Esclerosis multiple: analisis de
necesidades y calidad de vida
de los afectados y su entorno

Multiple Sclerosis: Needs analysis and
quality of life of affected people and their

environment
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Resumen

La evolucién en el paradigma desde

el que se contempla la discapacidad, y
en concreto la esclerosis miltiple, ha
estado marcada por los cambios en

el concepto de salud, en el avance en
los derechos sociales subjetivos y en la
implantaciéon progresiva de un modelