y, en especial, de los resultados de la reunion del grupo focal y la encuesta, respondida
de forma completa por 531 personas, de las cuales el 86,5% eran personas con EM, y el 13,5% restante,
familiares con rol de cuidador. En cuanto a la edad de unos y otros, el 79% de las personas con EM y el 82%
de los familiares eran mujeres con una edad media de 40y 43 afios, respectivamente. A su vez, de las personas
con EM, alrededor del 70% presentaban EMRR vy discapacidad leve (EDSS <3). Los resultados detallados se
recogen en los Anexos 2, 3y 4.

Los 10 retos mas relevantes identificados se han agrupado en cuatro ambitos:
1. Laboral y académico
2. Asistencial
3. Sociosanitario

4. Familiar e interpersonal

Ambito laboral y académico

La percepcién de pérdida de oportunidad en el ambito laboral y, en menor medida, en el académico, queda
patente en los resultados de la encuesta: la mayoria de las personas que participaron (73%, personas con
EM, y 54%, familiares) manifestaron que la enfermedad habia afectado negativamente a su vida laboral
y académica.

En cuanto a la edad media en que se presentaron los primeros sintomas entre los encuestados fue de 29,5
afios, en linea con la literatura, que la sitUa entre los 20 y 40 afios (12). Ello implica que la mayoria forma, o ha
formado parte, de la poblacion activa. Sin embargo, de forma paulatina, la evolucién de la EM va conduciendo
a una situacion de empleo parcial o desempleo (25-26), como consecuencia de las limitaciones asociadas a la
fatiga, la perdida de movilidad y la discapacidad cognitiva.
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Reto n.21. Pérdida de oportunidad laboral

La pérdida de oportunidad laboral, que conduce a la renuncia de la carrera profesional o, incluso, al abandono
laboral, queda puesta de manifiesto al analizar las respuestas de la encuesta a las siguientes situaciones:
dias de baja laboral, reducciones de la jornada, jubilacién anticipada, pérdida de empleo y dificultades para
poder adaptar el puesto de trabajo a unas necesidades cambiantes.

Segun los resultados de la encuesta, la enfermedad ha originado una media de 52 dias de baja laboral anuales,
cifra que asciende hasta los 100 dias en la subpoblacién de personas con un nivel de discapacidad moderado
(EDSS entre 3y 6), que representan el 23% de la muestra.

Por otro lado, el 21% de las personas con EM y el 26% de los cuidadores informales manifiestan haberse
visto obligados a reducir su jornada laboral. Ademas, aproximadamente un 15% de las personas con EM y un
12% de los familiares han renunciado a una promocidn laboral a causa de esta patologia. En Ultima instancia,
el 25% de las personas con EM y el 10% de sus cuidadores han dejado de trabajar. Ademas, el 19% de las
personas con EM se ha jubilado anticipadamente (41%, entre las personas con discapacidad moderada, y
67%, con discapacidad grave). Segun datos del afio 2021 recogidos en el estudio de EMDATA, el 38% de la
poblacién con EM de Espafia estd jubilado frente al 20% de la poblacion general (28).

“El empleo es uno de los
caballos de batalla mas
grandes”

“La empresa me hacia
recuperar las horas del
médico”

Adicionalmente, debe tenerse en cuenta que, mas alld de la pérdida de oportunidad y de poder adquisitivo,
el hecho de desarrollar una actividad laboral es un signo de normalidad y condiciona la autoestima y la
percepcidn de inclusion (29).

Por otra parte, las personas con EM perciben una falta de comprension por parte de las empresas y su
entorno laboral debido al impacto de los sintomas no visibles que sufren, tales como fatiga o dificultades de
concentracién, entre otras. A su vez, las dificultades para adaptar el puesto de trabajo a sus necesidades es
otro asunto relevante para estas personas y sus familiares. Asi, el 56% de las personas que habian trabajado
en algin momento de su enfermedad manifiestan haber necesitado algun tipo de adaptacién (horario,
teletrabajo o adaptaciones fisicas en el puesto de trabajo, entre otras). Asimismo, la falta de flexibilidad en el
horario laboral para poder acudir a las citas médicas o para poder hacer frente a la fatiga que padecen es una
de las reivindicaciones mas frecuentes (20%).

La reduccion de la brecha laboral a la que se enfrenta cada una de estas personas requiere evaluar de
forma adecuada sus sintomas especificos y abordar, ademas de su tratamiento, la adaptacion del lugar y las
condiciones de trabajo (con flexibilidad horaria, incluyendo ajustar las pausas, y/o reduccién de jornada para
poder conciliar la fatiga y los problemas cognitivos con su empleo), asi como concienciar a empleadores
y compaiieros de estas necesidades especiales (30).

UNA INICIATIVA PARA MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS CON ESCLEROSIS MULTIPLE Y SU ENTORNO
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Reto n.2 2. Pérdida de oportunidad académica

Si bien la mayoria de los diagndsticos ocurren en edades en las que la ensefianza reglada ya ha concluido,
entre el 3%y el 5% de las personas con EM presentan los primeros sintomas en edades inferiores a los 16 afios
(31). Ademas, ultimamente, la edad de diagndstico es cada vez mas temprana (9), aunque ello no suele ser un
impedimento para que las personas afectadas puedan continuar con su formacién académica.

En este colectivo, los datos de nuestro estudio indican que la pérdida de concentracion puede provocar un
retraso en la finalizacidn de los estudios (9%, personas con EM, y 6%, familiares) o la renuncia a cursarlos (13%
y 5%, respectivamente), lo que puede suponer una barrera para acceder a puestos laborales cualificados.

Todaviahoyendia, lasbarreras arquitectonicas siguen suponiendo un obstaculorelevante paralos estudiantes
gue presentan limitaciones fisicas, lo cual requiere seguir trabajando en la busqueda de soluciones por parte
de las autoridades académicas.

Ambito asistencial

Tal como ya se ha comentado anteriormente, los sintomas y signos de la EM son muy variables por lo que la
expresion clinica de la enfermedad es diferente para cada persona (10, 11). Por ello, su diagndstico temprano
no es sencillo, y su manejo exige un abordaje holistico.

Reto n.2 3. Retraso en el diagndstico

El diagndstico y tratamiento temprano de la EM es un punto clave en el manejo de la enfermedad, ya que
se asocia con una mejoria considerable del prondstico al retrasar su progresién y, por lo tanto, prolonga la
calidad de vida de estas personas, asi como su vida laboral (1).

Pese a ello, los resultados de nuestro estudio confirman que existe un retraso considerable en el diagnéstico:
en concreto, desde la primera visita tras la aparicién de los primeros sintomas hasta el diagndstico transcurre
una media de 1,8 afios, dato que se alinea con estudios previos que refieren un retraso de 2 afios (12). En
este periodo, las personas con EM podrian haber sido atendidas por diversos especialistas (12), retrasando
su diagndstico. En este punto, es necesario recalcar que este retraso, es significativamente superior en el caso
de las mujeres (12). Esto se debe, entre otros motivos, a que estas suelen demorar mas la primera visita
médica tras percibir los primeros sintomas debido a las cargas familiares y laborales y a que reciben mayores
diagndsticos erroneos que los hombres (12).

Conscientes del beneficio que supone el diagndstico temprano de la EM, los participantes en el estudio
sefialan al respecto la importancia de reducir las listas de espera, los tiempos diagndsticos y el sesgo de
género existente.

Reto n.2 4. Acceso limitado a servicios de psicologia y psiquiatria

Las limitaciones (fisicas y/o cognitivas) que provoca esta enfermedad tienen distintas repercusiones en la vida
diaria de los afectados y sus cuidadores (10). La depresion y la ansiedad son las alteraciones psicolégicas
mds comunes entre las personas con EM (10). El miedo, la anticipacién a un futuro incierto y las dificultades
para abordar las problematicas que puedan surgir, asi como sentirse menospreciado e incomprendido, pueden
desembocar en trastornos de la salud mental.

La mayoria de los familiares y cuidadores también sufren en algin momento estrés emocional (10), a causa
de la necesidad de compaginar su jornada laboral con el cuidado de la persona con EM, |a falta habitual de
descanso, la disminucién de sus actividades ocio, la aparicion de problemas de salud y el envejecimiento, asi
como la carencia de conocimiento y formacion para el cuidado (20, 32, 33).
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Segun el informe de EMDATA del 2021, basado en datos clinicos de atencién primaria (AP), el 19% de las
personas con EM tienen ansiedad, y el 11%, depresidn (34). En nuestro estudio, el 44% de las personas
con EM y el 36% de sus familiares (con rol de cuidadores) manifiestan que, en algiin momento, han sido
diagnosticados de ansiedad o depresién debido a la EM. Esta diferencia puede explicarse porque muchos
de los participantes indican que acuden a asistencia privada, ante la falta de recursos de la sanidad publica.
Nuestros resultados muestran que la prevalencia de la ansiedad y la depresién en los afectados por la EM
es 4 veces superior a la de la poblacion general espafiola, que es del 11% (5%, depresidn, y 6%, ansiedad,
respectivamente) (35).

“Sientes esa fragilidad
e imprevisibilidad”

“Te encuentras
atrapada”

“Afnoras y sueiias con
cosas que no puedes
realizar”

A pesar de todo ello, la carga emocional que supone la EM contrasta con la falta de recursos de atencion
a la salud mental ofrecidos por el SNS. El 80% de los encuestados manifiestan haber necesitado apoyo
psicolégico, pero solo el 22% de las personas con EM y el 13% de sus cuidadores han tenido acceso al
psicologo a través del SNS. Ante esta situacion, casi la mitad (el 53,1% de las personas con EM y el 50% de
los familiares) se ve obligada a buscar asistencia privada o apoyo en las asociaciones de pacientes.

Asi pues, la falta de recursos publicos de atencion en salud mental es uno de los puntos importantes a mejorar
para los afectados por la EM, siendo necesario facilitar el acceso a atencién psicolégica y/o psiquiatrica,
segun las necesidades.

Reto n.2 5. Espacios no adaptados para una atencion médica adecuada

A pesar de la adaptacion de muchos espacios publicos llevada a cabo durante los Ultimos afios, existen personas
con EM que todavia se encuentran con limitaciones arquitectdnicas que les dificulta el acceso a una atencidén
médica adecuada, tales como no poder acceder a un potro ginecoldgico o a una camilla para someterse a
una ecografia.

De hecho, es resefiable que, a pesar de que practicamente el 70% de las personas con EM que participaron
en nuestro estudio presentan un nivel bajo de discapacidad fisica (EDSS de 0-3), el 27% de ellas manifiesta
haberse encontrado en alguna ocasion con alguna barrera. Por su lado, quienes tienen mayor grado de
discapacidad (EDSS >6) afirman tener que hacer frente a barreras arquitectonicas (47%), falta de maquinas
diagnosticas adaptadas a sus necesidades especiales (35%) y dificultades para el desplazamiento a su centro
médico (40%). A su vez, el 26% de ellas (EDSS >6) tienen problemas para conocer su peso, ya que las bdasculas
no estan adaptadas para las personas en sillas de ruedas.

Por todo ello, es necesario seguir poniendo el foco en la eliminacion de barreras con el fin de poder prestar
una atencion médica adecuada a estas personas.

UNA INICIATIVA PARA MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS CON ESCLEROSIS MULTIPLE Y SU ENTORNO
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Ambito sociosanitario

La progresion de la enfermedad genera dificultades en la vida diaria, como limitaciones o discapacidad para
el desempefio (36), que son superables, en mayor o menor medida, gracias a las ayudas técnicas y de terceras
personas (10).

Ademas, durante la evolucion de la enfermedad, las personas con EM pueden requerir diferentes terapias
farmacoldgicas y no farmacoldgicas, como sesiones de logopedia, fisioterapia y terapia ocupacional (37).
Sin embargo, en nuestro pais, mas del 80% de los cuidados que necesitan estas personas son asumidos por
cuidadores informales. Son cuidadores no remunerados, como la pareja, familiares o0 amigos mds cercanos,
que brindan una atencion sin limite de tiempo (38, 39). En este punto, es preciso resaltar también el apoyo que
ofrecen las asociaciones de pacientes.

La atencion sociosanitaria, entendida como el conjunto de intervenciones que rodean a la persona con EM y
que buscan mejorar su calidad de vida y la de las personas de su entorno (40), resulta crucial para asegurar la
proteccidn social adecuada.

Reto n.2 6. Necesidad de apoyo en las tareas diarias a través de un cuidador

Aunque las personas con EM ponen en valor el esfuerzo que realizan para mantener su autonomia, algunas
de ellas no pueden eludir la necesidad de ayuda de terceras personas. En este sentido, el 55% de quienes
padecen EM afirman necesitar ayuda en su dia a dia, porcentaje que supera el reportado en estudios
previos, que lo situaba entre el 44,7% (41) y el 52,9% (15). Por su parte, el 40% de las personas con
EM que presenta discapacidad leve (EDSS < 3) también sefialan tener esta necesidad. Esto se debe a que la EM
es una enfermedad discapacitante fisica y mentalmente, con sintomas como problemas de concentracion,
alteraciones en la memoria, problemas de vision, dolor, fatiga limitante, etc. (2).

En cuanto a la cobertura de los servicios sociosanitarios por parte del sistema publico, el 84% de las
personas con EM afirman que es poca o ninguna. De hecho, incluso la mayoria de quienes tienen una
elevada discapacidad (EDSS >6) (94%) no disponen de un cuidador formal. En este sentido, refieren que la
Administracion no les da el apoyo suficiente, ni econdémica para poder pagarse un cuidador ni enviandoles
un cuidador formal a costa de la Administracion, ademas, se ve incrementada a medida que progresa la
enfermedad.

Al mismo tiempo, aunque el 41% de las personas con EM manifiestan haber necesitado de los servicios sociales,
solo el 26% ha tenido acceso por medios publicos; el resto ha tenido que buscar ayuda de manera privada o
a través de las asociaciones de pacientes. Ademas, el 80% de las personas con EM ponen de manifiesto la falta
de coordinacidn existente entre los servicios sanitarios y los servicios sociales.

“Deseas salir de la costra
que es tu cuerpo”

“Es la vuelta a una
infancia de capacidades”

“La cascada de gasto
es brutal y la falta de
ayudas apabullante”
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Reto n.2 7. Falta de acceso a fisioterapia, logopedia y terapia ocupacional

Los resultados de la encuesta evidencian que dos tercios de las personas con EM, incluso en grados de
discapacidad baja (EDSS de 0-3), necesitan de un fisioterapeuta (67,7%), porcentaje que asciende hasta
el 96% cuando se tienen grados de discapacidad superiores. También es resefiable el alto porcentaje
de familiares (61%) que manifiestan precisar fisioterapia en su dia a dia por el impacto que le provoca
ayudar/apoyar a una persona con EM. Sin embargo, solo el 14% de las personas con EM y el 6% de los
familiares tienen acceso a sesiones financiadas por el sistema publico, y esta carencia repercute de forma
considerable en la economia familiar. Tener un mayor acceso a los profesionales de fisioterapia es uno de
los aspectos demandados por los participantes en el estudio, ya que esta disciplina desempefia un papel
decisivo en el cuidado integral de la persona con EM, al aumentar su fuerza y flexibilidad muscular; mejorar
la sensibilidad, el equilibrio y la marcha; y prevenir complicaciones a causa de la inmovilidad. Ademads, alivia
sintomas como el dolor vy la fatiga, que surgen a medida que progresa la enfermedad (42).

También, aunque en menor medida, existen otro tipo de terapias demandadas por las personas con EM,
como la terapia ocupacional (30%) y la logopedia (15%). Sin embargo, solo uno de cada cuatro personas ha
podido acceder a estas terapias a través del sistema publico.

Por su parte, la terapia ocupacional permite al paciente recuperar sus funciones, desarrollar técnicas con las
que ser independiente en su vida personal y profesional y prevenir otros sintomas derivados de la enfermedad.
En ella se mejora considerablemente la adaptacion de las personas a su entorno asi como en la disminucion de
la fatiga, aumento o mantenimiento articular, potenciacién de las capacidades sensitivas, etc. (43). En esta linea,
otra preocupacion de las personas con EM y sus familiares es el alto coste de los elementos ortoprotésicos,
de movilidad y para adaptaciones del hogar, que se encuentran infrafinanciados o que suponen un gran
desembolso por adelantado en caso de recibir alguna ayuda.

Asimismo, es importante que las personas con EM tengan acceso a servicios de logopedia, ya que pueden
sufrir alteraciones, incluso con EM leve, como disartria, disfagia o paralisis facial, entre otras (37). Al respecto,
el comienzo temprano de la terapia logopédica reduce su duracion y mitiga los sintomas (que, incluso, pueden
desaparecer) (37).

Algunos de los participantes en el estudio afirman asistir a sesiones ofrecidas por las asociaciones de pacientes,
en concreto, de fisioterapia (15%), logopedia (3%) y terapia ocupacional (6%). Esta es otra via a través de la cual
las personas con EM encuentran el apoyo necesario para dar respuesta a sus necesidades no cubiertas por el
SNS, si bien algunos de estos servicios ofrecidos por las asociaciones de pacientes estan incluidos en ocasiones
dentro del Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia, y, por lo tanto, serian de financiacién
publica, aunque esto no es siempre asi.

Reto n.2 8. Falta de asesoramiento legal y juridico

Un aspecto que genera especial incertidumbre entre los afectados por la EM es la falta de informacion en
cuanto a sus derechos laborales, juridicos y econdmicos (12). Al respecto, mas de un tercio de los participantes
en nuestro estudio manifiesta la necesidad de recibir asesoramiento en estas areas. En este sentido, cabe
sefialar que este servicio no esta cubierto por el sistema publico vy, por tanto, supone un gasto econémico
afiadido. En concreto, el 16% de las personas con EM recurren a la asesoria juridica privada o bien a través de las
asociaciones de pacientes (5%), mientras que otro 16% no puede permitirse este servicio aun necesitandolo.

Ambito familiar e interpersonal

El hecho de que el 75% de las personas diagnosticadas con EM sean mujeres (1) y que la edad media del
diagndstico (entre los 20-40 afios) coincida con una etapa vital que abarca gran parte de su edad reproductiva
afecta, en muchos casos, a su anhelo de maternidad (12). Al respecto, si bien la EM no supone un impedimento
para ser madre, es necesario hacer una buena planificacion, ya que los medicamentos para esta patologia
pueden estar contraindicados durante el embarazo y la lactancia. Asimismo, en funcidn de las circunstancias de
la enfermedad, el embarazo puede provocar la aparicion de brotes y acelerar la progresion de esta (1).

UNA INICIATIVA PARA MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS CON ESCLEROSIS MULTIPLE Y SU ENTORNO
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Por otro lado, los participante en el grupo focal pusieron de manifiesto que las limitaciones que provoca la EM
pueden condicionar el ambito relacional, deteriorando vinculos familiares y de amistad, generando una
pérdida de la red de apoyo y empeorando la calidad de vida de estas personas.

Reto n.2 9. Necesidad de planificacion familiar

Las personas con EM encuestadas sefialan la necesidad de recibir asesoramiento sobre todos los temas
relacionados con el embarazo para aclarar las dudas y reducir los miedos que puedan existir. Debido a la
evolucion de la enfermedad y/o a los tratamientos, es preciso realizar una buena planificacién familiar. Para
ello, la comunicacién entre los especialistas de neurologia, obstetricia y enfermeria es clave (44). Ademas,
en los casos en los que se ha de recurrir a técnicas de reproduccién asistida se afiade una carga emocional y
econdmica a la de la enfermedad.

Reto n.2 10. Impacto en las relaciones sociales y familiares

Las personas con EM vy los familiares participantes declaran que la enfermedad limita sus actividades de ocio,
no solo debido a sus dificultades de movilidad y a las barreras arquitecténicas existentes (en hoteles, centros
de ocio, etc.), sino también a causa de la fatiga y el dolor que sienten. Ello conduce a una renuncia paulatina
a la hora de hacer planes con familiares y amigos, que deteriora estas relaciones, pudiendo llegar a ocasionar
aislamiento y soledad. Este impacto en las amistades, en general, se produce por |a falta de comprensién de
la nueva situacion y la estigmatizacion que produce la enfermedad (10).

En relacion con el entorno cercano a la persona con EM, es preciso tener en cuenta que también sufre su
propia carga emocional, social, de salud y econdmica, con frecuencia poco reconocidas (45). A nivel de
dindmica familiar, hay que destacar que la situacion creada por la enfermedad puede impactar en el desarrollo
de los hijos: desde una perspectiva en positivo, porque aprendan a ser mas responsables, pero también
condicionandoles aspectos como el empleo y los ingresos laborales, pues estos Ultimos suelen ser inferiores
que los obtenidos por hijos de personas sin enfermedad (46).

Por todo ello, es necesario adaptar las actividades de ocio a las necesidades y limitaciones de quienes padecen
EM, ya que suponen un coste econémico adicional para ellas.
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Costes de la esclerosis miultiple

Las enfermedades generan una carga econdmica a distintos niveles (47). En economia de la salud, estos
costes se agrupan en directos, indirectos o intangibles (14, 48):

¢ Los directos se dividen en sanitarios o no sanitarios. Los primeros hacen referencia al uso de recursos de
los sistemas de salud relacionados con el manejo de la enfermedad. Los segundos son los costes soporta-
dos por el paciente en el contexto de su enfermedad (adaptaciones técnicas, cuidadores, otros profesio-
nales, etc.). En estos Ultimos también se incluyen aquellos costes que sufragan entidades publicas, como
los servicios sociales.

¢ Los indirectos son aquellos que repercuten en la sociedad debido a la pérdida de productividad (capaci-
dad para trabajar) que padecen las personas a causa de la enfermedad.

¢ Los intangibles estan relacionados con el dolor y el sufrimiento de pacientes y familiares, que provocan
el deterioro de su calidad de vida y su satisfaccién personal, asi como el aislamiento social.

La EM genera un elevado uso de recursos relacionados con el diagndstico, tratamiento y seguimiento de
la enfermedad (costes directos sanitarios) y recursos relacionados con los cuidados formales o informales
(costes directos no sanitarios) (4, 14) o aquellos relacionados con la pérdida de productividad laboral (costes
indirectos) (15), todos ellos abordados por diversos autores. Asi, en la revision de la literatura llevada a cabo
para el presente estudio se identificaron 93 registros, de los cuales finalmente fueron incluidos 10 (5-7, 26, 41,
49-53) (Tabla 2) de los cuales, 6, analizan los costes directos sanitarios (5, 6, 26, 49-52), otros 6 los no sanitarios
(5, 26,41, 49-51)y 7 (5, 6, 26, 41, 49-52) los costes indirectos.

En el caso de los costes intangibles en Espaiia, la evidencia es muy escasa y solo tres estudios incluyen algin
tipo de andlisis sobre ellos (5-7). Aunque estos costes son dificiles de cuantificar, existen técnicas para poder
estimarlos (4, 14), y valorar en qué se traduce econdmicamente la pérdida de oportunidad y de calidad de vida
de la persona con EM y de sus familiares que resulta especialmente relevante en una enfermedad cronica y
discapacitante como la EM (7). En este sentido, es preciso resaltar que la estimacion de los costes intangibles
permite evaluar los beneficios de las intervenciones sanitarias desde un punto de vista mas holistico, dandole
un mayor protagonismo a la perspectiva social.

Al respecto, en el presente informe, todos los datos econémicos identificados en la busqueda de la literatura
han sido actualizados a euros del 2023 (54).

En la actualidad, las personas con esclerosis multiple y sus familiares
contintian afrontando un elevado nimero de necesidades no cubiertas

para las cuales es necesario encontrar solucién.
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Tabla 2. Articulos identificados sobre la carga de 1a EM en Espana

Periodo Poblacion Diseiio Estimacién Fuente
Autor (aiio) de Region del Coste
estudio Tipo EM Tamafio () estudio del coste de datos
Pérez-Miralles F . EMPP
et al. (2021) (53) 2017 Nacional | Adultos 100% 55 PC NA NA NA
Garcia- o DnS CE CRD +
Dominguez JM NE Nacional A(d>ull'éc))s EMEE fi; 199 RT eSalud
et al. (2019) (41) = ° IN CH
DS
. EMRR 73% CE PROM +
g’ﬁ‘,a(ggf;’)a{;;) 2016 | Nacional ?f;gg? EMPP 7% 462 RT | bns fuentes
’ EMPS 15% publicas
IN CH
DS CE HC +
0,
Sicras-Mainar A 2010- Asturias | Adultos i 6204) cos‘ge
(2017) (52) 2015 | Catalufia | (218) | SMPP25% 222 RC hospital
- EMPS 9% IN CH +
Botplus
DS Estudios
. de
Raggi A 1990- . DnsS
Nacional NE EM NE oD n CE costes
(2014) (51) 2009 + IHME
IN + OCDE
EMRR 73%
Ll L e e | PSS | e g e 324 RT DS CE PROM +
etal. (2012) (53) (>18) EMPS 13% Botplus
Casado V QALY
et al. (2007) NE Catalufia NE EM 211EM/58CON PC INTAN did CRD
) perdido
DS
CE
DnS
Kobelt G et al. . Adultos | EMRR 37% PROM +
(2006) (5) 2005 | Nacional | “10)" | “eaip 46% L2 RT IN CH SOIKOS
QALY
LS perdido
DS PROM
Casado V 2001- EMRR 78% CE +1CS +
et al. (2006) 2002 Catalufia NE EMPP 7% 200 R DnS |dEsCat
(6) EMPS 13% +
IN CH Botplus
DS CE PROM
Casado V + HC +
_ EMRR 78% IN CH .
et al.b(2006) B AU e | e EMPP 9% 148 R precios
rote 2002 de
EMPS 13% QALY
INTAN : mercado
perdido +SCS

Notas: Raggi et al. (2014) incluyen datos sobre la EM y sobre otras patologias como tumor cerebral, problemas cerebrovasculares, demencia, parkinson,
epilepsia, migrafia y cefalea tensional, pero los datos considerados en este estudio hacen Unicamente referencia a la EM. Casado et al. (2008)
estudia los costes asociados a un brote de EM. CE: coste de enfermedad; CH: capital humano; CON: control; CRD: cuestionario de recogida de datos;
DAP: disposicién a pagar; DnS: directo no sanitario; DS: directo sanitario; EM: esclerosis multiple; EMRR: esclerosis multiple remitente-recurrente;
EMP: esclerosis multiple progresiva; EMPP: esclerosis multiple primaria progresiva; EMPS: esclerosis multiple progresiva secundaria; HC: historia
clinica. ICS: Instituto Catalan de Salud; IdEsCat: Instituto de Estadistica de Catalufia; IHME: Institute for Health Metrics and Evaluation; IN: indirectos.
INTAN: intangibles; NA: no aplica; NE: no especificado; OCDE: Organizacion para la Cooperacion y el Desarrollo Econémicos; OD: observacional
descriptivo; PC: prospectivo de cohortes; PROM. reportado por el paciente; QALY: quality-adjusted life year; RC: retrospectivo de cohortes;

RT: retrospectivo transversal; SCS: Servicio Cataladn de Salud; SOIKOS: base de datos de costes sanitarios.
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Costes directos sanitarios

Los estudios identificados durante la revision de la literatura que estiman los costes directos sanitarios (esto es,
aquellos que repercuten directamente en el SNS) utilizan criterios heterogéneos. En |la Tabla 3 pueden verse
las diferencias existentes entre los recursos que han sido considerados en los seis estudios (5, 6, 26, 49-51) que
estiman la carga total de la enfermedad y otra respecto a la carga por brote (52). Si bien todos ellos incluyen
el tratamiento prescrito (farmacos), no todos consideran el impacto de otros recursos como la visita a AP, el
uso de ambulancia, las visitas a urgencias o al hospital de dia o el ingreso en una residencia y la rehabilitacion.

Tabla 3. Recursos tenidos en cuenta en el calculo de costes directos sanitarios

Kobelt G

Oreja-Guevara C  Sicras-Mainar A RaggiAetal. KarampampaK etal. Sy

et al. (2017) (26) et al. (2017) (52) (2014) (51) et al. (2012) (53) (2006)
)

Farmacos [ | [ | [ | [ | [ | [ | [ |
especilita 0 0 C 0 0 0 C
Hospitalizaciones [ ] [ ] = [ | [ | [ | [ |
Test laboratorio [ | [ | = [ | [ | = =
Test radioldgicos [ | [ | — ] [ — —
Visita a AP — [ ] [ ] ] — — [ ]
Visita a urgencias — [ ] — ] — — [ ]
Rehabilitacion [ ] = = = [ | [ | =
Ambulancia — = = = — [ | |
Uso t:je; :;spltal o . . . . . -
Residencia [ ] — — — [ ] — —
c(‘;s,t;(;‘;’;;" 17.172-27.217€ | 10.486-12.487€ NE 16.468-17.879€ | 15.408€ NE 2.090-2.147€*
Coste original 15.360-24.344€ 9.332-11.112€ NE 14.594-15.845€ 12.142€ NE 1.498- 1.538€*

Notas: Todos los costes han sido actualizados al afio 2023 (54). Raggi et al. (2014) incluyen datos sobre la EM y sobre otras patologias como tumor cerebral,
problemas cerebrovasculares, demencia, parkinson, epilepsia, migrafia y cefalea tensional, pero los datos superiores hacen Unicamente referencia a la EM. NE:
no especificado; *calculos solo referentes a un brote/recaida.

Asipues, segun los recursos tenidos en cuenta para el célculo, los costes directos sanitarios varian, en funcion del
nivel de discapacidad EDSS de las personas con EM, entre los 10.486 euros (52) para un grado de discapacidad
leve y los 27.217 euros (50) para un grado de discapacidad grave por paciente/afio. Asimismo, se estima que
el coste de cada brote se sitla, aproximadamente, en unos 2.100 euros (6).

La mayor parte del coste sanitario directo estd compuesta por el tratamiento farmacolédgico. No obstante, y
pese a que, a mayor grado de discapacidad, mayor es el coste directo, en términos relativos la proporcion del
coste atribuido a los farmacos disminuye al aumentar la gravedad de la enfermedad.

Teniendo en cuenta que el grado de discapacidad y el nimero de brotes parecen estar relacionados con
una mayor carga econdmica de la EM, seria légico pensar que el tratamiento temprano para controlar su
progresion podria disminuir su coste directo sanitario a largo plazo.

UNA INICIATIVA PARA MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS CON ESCLEROSIS MULTIPLE Y SU ENTORNO
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Costes directos no sanitarios

Respecto a los costes directos no sanitarios (aquellos que repercuten directamente en la persona con EM
o en los servicios sociales), los seis estudios identificados (5, 26, 41, 49-51) tuvieron en cuenta el uso de
ayudas técnicas para la marcha y adaptaciones para la eliminacion de barreras arquitecténicas. No obstante,
de manera mas heterogénea, fueron analizados otros recursos como los farmacos de venta libre, las visitas a
especialistas privados, el desplazamiento al centro de salud/hospital, los cuidadores formales e informales, asi
como los limpiadores del hogar. En la Tabla 4 puede verse el detalle de los conceptos incluidos en cada uno de
los estudios.

Tabla 4. Recursos tenidos en cuenta en el calculo de costes directos no sanitarios

KobeltGet CasadoV

Garcia -Dominguez  Oreja-GuevaraC RaggiAetal. KarampampaK

AT JM et al. (2019) (41) et al. (2017) (53) (2014) (51) et al. (2012) (53) al. (2006) etal.
6)) (2006)
Ayudas técnicas para
la marcha (baston, sillas [ | [ | [ | [ | | [ |
de ruedas...)
Adaptaciones para
eliminar barreras
arquitectdnicas (en n n u n n n
el hogar, vehiculo...)
Cuidador
informal/formal n n u n n n
Transporte [ ] [ ] = = [ | [ |
Farmacos de venta libre — = = [ | [ | =
Visitas a especialistas [ | = = — = —
Otros apoyos como m . . o . .
limpiadores del hogar
Coste total (€, 2023) 454-5.002€ NE NE 1.564-25.850€ 15.566€ NE
Coste original 416-4.585€ 1.250-27.725€ NE 1.386-22.910€ 12.540€ NE

Notas: Todos los costes han sido actualizados al afio 2023 (54). Raggi et al. (2014) incluyen datos sobre la EM y sobre otras patologias como tumor
cerebral, problemas cerebrovasculares, demencia, parkinson, epilepsia, migrafia y cefalea tensional, pero los datos superiores hacen Unicamente
referencia a la EM. NE: no especificado.

Asi pues, segun los recursos tenidos en cuenta para el cdlculo, los costes directos no sanitarios varian en
funcién del nivel de discapacidad EDSS entre los 454 euros anuales (41) para el caso de una discapacidad leve
y los 25.850 euros anuales (50) para una discapacidad grave. De la misma manera que en los costes directos
sanitarios, a mayor grado de discapacidad, mayor es el coste observado.

Entre el 44,7% (41) y el 52,9% (15) de las personas con EM necesitan una persona que las ayude en las tareas
diarias, que representa el grueso del coste. Asimismo, entre un 25% (26) y un 40% (15) de las personas con
EM se ven obligadas a realizar adaptaciones en su entorno o necesitan ayudas técnicas para la marcha, lo que
supone un gasto medio de 1.320 euros (26) y 1.471 euros (26) por paciente/afio, respectivamente (costes
actualizados al afio 2023 [54]).

Costes indirectos

En la revisién de la literatura en relacién con los costes indirectos (aquellos relacionados con la pérdida de
productividad laboral de las personas y que repercuten en la sociedad), los ocho estudios (5, 6, 26, 41, 49-52)
incluyen mayoritariamente el coste de las bajas laborales de larga duracion y |a jubilacion anticipada. Sin
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embargo, el impacto de otros recursos como el absentismo, bajas de corta duracién, reduccion de la jornada
laboral o la pensidn por invalidez/incapacidad solo se contempla en algunos estudios (Tabla 5).

Tabla 5. Recursos tenidos en cuenta en el calculo de costes indirectos

Oreja- Sicras- Raggi A e Kobelt G
Guevara C Mainar A et al. ) etal. Casado V
i) et al. (2017) etal. (2014) (5'3) (2006) etal. (2006)
(53) (2017) (52) (51) (5)

Garcia -Dominguez

Recurso JM et al. (2019)

Baja de
corta/larga
duracion del
paciente

Jubilacion
anticipada [ ] [ ] = [ | [ | [ | [ | [ |
del paciente

Pension por
invalidez/ [ ] ] — — — — — B
incapacidad

Baja de
corta/larga
duracion del
cuidador

Absentismo
del paciente

Reduccion
dela
jornada = = = = = = [ | =
laboral del
paciente

Coste total
(€,2023)

Coste
original

1.742-22.771€ 4.469-18.609€ | 14.335—23.030€ NE 5.281-23.236€ | 10.893€ | 5.621-6.616€ | 2.130€*

1.597-20.871€ 3.997-16.645€ | 12.775-20.495€ NE 4.680-20.592€ 8.775€ 5.621-6.616€ 1.530€*

Notas: Todos los costes han sido actualizados al afio 2023 (54). Raggi et al. (2014) incluyen datos sobre la EM y sobre otras patologias como tumor cerebral,
problemas cerebrovasculares, demencia, parkinson, epilepsia, migrafia y cefalea tensional, pero los datos superiores hacen Unicamente referencia a la EM.
NE: no especificado; *célculos solo referentes a un brote/recaida.

En este apartado, la heterogeneidad de los costes indirectos estimados produce una variabilidad superior a la
observada en los directos. De manera general, los costes indirectos se sitlan entre los 1.742 euros (41) y los
23.236 euros (50) por paciente/afio y segun el grado de discapacidad EDSS, siendo mayor cuanto mayor es
el grado de discapacidad. Asimismo, el coste por brote rondaria los 2.130 euros (6).

Costes intangibles

Uno de los objetivos de este estudio es analizar los aspectos que conforman los costes intangibles (aquellos que
repercuten en las personas con EM y sus familiares y que estan relacionados con el sufrimiento y el deterioro
de su calidad de vida) de la EM en Espafia y el impacto que producen en las personas con esta enfermedad y
sus familiares. Para ello, mas alld de abordar el impacto cualitativo descrito en el capitulo anterior, se decidid
cuantificarlos en la medida de lo posible.

De los tres estudios identificados en relaciéon con los costes intangibles, dos estan relacionados con la
enfermedad (5, 7) y uno con sus brotes o recaidas (6). En todos ellos, estos costes se estiman a través de la
metodologia de “pérdida de AVAC” (afios de vida ajustados por calidad). Sin embargo, los cuestionarios de
calidad de vida utilizados son diferentes en cada estudio: EuroQol, que incluye una escala visual analdgica
(EVA) de salud general (5), EVA de fatiga (7) y EVA sobre el estado de salud general (6).

UNA INICIATIVA PARA MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS CON ESCLEROSIS MULTIPLE Y SU ENTORNO
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Debido al escaso nimero de estudios existentes sobre estos costes, a la heterogeneidad de criterios y a su falta
de actualizacion (los mas recientes son del periodo 2006-2007 [5, 6]), se ha considerado necesario realizar el
calculo actualizado de los costes intangibles de la EM en Espaiia. Para ello, se han utilizado dos metodologias
(descritas en el Anexo 1): la de la pérdida de AVAC (evaluada en personas con EM), comun a los estudios
identificados en la literatura, y la de la DAP dirigida a personas con EM vy sus familiares.

1. Pérdida de AVAC (7): da el valor monetario que supone la pérdida de calidad de vida en un afio
de una persona con EM debido a su enfermedad respecto a la poblacién general. Para realizar esta
estimacién, es necesario conocer qué coste equivale a un AVAC. En este caso, se han utilizado dos
valores, 25.000 y 60.000 euros, con base en el estudio de Sacristan et al. (55). Asi, segin el coste
por AVAC tenido en cuenta, el valor monetario que le supone a una persona con EM su pérdida de
calidad de vida en un afio se estima de media entre los 3.228 y los 7.747 euros por paciente/afio,
respectivamente. Como era de esperar, a mayor grado de discapacidad, mayor es el coste intangible,
incrementandose aproximadamente un 15% por cada rango de discapacidad (EDSS leve, moderado
y grave, respectivamente) (Figura 2) y situandose entre los 1.750 y 4.204 euros en los casos con
discapacidades leves, entre los 5.654 y los 13.570 euros en |os casos con discapacidades moderadas
y entre los 9.371 y los 22.491 euros en los casos con discapacidades graves.

Figura 2. Coste intangible general y por rango de discapacidad (EDSS)

25.000

22.491

20.000

15.000 13.570
= 25.000
= 60.000

10.000
7.747

4.204

5.000 - 3.228

Total (media) EDSS 0-3 EDSS 3-6 EDSS >6

Nota: Coste unitario de AVAC: 25.000-60.000€, seguin el estudio de Sacristan et al. (55); EDSS: escala expandida del estado de discapacidad (16).

El valor monetario que le supone a una persona con EM su pérdida
de calidad de vida en un afio se estima de media entre los 3.228 y los

7.747 euros anuales.
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Engeneral, los resultados del presente estudio estarian alineados con los de los estudios identificados
en la literatura, en los que la media por AVAC se sitla entre los 4.400 y los 13.817 euros (5, 7),
siendo de 752 euros por brote (6) (costes actualizados al afio 2023 [54]). Ademas, el coste estimado
para este estudio también es mayor cuanto mayor es el nivel de gravedad.

No obstante, no es posible hacer una comparacion entre los estudios, debido a la existencia de
una alta heterogeneidad entre ellos: |a poblacién que participa es diferente, el nivel de discapacidad
de las personas con EM no es equivalente, el coste de referencia utilizado varia y la antigiedad de los
estudios lleva consigo disparidades en los costes.

Disposicion a pagar (DAP) (56): recoge las preferencias de las personas con EM y los familiares
por recuperar la situacidon que tenian antes de la enfermedad en distintos aspectos de su calidad
de vida. En primer lugar, se les pregunté sobre el nivel de impacto que habia tenido la EM, para,
posteriormente, consultarles cuanto estarian dispuestos a pagar por recuperar la situaciéon que
tenian antes de experimentar los primeros sintomas en un aspecto en concreto.

Asi, las personas con EM indicaron que la enfermedad tiene, para ellas, un mayor impacto en
la salud emocional, seguido de la pérdida de las habilidades cognitivas, la situacion laboral y las
relaciones sexuales. Sin embargo, cuando se les solicita que pongan un valor monetario, la DAP no se
correlaciona directamente con ese impacto, y el valor mdas alto se corresponde con el de recuperar
el estado de salud general, seguido de la funcionalidad y de las habilidades cognitivas (Tabla 6).

Tabla 6. Impacto y DAP de las personas con EM (n = 411)

Impacto ‘ DAP (€)
Estado de salud general NA 10.868
Funcionalidad 7.541
Habilidades cognitivas [ | 7.331
Estado emocional [ N | 6.901
Planificacion familiar 5.827
Situaci6on laboral/académica [ | 5.439
Relaciones sexuales [ | 5.235
Cuidado de seres queridos 4.877
Relaciones sociales 3.906
Relaciones familiares 2.519

Notas: NA: no aplica. El impacto fue calculado a través de la pregunta 30 del cuestionario de
personas con EM (véase la metodologia en el Anexo 1).

El mismo ejercicio fue realizado para aquellos familiares que ayudan/apoyan a las personas con EM (Tabla 7).
Para ellos, al igual que para las personas con EM, el mayor impacto se produce a nivel emocional, pero, en su
caso, si que se corresponde con el concepto por el cual estan dispuestos a pagar mds por recuperar.

UNA INICIATIVA PARA MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS CON ESCLEROSIS MULTIPLE Y SU ENTORNO
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Tabla 7. Impacto y DAP de las personas que ayudan/apoyan (n = 82)*

Impacto | DAP (€)
Recuperar el estado emocional [ W | 7.319
Cuidado de seres queridos 4.225
Relaciones sociales 2.864
Relaciones sexuales 2.682
Planificaciéon familiar 2.599
Relaciones familiares 1.836
Situacion laboral/académica 1.775

Nota: *No incluido impacto en la salud general en la pregunta 12 del cuestionario de la persona que apoya/ayuda
(véase la metodologia en el Anexo 1).

Tal como ya se ha indicado, pérdida de AVAC y DAP tienen objetivos diferentes, y, por lo tanto, a nivel
econémico no son comparables. No obstante, los datos expuestos podrian sugerir que los costes intangibles,
desde la perspectiva de la persona con EM (DAP), son ligeramente superiores a los que estdan mas ligados a una
perspectiva sanitaria (AVAC).
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Propuestas para mejorar la proteccion social

El objetivo de este estudio es identificar propuestas de impacto que puedan llevarse a cabo para mejorar la
proteccion social de las personas con EM y sus familiares.

Con base en los retos descritos con anterioridad a los que se enfrentan las personas con EM y sus familiares, el
Comité Asesor ha definido un total de 24 propuestas. Si bien algunas de ellas son transversales, cada una de
ellas ha sido clasificada en alguno de los cuatro dmbitos en los que se han agrupado los distintos retos:

1.
2.

Laboral y académico
Asistencial
Sociosanitario

Familiar e interpersonal

Ambito laboral y académico

1.

Fomentar campafas de concienciacidn y sensibilizacion sobre la EM. La EM es una enfermedad
con un elevado estigma social, que, a menudo, tiene como raiz la falta de conocimiento e ideas
erréneas sobre como esta patologia puede repercutir en la vida laboral de quienes la padecen. Por
ello, es importante fomentar campafias de concienciacion y sensibilizacion sobre la EM dirigidas
a organizaciones empresariales, representantes de los trabajadores, colegios profesionales e
instituciones académicas que permitan desestigmatizar la enfermedad y favorecer la retencion y
promocion del talento.

Establecer incentivos y dar méritos en concursos publicos a las empresas por la contratacion
de personas con enfermedades crénicas/neurodegenerativas como la EM. Esta medida podria
ayudar a preservar su puesto de trabajo a las personas con EM vy, en consecuencia, alargar su vida
laboral, en especial en las grandes empresas, que son las que mayoritariamente se presentan a este
tipo de licitaciones.

Dar mayor difusion a los beneficios por la contratacion de personas con discapacidad entre las
pequeias empresas. El 99,9% del tejido empresarial de nuestro pais lo componen pequefias y
medianas empresas (pymes) (57). Lo habitual es que este tipo de compafiias cuenten con pocos
recursos para conocer las herramientas o los beneficios que existen por tener contratadas a
personas con un grado de discapacidad reconocido del 33% o mas. Por ello, seria interesante poner
un especial foco en difundir entre las pymesy micropymes los beneficios y las herramientas existentes,
para incentivar su contratacién y mantenimiento en ndmina conforme avanza su enfermedad.

Crear mecanismos/medidas que doten de flexibilidad a las pequefias empresas (pymes y
micropymes). Esta medida favoreceria la contratacion y el ajuste de las condiciones laborales de las
personas con enfermedades neurodegenerativas como la EM, asi como de los familiares con rol de
cuidador.

Realizar cambios legislativos para evitar la discriminacion por motivos de salud y potenciar
medidas de discriminacion positiva. Las personas con EM, por el mero hecho de padecer la
enfermedad, gozan de menos oportunidades para acceder a un puesto de trabajo o mantenerlo
(58). Ello pone a estas personas ante el dilema moral de decir u ocultar que padecen la enfermedad.
Por eso, es necesario realizar cambios en el marco legislativo que fomenten la no discriminacién por
motivos de salud e impulsen medidas de discriminacién positiva.

Potenciar medidas de amparo desde el momento del diagndstico para las personas con
enfermedades neurodegenerativas como la EM. Segun los datos obtenidos en la realizacién del
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presente estudio, desde que los pacientes con EM solicitan el reconocimiento de una discapacidad
hasta que se lo conceden transcurre una media de 1,8 afios. Dado que, en la actualidad, la mayoria
de las medidas positivas o los beneficios existentes van ligados al reconocimiento de un grado
de discapacidad minimo del 33%, en el caso de las personas diagnosticadas de una enfermedad
neurodegenerativa, como la EM, seria necesaria y de gran ayuda la extension de estas medidas
de proteccion social desde el mismo momento del diagndstico.

Crear mecanismos que potencien la aplicacion de las leyes ya existentes e impulsar medidas de
conciliacion laboral y personal para ayudar a prolongar la vida laboral de estos trabajadores. La Ley
de Prevencién de Riesgos Laborales (59) incluye principios como, por ejemplo, la adaptacion del
puesto de trabajo a las necesidades del trabajador, medidas de conciliacion, planes de igualdad, etc.
Sin embargo, la aplicacion practica de mecanismos que favorezcan el cumplimiento de dichas leyes,
en tiempo y forma, no siempre es sencilla. Por ello, seria preciso crear mecanismos que potencien
la aplicacidn de las leyes ya existentes, con el fin de facilitar que las personas con enfermedades
neurodegenerativas, como la EM, puedan seguir aportando a la empresa, durante mas tiempo,
todos sus conocimientos y experiencia. Ademas, seria importante modificar, crear o incluir en las
normativas reguladoras medidas que potencien la conciliacion laboral y personal para las personas
con EM.

Ambito asistencial

8.

10.

11.

Octubre 2023

Impulsar la Estrategia en Enfermedades Neurodegenerativas del SNS y desarrollar un plan
asistencial especifico parala EM. Sibien con la Ultima actualizacidn de la Estrategia en Enfermedades
Neurodegenerativas del SNS se han logrado algunos avances, impulsar su implantacién entre los
agentes implicados (Administraciones, sociedades cientificas, familiares y personas con EM) serviria
para alinear de nuevo a estos actores, cumplir los objetivos buscados y poner un mayor énfasis
en las necesidades propias de la EM que permita desarrollar un plan asistencial especifico para
esta enfermedad. Dado que los sintomas y signos de la EM son muy variables, lo cual dificulta
su diagndstico (10, 11), y que el niumero de profesionales que intervienen en el manejo de la
enfermedad es elevado, disponer de una hoja de ruta en este dmbito es fundamental.

Aumentar los recursos publicos y privados destinados a mejorar el diagndstico temprano de las
enfermedades neurodegenerativas como la EM. En los Ultimos afios, se ha puesto de manifiesto que
el diagndstico temprano de la EM y su tratamiento tiene como resultado un prondstico mas favorable,
una mayor estabilidad durante mds tiempo, una mejora de la calidad de vida de las personas que
la padecen y una reduccién del grado de avance y del riesgo de sufrir una discapacidad avanzada
a futuro (60). Para lograr ese diagndstico temprano, es necesario reducir las listas de espera en
Neurologia e incrementar las capacidades y recursos para poder realizar mas pruebas diagndsticas.
Ello redundaria, asimismo, en la reduccidn de costes para las empresasy el sistema sanitario y social
a largo plazo, al alargarse la vida laboral.

Formar y concienciar a los profesionales sanitarios involucrados en el manejo de las personas con
EM. Aunque el 70% de las personas que padecen la EM son mujeres, son ellas precisamente las que
sufren un mayor retraso en el diagndstico. Esto se debe, entre otros motivos, a que suelen demorar
mas la primera visita médica tras percibir los sintomas porque sus cargas laborales y familiares les
dejan menos espacio para su autocuidado y a que reciben mayores diagndsticos erréneos que
los hombres (12). Por lo tanto, seria conveniente formar y concienciar a los profesionales sanitarios
del SNS (en particular, a aquellos no especialistas en EM) sobre los sintomas de esta enfermedad,
poniendo en valor el sesgo de género existente en esta patologia.

Abordar la EM a través de la creacion de equipos multidisciplinares de profesionales sanitarios.
La EM es una patologia compleja que afecta de forma diferente a cada persona (10, 11), por lo que
es necesario abordarla mediante la creacion de equipos multidisciplinares, integrando profesionales
de diferentes especialidades como neurologia, enfermeria, psicologia, logopedia, fisioterapia...
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Crear un mecanismo que permita establecer grupos de trabajo en red entre los equipos
multidisciplinares sanitarios y las asociaciones de pacientes para un abordaje asistencial integral
de la persona con EM. Tras el diagndstico, seria positivo para estas personas que los profesionales
sanitarios les informaran sobre la existencia de organizaciones de soporte que cubren aquellas
otras necesidades que pudieran tener, como las relativas al conocimiento de sus derechos (asesoria
legal), orientacion o soporte (grupos u organizaciones de pacientes) y servicios sociales, entre otros.

Ampliar los recursos econdmicos a nivel estatal que garanticen la continuidad y mejora de los
servicios que ofrecen las asociaciones de pacientes. Las personas con EM tienen necesidades
fisicas, psicoldgicas y juridicas cubiertas, en muchas ocasiones, por las asociaciones de pacientes, las
cuales se convierten en un punto de apoyo y una guia fundamental para ellas. Por eso, es preciso
asegurar y ampliar los recursos que a nivel estatal se transfieren a estas asociaciones, con el fin de
garantizar la continuidad y mejora de los servicios que ofrecen.

Ambito sociosanitario

14.

15.

16.

17.

18.

19.

Mejorar la coordinacion entre las instituciones sanitarias y los servicios sociales. Las personas
con enfermedades neurodegenerativas como la EM necesitan un abordaje integral en el que
participan distintas instituciones. La falta de coordinacién entre los servicios sociales y sanitarios
produce un impacto negativo en su salud y calidad de vida. Fortalecer la coordinacién entre ambos
sistemas permitiria atender a las personas con EM de una manera mas eficiente y ajustada a sus
necesidades, asi como prevenir las situaciones de dependencia.

Asegurar la equidad en el acceso a los recursos, con el fin de que no haya diferencias en el acceso
en funcién de las CC. AA. o del adrea sanitaria en el que viva la persona con EM. Si bien algunas de
estas personas acuden a las asociaciones de pacientes para cubrir estas necesidades no cubiertas,
debemos asegurar la equidad en el acceso a los recursos publicos para todas ellas, incrementando
los servicios incluidos en la cartera de servicios comunes del SNS.

Incrementar la inversion destinada a la atencién de la dependencia. A menudo, las personas
con EM requieren el apoyo de otras personas para realizar sus tareas diarias. Sin embargo, los
recursos publicos destinados a hacer frente a esta necesidad no son suficientes. Por ello, es preciso
incrementar la inversion a la atencion de la dependencia, para reducir el nimero de personas
desatendidas, incluido el aumento de la dotacidn en los servicios y las prestaciones profesionales.

Reconocer al cuidador informal, facilitando la reduccion de su jornada laboral y complementando
susingresos. En linea con lo anterior, es habitual que los familiares de las personas con EM adquieran
el rol de cuidador, al ser los que las ayudan a realizar sus tareas diarias. Como consecuencia, estos
familiares a menudo sufren una pérdida de oportunidad, renunciando a empleos, promociones
profesionales y actividades de ocio. Por ello, seria necesario incluir mecanismos que reconozcan al
cuidador informal como tal, facilitando la reduccién de su jornada laboral y el acceso a un subsidio,
de modo que no vean reducidos sus ingresos, ya que estas personas estan colaborando en cubrir de
forma altruista una necesidad que deberia ser atendida por los servicios sociales y sanitarios.

Mejorar la capacitaciéon de los cuidadores informales y darles una atencion socio sanitaria
integral. El rol de cuidador informal suele ser asumido por familiares a los cuales se les deberia
ofrecer, ademas de formacion, una atencion sociosanitaria integral, abordando sus necesidades
fisicas y emocionales, con el fin de paliar la situacion de estrés a la que se ven sometidos y que se
agrava conforme pasa el tiempo y avanza la enfermedad.

Reconocer un grado minimo de discapacidad en el momento del diagnéstico para las personas
con EM que permita amortiguar el impacto en su vida de la enfermedad desde un primer instante.
Serfa preciso modificar la normativa para garantizar el reconocimiento minimo del grado de
discapacidad del 33% en el momento del diagndstico en el caso de las personas con enfermedades
neurodegenerativas que se sabe que, indefectiblemente, conducirdn a esa situaciéon. Contar con
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20.

21.

dicho reconocimiento desde el propio diagndstico les permitiria acceder a una serie de ventajas
que les serian de ayuda en su dia a dia. Sin embargo, dadas las caracteristicas de la EM, este
reconocimiento no siempre llega o, al menos, no de forma inmediata, pues los primeros sintomas
no siempre estan asociados a un impacto fisico y emocional perceptible para otras personas.

Aprovechar la transformacidn digital para mejorar la atencion personalizada a estas personas y
sus familiares. La EM es una enfermedad con un prondstico incierto y quienes la padecen se deben
enfrentar a dudas y cuestiones que resolver. Por ello, seria Util hacer uso de las nuevas tecnologias
para ampliar las opciones de atencidon a estas personas y sus familiares, ya sea para crear un canal
de comunicacién rapido con los profesionales que les atienden o a través de aplicaciones que den
respuesta a las posibles dudas que les puedan surgir y les propongan recomendaciones especificas
para cada perfil de persona con EM. Asimismo, podrian constituir una fuente de informacion para
conocer organizaciones de soporte que puedan orientar a la persona con EM o al cuidador, en
funcién de sus necesidades.

Facilitar la asesoria y el apoyo legal a las personas con EM y los familiares a través de los sindicatos
de trabajadores, servicios sociales o colegios de abogados, de manera que complementen lo
ofrecido a dia de hoy por los servicios de la justicia gratuita (turno de oficio).

Ambito familiar e interpersonal

22.

23.

24,

Ofrecer consejo reproductivo a las personas con EM desde las unidades de ginecologia en
coordinacion con las unidades de EM o los servicios de neurologia. Es importante que el neurdlogo
conozca los deseos de maternidad de las mujeres con EM antes de realizar cambios terapéuticos.
Es importante entender los riesgos y la mejor forma de afrontar el embarazo, asi como ofrecerles
consejo reproductivo desde los servicios de ginecologia de forma coordinada con las unidades de
EM o los servicios de neurologia a fin de intentar minimizar el posible impacto negativo que pueda
tener en la evolucion de su enfermedad.

Mejorar la accesibilidad a los espacios de ocio. Todavia hoy en dia existen barreras en la
accesibilidad a espacios publicos, por lo que es necesario eliminarlas, para que todas las personas
con enfermedades neurodegenerativas, como la EM, puedan acceder a ellos con independencia de
su grado de discapacidad (10). Este tipo de medidas ayudan a estas personas a mantener su nucleo
de relacién y les brinda la posibilidad de realizar actividades de ocio, positivas para su estado de
salud emocional.

Potenciar el papel de las asociaciones de pacientes como recurso para mejorar la calidad de vida
tanto de las personas con EM como de sus familiares. Muchas personas con EM sufren la pérdida
de amistades y de relaciones sociales previas tanto por la dificultad que supone la enfermedad
como por la falta de comprensidon de la nueva situacion y la estigmatizacion que esta produce (10).
Al respecto, seria necesario potenciar el papel de las asociaciones de pacientes como puntos de
encuentro tanto para las personas con EM como para sus familiares, permitiéndoles compartir
experiencias, conocimientos y orientacion y constituyendo un punto mas de soporte en la red de
relaciones interpersonales. Estas asociaciones son un recurso fundamental para mejorar la calidad
de vida de las personas con EM vy sus familias, gracias al amplio abanico de servicios y apoyos
que ofrecen.

Las 24 propuestas tienen como objetivo incrementar la proteccion social

para las personas con esclerosis multiple en los 4 ambitos establecidos:

laboral y académico, asistencial, sociosanitario y familiar e interpersonal.
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Consideraciones finales

Este informe muestra las opiniones de 539 personas con EM y sus familiares, recogidas a través del focus
group organizado y la encuesta realizada, que han permitido visibilizar los problemas y las dificultades
que afrontan en su dia a dia. Ello ha facilitado conocer qué aspectos conforman los costes intangibles de
la EM en Espaina y su estimacion econdémica, asi como la pérdida de oportunidad y el impacto que la
falta de proteccion social provoca en las personas con EM y su entorno familiar. El estudio resume esta
problematica en 10 retos que han sido agrupados en 4 ambitos: laboral/académico, asistencial, socio sanitarioy
familiar/interpersonal.

En un intento por dar respuesta a estos retos, el informe recoge 24 propuestas realizadas por los expertos que
componen el Comité Asesor, las cuales suponen un punto de partida para trabajar en estrategias y actuaciones
que permitan superar las principales barreras a las que se enfrentan las personas con EM y sus familiares, con
el fin de mejorar su calidad de vida y conseguir una mejor integracion y durante mas tiempo en la sociedad.

Este documento pretende sensibilizar a los responsables de la Administracién publica —central y autonémica—
e instituciones empresariales y a la sociedad en general sobre la necesidad de aunar esfuerzos para mejorar
tanto la atencién asistencial y social como la situacién laboral de las personas con EM y sus familiares, asi como
de abordar cambios legislativos y normativos que mejoren la proteccion de este colectivo, especialmente de
aquellos que no tienen reconocida su discapacidad.

Las propuestas realizadas suponen un punto de partida con el fin de mejorar
la calidad de vida y conseguir una mejor integracion de las personas con
esclerosis multiple. Su implantacion requiere la sensibilizacion de los
responsables de la Administracion publica y de la sociedad en general.
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Siglas y acronimos

ADEMTO Asociacién de Esclerosis Multiple de Toledo
AP Atencion Primaria

AVAC Afios de vida ajustados por calidad

CVRS Calidad de vida relacionada con la salud
DAP Disposicion a pagar

DE Desviacion estandar

EDSS Escala expandida del estado de discapacidad
EM Esclerosis multiple

EME Esclerosis multiple Espafia

EMPP Esclerosis multiple primera progresiva
EMRR Esclerosis multiple recurrente-remitente
EMSP Esclerosis multiple secundaria progresiva
EVA Escala visual analdgica

MeSH Medical Subject Headings

PIB Producto interior bruto

POP Plataforma de Organizaciones de Pacientes
PYME Pequefia y mediana empresa

SEN Sociedad Espafiola de Neurologia

SNC Sistema nervioso central

SNS Sistema Nacional de Salud
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REVISION DE LA GRUPO 1. REUNION ENCUESTA 2. REUNION CONSOLIDACION
LITERATURA FOCAL COMITE ASESOR COMITE ASESOR PROPUESTAS
Identificar Conocer qué aspectos Revisar los resultados Analizar el Identificacion de Consolidacién de
informacion sobre la del dia a dia de las previos y disefiar el impacto de la EM propuestas para propuestas por los
carga econdémica de personas con EM se cuestionario en familiares y/o mejorar la autoresy el comité
la EM en Espafa ven afectados por la cuidadores proteccion social de expertos
enfermedad

Etapas del estudio

1. Revision de la literatura

La revisidn narrativa de |a literatura efectuada haincluido la consulta de la base de datos internacional MEDLINE/
PubMed y de la base de datos de medicina en espafiol MEDES. Asimismo, se ha realizado una busqueda
de la literatura gris en Google Scholar y se han consultado paginas webs de asociaciones/organizaciones
de pacientes, como EME (https://esclerosismultiple.com/), la Asociacion Espafiola de Esclerosis Multiple
(https://aedem.org/) vy la POP (https://www.plataformadepacientes.org/).

2. Grupo focal de personas con esclerosis multiple y familiares

El grupo focal o focus group es una variante de la entrevista grupal en la que los participantes describen sus
percepciones, opiniones, creencias y actitudes hacia un tema concreto planteado (61).

La dindmica se llevd a cabo por videoconferencia y tuvo una duracién de dos horas. Estuvo coordinada por un
moderador que dirigié la discusidn siguiendo un guion semiestructurado e incluyendo cuestiones relacionadas
con el impacto de la enfermedad en diferentes aspectos del dia a dia, la pérdida de oportunidad vy las
necesidades sociales.

En la primera parte de la dindmica, se realizé un ejercicio de conversaciones empaticas donde el moderador
presentd una serie de imagenes para que los participantes eligieran y compartieran con el grupo aquellas que
les hubieran evocado una emocion, sensacion o pensamiento con relacion a cémo la EM afecta a su dia a dia.
Tras ello, se establecio un didlogo comun donde todos pudieron expresar sus ideas a raiz de los comentarios
individuales.

Posteriormente, cada participante indicé, de maneraindividual, los aspectos de su vida en los que la enfermedad
habia tenido un mayor impacto. Dicha cuestién se abordd desde diferentes ambitos de la CVRS: actividades
diarias (fisico), estado emocional, vida laboral / estudios, relaciones sociales o econémico (asociados a la
pérdida de oportunidad).

3. Primera reunion con el Comité Asesor

En la primera reunidon mantenida por los autores de este estudio con el Comité Asesor se presentaron los
resultados sintetizados de la revision de la literatura y las conclusiones del grupo focal. Antes, se hizo llegar a los
expertos, miembros del Comité, un documento de lectura que incluia los resultados obtenidos hasta la fecha.
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Lareuniodn se llevo a cabo por videoconferenciay durd dos horas. En ella, se pusieron en comun las aportaciones
de cada miembro del Comité y se revisaron los contenidos de la encuesta de forma conjunta.

4. Encuesta

Se disefiaron dos cuestionarios, uno para personas con EM que contenia 34 preguntas y otro para familiares que
incluia 38 preguntas, donde se recogian los aspectos sociodemograficos y clinicos, el impacto en el dia a dia de
la enfermedad vy los costes intangibles para los participantes. El cuestionario para familiares, a su vez, agrupaba
sus preguntas en dos secciones: la primera enfocada sobre la persona con EM a la que ayudan/apoyan en sus
tareas diarias y la segunda dirigida exclusivamente a ellos, esto es, a los familiares como cuidadores informales.

Las personas con EM y los familiares fueron invitados a participar en la encuesta por la EME a través de sus
redes sociales y sus canales de comunicacion. Todos fueron informados de la naturaleza del estudio, y su
participacién era voluntaria, previo consentimiento. La encuesta fue totalmente andnima, por lo que no se
registraron datos personales ni identificativos.

En total se recibieron 531 cuestionarios completos. A partir de los datos recogidos, se realizd un analisis
descriptivo, calculandose las frecuencias relativas y absolutas de las variables cualitativas. Para las variables
cuantitativas se calcularon estadisticos de centralidad y dispersion (media y desviacion estandar [DE]). En
el cuestionario de los familiares se incluyeron preguntas sobre aspectos sociodemograficos y clinicos de las
personas con EM a las que ayudan/apoyan. Estas respuestas fueron incluidas en el andlisis estadistico de forma
agregada a las respuestas obtenidas en el cuestionario de las personas con EM.

Por otro lado, de algunas cuestiones del cuestionario de las personas con EM se realizd un subandlisis segln
el grado de discapacidad autoevaluado mediante la escala expandida del estado de discapacidad (EDSS) (16).

Ambos cuestionarios incluian preguntas para realizar una estimacion de los costes intangibles. Con ese fin, se
han utilizado dos metodologias:

1. Pérdida de AVAC: permite conocer el valor monetario que supone la pérdida de calidad de vida en
un aflo de una persona con EM debido a su enfermedad respecto de la poblacion general (7). Para su
calculo, se siguid la metodologia descrita por Casado et al. (7) considerando un afio de vida ajustado
por una calidad perfectay, utilizando el valor de utilidad obtenido a través de la Escala Visual Analdgica
(EVA) [pregunta 31 del cuestionario de personas con EM] quedando la formula descrita por Casado
et al., del siguiente modo AVAC = 1 — ((1-EVA /100) » 2,29) (7). Los AVAC perdidos se compararon
con el valor de referencia de la poblacion general (62): (AVACpoblacién de estudio — AVACpoblacion general) X
valor asignado a 1 AVAC perdido. Por ultimo, el valor monetario por AVAC se establecié en 25.000 y
60.000 euros, tal y como se define por Sacristan et al. (55).

2. Disposicidn a pagar (DAP): metodologia validada con la que se obtienen las preferencias de las
personas que responden la encuesta por una determinada ganancia en salud (56). En este estudio se
pregunto la DAP por recuperar distintos aspectos de su calidad de vida que tenian antes de empezar
a experimentar los primeros sintomas de la enfermedad.

La DAP se estimd para los siguientes aspectos: laboral/académico, emocional, fisico, social,
deterioro cognitivo, sexual y familiar, y en un rango orientativo de 0 a 5.000 euros para dicha DAP,
los participantes pudieron indicar la cantidad que creyeron oportuna. No obstante, para evitar la
influencia de los valores excepcionalmente alejados, se imputd un valor de 100.000 euros a todos
los datos que excedieron este valor (correspondiente al percentil 95). Asimismo, si el impacto en
un dominio concreto fue de 0 (pregunta 33 del cuestionario de personas con EM y pregunta 38 del
cuestionario de los familiares), se asumié una DAP de O euros.
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Las dos metodologias empleadas en este estudio —pérdida de AVAC
y disposicion a pagar— han permitido calcular los costes que la esclerosis
multiple supone para las personas que la padecen y sus familiares.

5. Segunda reunidn con el Comité Asesor

A partir de toda la informacion recogida y de los resultados de la encuesta, se identificaron diferentes retos a
los que se enfrentan las personas con EM, asi como sus familiares, y se agruparon en cuatro bloques: laboral
y académico; asistencial; sociosanitario; y familiar e interpersonal. A su vez, estos retos se resumieron en un
documento que se enviod a los miembros del Comité Asesor antes de la celebracidn de la reunién y se les pidio
que, con antelacién a esta, cada uno de ellos formulase al menos dos propuestas para mejorar la situacion de
estas personas.

Durante la reunion, celebrada por videoconferencia durante aproximadamente dos horas, se llevd a cabo
una reflexion conjunta entre los autores del presente informe y los expertos, miembros del Comité Asesor,
acerca de las propuestas recibidas, trabajandolas con mayor profundidad desde distintos puntos de vista e
identificandose otras adicionales.
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Anexo 2. Grupo focal. Resultados

Los resultados de la dindmica mantenida por el grupo focal pusieron de manifiesto el considerable impacto
negativo que tiene la EM en el dia a dia de los afectados.

En un ejercicio de conversaciones empaticas, las imagenes seleccionadas por los participantes de entre
todas las que se les ofrecieron se refirieron, principalmente, a limitaciones en las actividades diarias y en las
relaciones sociales y a su estado emocional, poniendo de manifiesto la importancia de estos dominios. El
aspecto emocional fue sobre el que pivotaron la mayoria de estas conversaciones. Asi, los sentimientos de
aislamiento, frustracion, miedo, fragilidad e incertidumbre fueron comunes entre todos los participantes. La
enfermedad supone también un gran reto para las personas con EM y sus familiares, que les obliga a tomar
decisiones constantemente, en funcion del estado en el que se encuentran, y a adaptar su estilo de vida con
cada cambio o0 empeoramiento de los diversos sintomas.

En la Figura 3 se muestran las imagenes mas relevantes elegidas por los participantes y los sentimientos
asociados que les evocaron.

Figura 3. Extracto del ejercicio de conversaciones empaticas del grupo focal
B
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“Cada dia es un drbol de “Tuve que renunciar a viajar “Sientes esa fragilidad e “Te sientes diferente a los
decisiones, segun tu estado” con mi familia ” imprevisibilidad” demdas”

Ademas, hicieron referencia a las limitaciones cognitivas y a la falta de concentracién, al hecho de no poder
conducir o aparcar el coche como antes, asi como a la falta de tiempo para hacer las cosas tal como las hacian.
Cada dia puede presentar una dificultad diferente y situaciones que antes resolvian con facilidad ahora hay
veces en las que no son capaces. Para ellos, cada pérdida de independencia supone un duelo. Ver como
evoluciona la enfermedad (mas brotes, secuelas, etc.) les hace ser conscientes de la falta de tiempo para hacer
todo aquello que quieren hacer manteniendo el ritmo.

Los participantes explicaron que el diagndstico les ayudd a comprender los sintomas (“Tengo muchos sintomas,
pero con el diagndstico parece que todo cuadre”) y a adaptarse a la nueva situacién (“Empezar un nuevo viaje”,
“La vida no se acaba; te toca aprender de nuevo e ir despacio por la vida”).

Durante la segunda parte de la dinamica, expresaron en qué medida la EM afectaba a diferentes dmbitos de su
calidad de vida. Al respecto, manifestaron que la enfermedad tiene un elevado impacto funcional y cognitivo
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que dificulta la realizacién de las actividades diarias, y ello les obliga a utilizar su ingenio para desarrollarlas o a
contar, en mayor o menor medida, con la ayuda de otras personas.

En el plano emocional, sostuvieron experimentar una alta variabilidad y pueden necesitar apoyo psicolégico
de diversa indole durante el transcurso de la enfermedad. Del mismo modo, las relaciones sociales también se
ven limitadas a consecuencia de la variabilidad de sintomas que pueden experimentar y de la imprevisibilidad
del curso de la enfermedad, que dificulta poder realizar planes a medio-largo plazo. Ademas, en ocasiones, se
encuentran con barreras arquitectdnicas que imposibilitan su acceso a lugares de ocio.

En relacién con la actividad laboral y académica, asi como con los costes de la enfermedad para las familias
y otras necesidades no cubiertas, se extrajeron diversas afirmaciones (Figura 4). Los afectados tienen serias
dificultades para continuar con su actividad laboral habitual y sienten una falta de comprension o de facilidades
por parte de las empresas y el entorno profesional. La enfermedad implica una pérdida de oportunidad a nivel
laboral para las personas con EM y sus cuidadores. A nivel econdmico, conlleva costes sanitarios relacionados
con la asistencia psicoldgica, la rehabilitacion o la fisioterapia y la ortopedia. Ademds, en fases graves de la
enfermedad se hace necesaria la asistencia permanente de, al menos, un cuidador. Por otro lado, algunos
participantes afirmaron no sentirse informados adecuadamente por parte de los profesionales sanitarios vy, al
respecto, propusieron creacién de canales de coordinacion y comunicacién entre las asociaciones de pacientes
y el sistema sanitario.

Figura 4. Frases extraidas del grupo focal

“El empleo es uno de los caballos “La cascada de gasto es brutal, sobre “Las asociaciones de pacientes dan el

de batalla mds grandes” todo si la EM va evolucionando” soporte que la Administracion no da”

“Pierdes curriculum y experiencia” “La falta de ayudas es apabullante” “Falta informacion sobre el

autocuidado”

“La empresa me hacia recuperar las “Pagas la misma seguridad social a

horas del médico” una persona que te cuida como un “Las unidades hospitalarias deberian
empresario paga por un trabajador, estar coordinadas con las asociaciones
cuando a él su trabajador le da un de pacientes”

beneficio y nosotros lo necesitamos para
poder VIVIR”

Asu vez, los participantes sefialaron que los certificados de discapacidad o la pension de invalidez que perciben
no son suficientes para cubrir los gastos derivados de la enfermedad (especialmente, si se necesitan cuidados
formales) y que las subvenciones que reciben para adquirir productos sanitarios (sillas de ruedas, accesorios
ortopédicos, etc.) son muy limitadas y su concesion es muy tardia.

La conclusion general del grupo focal fue que las personas afectadas de EM desean ser los duefios de las
decisiones sobre su vida y ello se refleja en afirmaciones como estas:

“Lo que necesitamos es solo para poder VIVIR”.
“No quiero morir con dignidad, quiero VIVIR con dignidad”.
“Quieres poder decidir como quieres VIVIR”.

“Debemos ser duenos de nuestras VIDAS”.
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Anexo 3. Encuesta. Respuestas de personas
con esclerosis multiple

Este cuestionario se segmentd en tres apartados: aspectos sociodemograficos, aspectos clinicos e impacto que
produce la EM en el dia a dia de la persona que la padece.

A continuacidn, se muestran las respuestas junto con el nimero de respuestas recogidas para cada pregunta
(n) y, como resultado, la media vy la desviacién estandar (DE) para las variables cuantitativas y las frecuencias
relativas (%) para las cualitativas.

Aspectos sociodemograficos de las personas con esclerosis multiple

1. Sexo (n = 459)

Hombre (%) 20,9
Mujer (%) 79,1

2. Edad (n = 459)

Afios, media (DE) 40,2 (9,4)

3. Comunidad auténoma de residencia (n = 411)

Andalucia (%) 14,8
Aragoén (%) 3,2
Cantabria (%) 1,9
Castilla-La Mancha (%) 6,3
Castilla y Leon (%) 10,0
Cataluia (%) 7,5
Comunidad de Madrid (%) 22,4
Comunidad Foral de Navarra (%) 0,7
Comunidad Valenciana (%) 9,0
Extremadura (%) 5,1
Galicia (%) 6,6
Islas Baleares (%) 1,0
Islas Canarias (%) 3,2
La Rioja (%) 1,0
Melilla (%) 0,2
Pais Vasco (%) 2,9
Principado de Asturias (%) 2,7
Region de Murcia (%) 1,5
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4. Situacion familiar. ¢Con quién convives? [Multirrespuesta, a no ser que indique “Solo/a”]

(n=459)

Solo/a (%) 11,8
Con tus padres (%) 17,0
Con tus hijos (%) 34,4
Con tus hermanos y/o hermanas (%) 5,0
Con tu conyuge/pareja (%) 66,7
Con otros familiares (%) 0,9
Con personas no familiares (%) 0,2

5. Situacion familiar. éTu estado civil se ha visto modificado a causa de la esclerosis

multiple? (n = 459)

No, mi estado civil es el mismo o ha

cambiado por otra causa (%) 93,5
Si, ha afectado de forma negativa (%) 6,1
Sin datos (%) 0,4
Estudiante (%) 6,3
Trabajador/a por cuenta propia (%) 5,7
Trabajador/a por cuenta ajena (%) 56,4
Desempleado/a (%) 16,1
Jubilado/a de forma anticipada por 187
discapacidad (%) ’
Jubilado/a por cualquier otra causa (%) 0,9

7. é¢Tienes reconocido algan tipo de incapacidad permanente asociada a la esclerosis

multiple? [Solo para aquellos que son trabajadores por cuenta propia o ajena, desempleados o
Jjubilados] (n = 444)

Si, parcial (%) 8,1
Si, total (%) 5,6
Si, absoluta (%) 11,3
Si, gran invalidez (%) 3,6
No (%) 71,4
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8. Debido a la esclerosis miiltiple, éel trabajo que desempeiias en la actualidad no se

corresponde con tu preparaciéon académica? [Solo para aquellos que estan trabajando]
(n = 253)

Si, no he podido acceder a trabajos (%) 16,6

La esclerosis miltiple no ha repercutido en

ese aspecto (%) 83,4

9. ¢Qué grado de discapacidad tienes reconocido actualmente debido a la esclerosis

multiple? (n = 459)

No tengo discapacidad reconocida (%) 60,6
33% (%) 9,8
34 - 64% (%) 20,0
65 - 74% (%) 6,3
75 - 100% (%) 2,8

Tengo discapacidad reconocida, pero no sé

el grado (%) 0,4

10. ¢Con qué edad te concedieron el grado de discapacidad? [Solo para aquellos que tengan un

grado de discapacidad reconocido] (n = 176)
Aios, media (DE) 37,6 (9,4)

11. ¢Cuanto tiempo tardaron en concederte el grado de discapacidad desde que solicitaste el
reconocimiento de este? (Si es menor a 1 aio, se indica “0”) [Solo para aquellos que tengan
un grado de discapacidad reconocido] (n = 176)

Aios, media (DE) 1,7 (2,0)

12. ¢Podrias indicarnos los ingresos mensuales aproximados de la unidad familiar de la

persona con esclerosis miltiple? [Respuesta opcional] (n = 459)

Hasta 1.260€ (%) 22,2
1.260-1.600 € (%) 16,3
1.600-2.000€ (%) 20,5
2.000-3.000€ (%) 23,1
Por encima de 3.000 € (%) 16,1
Sin respuesta (%) 1,1

No sé (%) 0,6
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13. ¢La persona con esclerosis multiple tiene dificultades para llegar a fin de mes?

[Respuesta opcional] (n = 459)

Si (%) 45,1
No (%) 54,0
Sin respuesta (%) 0,9

Aspectos clinicos de la persona con esclerosis multiple

14. ¢Qué tipo de esclerosis miultiple tienes diagnosticado en la actualidad? (n = 459)

Primaria-progresiva (%) 12,2
Recidivante-remitente (%) 72,5
Secundaria-progresiva (%) 9,4
No sé (%) 5,9

15. Especializacion del neurélogo que sigue tu caso (n = 459)

No especializado/a en esclerosis multiple (%) 15,0

Especializado en esclerosis miultiple (%) 45,3

Especializado en esclerosis multiple +

unidad multidisciplinar (%) 288

No sé (%) 10,9

16. (Necesitas ayuda/apoyo de alguna persona para la realizaciéon de determinadas tareas?

[Multirrespuesta, excepto "No”’] (n = 411)

No (%) 50,8
Si, familiar, amigo o persona 438
de confianza (%) ’
Si, un profesional financiado por el sistema 15
puablico (%) ’
Si, un profesional no financiado (%) 6,3

17. Tipo de relacién con el familiar, amigo o persona de confianza que te ayuda/apoya con

la realizacion de tareas [Solo cuando la persona que ayuda es un familiar, amigo o persona de
confianza] (n = 228)

Padre o madre (%) 22,4
Hermano/a (%) 4,4
Hijo/a (%) 4,4
Pareja (%) 63,2
Otros (%) 5,7
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18. ¢El familiar, amigo o persona de confianza que te ayuda/apoya en la realizacion de
tareas presenta alguna patologia crénica o tiene reconocida alguna discapacidad que le

dificulte ayudarte/apoyarte? [Solo cuando la persona que ayuda es un familiar, amigo o persona
de confianza] (n = 180)

Si (%) 16,1
No (%) 81,1
No sé (%) 2,8

19. Indica en qué puntuacion de la siguiente imagen te situarias en la actualidad

(n = 459)
I\‘/Ia‘yorA . . Postrado en una
limitacién al Necesita ayuda .
cama ossilla
andar Mayor para andar
(necesita limitacién al
ayudasi anda  5nqar Necesita de una b d
mds de 500 (necesita silla de ruedas ostrado en una
X cama
Discapacidad metros) ayuda si para

Exploracién minima anda mas desplazarse

neuroldgica de 200

normal metros)

Discapacidad
Sin discapacidad moderada

Puntos, media (DE) 2,9(2,1)

20. Aproximadamente, équé edad tenias cuando empezaste a tener los primeros sintomas?

(n = 459)
Anos, media (DE) 29,5 (8,8)

21. Desde que notaste los primeros sintomas, ¢cuanto tiempo tardaste en ir al médico
a hablarle de ellos? (Si es menos de 1 afio, se indica “0”) (n = 453)

Anos, media (DE)
*NS/NC (n = 6)

0,9 (2,6)

22, {Cuanto tardaron en diagnosticarte la esclerosis multiple desde que fuiste a hablar por
primera vez con el médico de los sintomas hasta que recibiste el diagnostico definitivo?
(Si es menor de 1 aifio, se indica “0”) (n = 454)

Anos, media (DE)
*NS/NC (n = 5)

1,8(3,7)

23. ¢Te han diagnosticado ansiedad o depresion a causa de tu enfermedad? (n = 459)

Si (%) 44,4
No (%) 55,6
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24. En relacion con los siguientes profesionales, ¢qué situacion refleja mejor tu realidad?

(n =459)

Lo he He ido por Heido de Heido a

- No lo he necesitado, . través de una
Especialidad . el sistema manera . ..
necesitado pero no he P . asociacion de
. publico privada .
ido pacientes
Fisioterapia (%) 23,3 14,8 13,5 48,6 14,4
Terapia ocupacional 68,4 15,0 76 52 57
(%)
Logopeda (%) 84,7 6,7 3,7 2,6 2,6
Psicologo/a (%) 23,3 21,6 21,8 29,6 14,8
Psiquiatra (%) 61,0 11,8 22,0 7,6 1,1
Servicios sociales (%) 59,5 10,7 26,1 1,1 6,3
Asistencia legal/
juridica relacionada 63,4 15,5 2,6 15,2 5,4

con la enfermedad (%)

25. ¢En qué grado consideras que los servicios de atencion sociosanitarios (como la

fisioterapia, la terapia ocupacional, la logopedia, etc.) de una persona con esclerosis
multiple estan cubiertos por el sistema publico? (n = 459)

Nada (%) 34,4
Poco (%) 49,2
Algo (%) 13,9
Bastante (%) 2,0
Mucho (%) 0,4

26. ¢En qué grado consideras que los servicios sociales estan coordinados con los servicios

sanitarios? [Solo contestan aquellos que hayan necesitado de los servicios sociales]

(n =145)
Nada (%) 40,7
Poco (%) 39,3
Algo (%) 16,5
Bastante (%) 3,4
Mucho (%) 0,0
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Impacto de la enfermedad en el dia a dia de las personas
con esclerosis multiple

27. ¢Cuantos dias, aproximadamente, has estado de baja por causas relacionadas con la

esclerosis miultiple en el dltimo afio? (Si no has tenido ninguna baja, se indica “0”)
[Solo para aquellos que estan trabajando] (n = 253)

Dias, media (DE) 1,8(3,7)

28. éDe qué manera consideras que la esclerosis miltiple ha afectado en tu vida académica

o laboral? [Multirrespuesta, excepto “No me ha afectado’] (n = 411)

No me ha afectado ni académica ni

laboralmente (%) 26,8
He tenido que dejar de trabajar (%) 25,1
He tenido que reducir mi jornada 212
laboral (%) /
He tenido que renunciar a un
A 15,6
ascenso/promocion (%)
He tenido que renunciar a cursar 122
estudios (%) ’
He tenido que renunciar a trabajar por
. . 10,5
cuenta ajena (%)
He tardado mas tiempo en completar mis g5
estudios (%) ¢
He tenido que renunciar a trabajar por
20 (9 6,3
cuenta propia (%)
No he podido terminar los estudios (%) 3,2
No he tenido la oportunidad de trabajar 10

nunca (%)

29. A consecuencia de la esclerosis miltiple, cha sido necesario adaptar tu puesto de trabajo?
[Multirrespuesta, excepto alguna de estas tres: “No”; “Si, pero como la adaptacién era muy compleja,

se encontro como solucion realizar un cambio de puesto de trabajo dentro de la propia empresa’; y
“Si, pero la adaptacion era muy compleja y no se encontré una soluciéon al respecto”] (n = 411)

No (%) 43,8

Si, adaptaciones en el horario (%) 19,7

No aplica porque no he trabajado o no

estaba trabajando (%) 12,2
Si, adaptacion compleja, no se encontro

aprac 9,2
solucion (%)
Si, otras adaptaciones (%) 8,5
Si, teletrabajo (%) 6,3
Si, adaptaciones fisicas en mi lugar de s 6
trabajo (%) !
Si, pero como era compleja, cambio de 37

puesto (%)
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30. En una puntuacion del o al 100, cual dirias que es tu estado de salud actualmente,

siendo o el peor estado de salud imaginable y 100 el mejor estado de salud imaginable.

(n=459)
Puntos, media (DE)

61,2 (23,1)

31. ¢Te has encontrado con alguna de las siguientes barreras que te dificultan el acceso a tus

centros de salud o a la realizacion de pruebas sanitarias o tratamientos? [Multirrespuesta,
excepto “Ninguna de las anteriores”] (n = 459)

Si, existen barreras arquitectonicas (puertas
pequenas, espacios pequeiios en consultas,
aceras estrechas, escalones) que impiden un
facil acceso al centro o a la consulta (%)

Si, las camillas, maquinas de diagnéstico,
potros, etc. no son accesibles a personas con
movilidad reducida (%)

Si, las personas con movilidad reducida
tenemos problemas para conocer nuestro
peso, dato preguntado por los profesionales
sanitarios en numerosas ocasiones (%)

Si, algunos profesionales no tienen acceso a
consultas telefonicas, ttiles para personas
con movilidad reducida (%)

Si, dificultad para desplazarme a mi centro
de salud (%)

Ninguna de las anteriores (%)

13,3

8,5

3,9

3,7

12,6

73,2

32. En una puntuacion del o al 10, écuanto han empeorado los siguientes aspectos desde

el comienzo de los primeros sintomas hasta la actualidad? siendo 0 = naday 10 =lo

maximo imaginable (n = 411)

Situacion laboral/académica. Puntos,
media (DE)

Salud emocional (ansiedad/depresion).
Puntos, media (DE)

Funcionalidad fisica (movilidad, cuidado y
aseo personal, actividades diarias). Puntos,
media (DE)

Habilidades cognitivas (falta de
concentracion, atencién, memoria, etc.).
Puntos, media (DE)

Relaciones sociales. Puntos, media (DE)

Relaciones familiares. Puntos, media (DE)

Tiempo dedicado al cuidado/crianza de tus
hijos u otras personas a tu cargo. Puntos,
media (DE)

Relaciones sexuales. Puntos, media (DE)

Planificacion familiar (dificultad para
tener hijos, renunciar a tenerlos). Puntos
media (DE)

50(3,6)

5,7 (3,0)

4,2(3,1)

5,1(2,8)

4,2 (3,2)
2,7 (3,0)

2,5(3,3)

4,5(3,4)

3,8(4,3)
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33. En una puntuacion del o al 10, é¢c6mo consideras que ha impactado en tu ntcleo familiar

tu diagnastico de esclerosis multiple en los siguientes aspectos de SU/SUS VIDA/S?
siendo 0 = nada y 10 = lo maximo imaginable (n = 411)

Situacion laboral/académica. Puntos,

media (DE) 4,0(3,6)
Salud emocional (ansiedad/depresion). 4,8(3,2)
Puntos, media (DE) o
Relaciones sociales. Puntos, media (DE) 3,5(3,3)
Relaciones familiares. Puntos, media (DE) 2,5(3,0)
Tiempo dedicado al cuidado/crianza de sus

hijos u otras personas a su cargo. Puntos, 2,3(3,3)
media (DE)

Relaciones sexuales. Puntos, media (DE) 3,7 (3,6)
Planificacion familiar (posponer el tener

hijos, renunciar a tenerlos). Puntos, 3,0 (4,1)

media (DE)

A continuacién, se presentan una serie de situaciones HIPOTETICAS en las que se pregunta cuanto estarfas
dispuesto a pagar (de manera ficticia, no tendrias que abonar este dinero) por recuperar la situacién que
tenias en cada uno de los diferentes ambitos de tu vida (vida laboral, social, familiar, etc.) antes de la aparicién
de los primeros sintomas de la enfermedad

De manera orientativa, este valor se sitla entre 0 y 5.000€, aunque se puede indicar cantidades superiores.

34. ¢Cuanto estarias dispuesto a pagar por... [Rango orientativo de 0€ a 5.000€] (n = 411)

... recuperar el estado de salud que tenias
antes de la aparicion de los primeros 10.868€ (24.418)*
sintomas? Euros, media (DE)

... recuperar la situaciéon laboral/académica
que tenias antes de la aparicion de los 5.439€ (17.437)#
primeros sintomas? Euros, media (DE)

... recuperar el estado emocional que
tenias antes de la aparicion de los primeros  6.901€ (17.945)#
sintomas? Euros, media (DE)

... recuperar la funcionalidad (movilidad,
cuidado y aseo personal, actividades
diarias) que tenias antes de la apariciéon de
los primeros sintomas? Euros, media (DE)

7.541€ (19.964)%

... recuperar tus habilidades cognitivas
(concentracién, atencion, memoria, etc.)
que tenias antes de la aparicion de los
primeros sintomas? Euros, media (DE)

7.331€(18.573)#

... recuperar las relaciones sociales que
tenias antes de la aparicion de los primeros  3.906€ (14.158)#
sintomas? Euros, media (DE)
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... recuperar las relaciones familiares que
tenias antes de la aparicion de los primeros  2.519€ (10.727)#
sintomas? Euros, media (DE)

...haber tenido tiempo para cuidar/criar a
tus hijos u otras personas a tu cargo? Euros, 4.877€ (17.849)*
media (DE)

... recuperar las relaciones sexuales que
tenias antes de la aparicion de los primeros  5.235€ (16.492)#
sintomas? Euros, media (DE)

... que la enfermedad no hubiera influido
en tu planificaciéon familiar (dificultad
para tener hijos, renunciar a tenerlos, etc.)
Euros, media (DE)

5.827€ (19.336)"

*DAP: se imputan O€ en los casos de las personas con EM que han reportado 0 impacto en la pregunta 30. #DAP: se imputan O€ en los casos de
aquellas personas con EM que han reportado 0 impacto en la pregunta 32.

Analisis de subgrupo por nivel de EDSS

Algunas preguntas del cuestionario de las personas con EM han sido analizadas por nivel de EDSS, definiéndose
como leve una puntuacion de 0 a 3, moderado de >3 a 6 y grave >6.

Las respuestas se muestran indicando el nimero de respuestas recogidas para cada pregunta (n) y, como
resultado, la media y la desviacion estandar (DE) para las variables cuantitativas y las frecuencias relativas (%)
para las cualitativas.

1. Edad (n = 459)

Nivel de EDSS Anos, media (DE)
EDSSoa3 38,2 (8,4)
EDSS >3a 6 42,8 (9,7)
EDSS >6 49,0(9,3)

2, Situacion laboral actual: [Multirrespuesta] (n = 459)

Opciones Nivel de EDSS

oa3 >3a6 >6
Estudiante (%) 8,2 3,0 0,0
Trabajador/a por cuenta propia (%) 7,0 4,0 0,0
Trabajador/a por cuenta ajena (%) 68,7 38,0 9,3
Desempleado/a (%) 16,1 15,0 18,6
.;?slzggg(c)i/ (illa((lie(f;:;'ma anticipada por 51 410 674
Jubilado/a por cualquier otra causa (%) 0,6 0 4,6
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3. ¢Tienes reconocido algan tipo de incapacidad permanente asociada a la esclerosis

multiple? [Solo para aquellos que son trabajadores por cuenta propia o ajena, desempleados
o jubilados] (n = 444)

Opciones Nivel de EDSS

oasg >3a6 >6
Si, parcial (%) 8,2 8,2 7,0
Si, total (%) 2,6 14,4 7,0
Si, absoluta (%) 2,7 26,8 34,9
Si, gran invalidez (%) 0,3 2,1 30,2
No (%) 85,7 48,4 21,0

4. éQué grado de discapacidad tiene la persona con EM reconocido actualmente debido a la

esclerosis miltiple? (n = 459)

Opciones Nivel de EDSS

oas >3a6 >6
No tiene discapacidad reconocida (%) 78,2 28,0 7,0
33% (%) 7,9 17,0 7,0
34 - 64% (%) 12,3 41,0 28,0
65 - 74% (%) 0,9 11,0 34,9
75 - 100% (%) 0,3 2,0 23,3
Tiene discapacidad reconocida, pero no
sé el grado (%) 0,3 1,0 0,0
Opciones Nivel de EDSS

oa3 >3a6 >6
Si (%) 44,3 52,0 34,9
No (%) 54,4 48,0 65,1
Sin respuesta (%) 1,3 0,0 0,0
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6. ¢Necesitas ayuda/apoyo de alguna persona para la realizaciéon de determinadas tareas?

[Multirrespuesta, excepto “No”] (n = 411)

Opciones Nivel de EDSS

oasg >3a6 >6
No (%) 59,5 21,0 0,0
Si (%) 40,5 79,0 100,0
Si, familiar, amigo o persona de
o o () 31,5 68,9 81,2
Si, un profesional financiado por el
sistema publico (%) 0,7 2,15 6,2
Si, un profesional no financiado (%) 3,1 12,9 15,6

7. Tipo de relacion con el familiar, amigo o persona de confianza que te ayuda/apoya con

la realizacion de tareas [Solo cuando la persona que ayuda es un familiar, amigo o persona de
confianza] (n = 228)

Opciones Nivel de EDSS

oa3s >3a6 >6
Padre o madre (%) 24,1 22,5 16,2
Hermano/a (%) 5,0 2,8 5,4
Hijo/a (%) 3,3 82,8 10,8
Pareja (%) 63,3 60,6 67,6
Otros (%) 4,2 11,3 0,0

8. ¢Cuantos dias, aproximadamente, has estado de baja por causas relacionadas con la

esclerosis miultiple en el dltimo afio? (Si no has tenido ninguna baja, se indica “0”)
[Solo para aquellos que estan trabajando] (n = 253)

Nivel de EDSS Dias, media (DE)
oas 43,8 (93,9)

>3a6 93,6 (141,1)

>6 30(52,0)
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9. ¢Te has encontrado con alguna de las siguientes barreras que te dificultan el acceso a tus

centros de salud o a la realizacién de pruebas sanitarias o tratamientos? [Multirrespuesta,
excepto “Ninguna de las anteriores”] (n = 459)

Opciones Nivel de EDSS

oasg >3a6 >6

Si, existen barreras arquitecténicas

(puertas pequenas, espacios pequeiios

en consultas, aceras estrechas, 5,7 23,0 46,5
escalones) que impiden un facil acceso

al centro o a la consulta (%)

Si, las camillas, maquinas de
diagnéstico, potros, etc. no son
accesibles a personas con movilidad
reducida (%)

2,5 16,0 34,9

Si, las personas con movilidad reducida

tenemos problemas para conocer

nuestro peso, dato preguntado por los 0,6 5,0 25,6
profesionales sanitarios en numerosas

ocasiones (%)

Si, algunos profesionales no tienen
acceso a consultas teleféonicas, utiles

para personas con movilidad reducida L6 6,0 14,0
(%)

Si, dificultad para desplazarme a mi

centro de salud (%) 3,5 30,0 39,5
Ninguna de las anteriores (%) 88,6 44,0 27,9
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Anexo 4. Encuesta. Respuestas de personas de ayuda/apoyo

A continuacion se muestran las respuestas a las preguntas dirigidas exclusivamente a los familiares como
cuidadores informales. El cuestionario constaba de dos apartados: aspectos sociodemograficos e impacto que
produce la enfermedad en el dia a dia de la persona que ayuda/apoya.

Se muestran las respuestas indicando el nimero de respuestas recogidas para cada pregunta (n) y, como
resultado, la media y la desviacion estandar (DE) para las variables cuantitativas y las frecuencias relativas (%)
para las cualitativas.

Aspectos sociodemograficos de la persona que ayuda/apoya

1. Sexo (n = 72)

Hombre (%) 18,1
Mujer (%) 81,9

2. Edad (n = 72)

Anos, media (DE) 42,6 (11,0)

3. Tipo de relaciéon con la persona con esclerosis multiple: [Solo se puede marcar una

opcion] (n = 72)

Padre o madre (%) 15,3
Hermano/a (%) 15,3
Hijo/a (%) 13,9
Pareja (%) 54,2
Otros (%) 1,4

4. ¢Tienes alguna otra persona a tu cargo/cuidado? (n = 72)
Si (%) 52,8
No (%) 47,2

5. ¢Qué otra u otras personas tienes a tu cargo/cuidado? [Multirrespuesta] [Solo si tienen

personas a su cargo] (n = 38)

Padre o madre (%) 15,8
Hermano/a (%) 2,6
Hijo/a (%) 78,9
Pareja (%) 2,6
Otros (%) 15,8
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6. ¢Presentas alguna patologia créonica o tienes reconocida alguna discapacidad que te

dificulte ayudar/apoyar a la persona con esclerosis multiple? (n = 72)

Si (%) 9,7
No (%) 90,3
No sé (%) 0

7. Situacion laboral de la persona de apoyo: [Multirrespuesta] (n = 72)

Estudiante (%) 1,4

Trabajador por cuenta propia (autonomo

o similar) (%) 12,5

Trabajador por cuenta ajena (empleado) (%) 72,2

Desempleado (%) 13,9
Jubilado (%) 4,2

Impacto de la enfermedad en tu dia a dia

8. {Cuantos dias, aproximadamente, te has tenido que ausentar del trabajo en el Gltimo
afio por tener que ayudar o por tener que acompaifar a la persona con esclerosis

multiple a sus visitas médicas? (Se indica “0” si es ningan dia) [Solo si la persona que
ayuda/apoya trabaja]
(n=59)

Dias, media (DE) 7,5(11,8)

9. ¢De qué manera consideras que el hecho de ayudar/apoyar a una persona con esclerosis

multiple ha podido afectar en tu vida académica o laboral? [Multirrespuesta, excepto “No me
ha afectado”] (n = 72)

No me ha afectado ni académica ni

laboralmente (%) 45,8
No he podido terminar los estudios en los 58
que estuve matriculado (%) ’
He tardado mas tiempo en completar mis 56
estudios (%) ’
He tenido que renunciar a cursar estudios 45
que me hubiera gustado realizar (%) ’
He tenido que renunciar a trabajar
s0 (9 5,6
por cuenta propia (%)
He tenido que renunciar a trabajar
q o 8,3
por cuenta ajena (%)
He tenido que reducir mi jornada laboral
o 26,4
(%)
He tenido que renunciar a un ascenso/
> . . o 12,5
promocion en mi carrera profesional (%)
He tenido que dejar de trabajar (%) 9,7
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10. ¢Te han diagnosticado ansiedad o depresion asociado a tu papel de ayuda/apoyo de una

persona con esclerosis multiple? (n = 72)
Si (%) 36,1
No (%) 63,9

11. En relacion con las siguientes profesionales, équé situacion refleja mejor tu realidad?

(n=72)
Lo he. He ido por Heido de He 1(,10 a
- No lo he necesitado, . través de una
Especialidad . el sistema manera . .
necesitado pero no he 1 . asociacion de
. publico privada .
ido pacientes
Fisioterapia (%) 38,9 15,3 5,6 41,7 2,8
Psicologo/a (%) 20,8 37,5 12,5 31,9 4,2
Psiquiatria (%) 62,5 13,9 12,5 13,9 0
Servicios sociales (%) 70,8 9,7 18,1 0 2,8
Asistencia legal/
juridica relacionada 66,7 12,5 5,6 12,5 4,2

con la enfermedad (%)

12. En una puntuaciéon del o al 10, écuanto han empeorado los siguientes aspectos en

TU VIDA desde que iniciaste tu papel de apoyo/ayuda de una persona con esclerosis
multiple hasta la actualidad? siendo 0 = nada y 10 = lo maximo imaginable. (n = 72)

Situacion laboral/académica. Puntos, media

Salud emocional (ansiedad/depresion). 59(2,7)
Puntos, media (DE) e
Relaciones sociales. Puntos, media (DE) 4,1(2,8)
Relaciones familiares. Puntos, media (DE) 3,1(2,9)
Tiempo dedicado al cuidado/crianza de tus

hijos u otras personas a tu cargo distintas a 41 (3,5)
la persona con esclerosis miltiple. Puntos, A
media (DE)

Relaciones sexuales. Puntos, media (DE) 4,4 (3,4)

Planificacion familiar (dificultad para tener
hijos, renunciar a tenerlos). Puntos, media 3,1(3,9)
(DE)
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A continuacién, se presentan una serie de situaciones HIPOTETICAS en las que se pregunta cuanto estarfas
dispuesto a pagar (de manera ficticia, no tendrias que abonar este dinero) por recuperar la situacidon que
tenias en cada uno de los diferentes ambitos de tu vida (vida laboral, social, familiar, etc.) antes de iniciar tu
papel de ayuda/apoyo de una persona con esclerosis multiple.

De manera orientativa, este valor se sitla entre 0 y 5.000€, aunque se puede indicar cantidades superiores.

¢Cuanto estarias dispuesto a pagar por... [Rango orientativo de 0€ a 5.000€] (n = 72)

... recuperar el estado de salud que tenias

antes de iniciar tu papel de ayuda/apoyo? NA

... recuperar la situacion laboral/académica
que tenias antes de iniciar tu papel de 1.775€
ayuda/apoyo?

... recuperar el estado emocional que tenias

antes de iniciar tu papel de ayuda/apoyo? 7.319€

... recuperar las relaciones sociales que
tenias antes de iniciar tu papel de ayuda/ 2.864€
apoyo?

... recuperar las relaciones familiares que
tenias antes de iniciar tu papel de ayuda/ 1.836€
apoyo?

... haber tenido tiempo para cuidar/criar
a tus hijos u otras personas a tu cargo
distintas a la persona con esclerosis
multiple?

4.225€

... recuperar las relaciones sexuales que
tenias antes de iniciar tu papel de ayuda/ 2.682€
apoyo?

... que la enfermedad no hubiera influido en
tu planificacion familiar (posponer el tener  2.599€
hijos, renunciar a tenerlos o tener mas, etc.)

* DAP: se imputan a O€ en los casos de las personas de ayuda/apoyo que han reportado 0 impacto en la pregunta 12. NA: no aplica. No incluido el
impacto en la salud general en la pregunta 12.
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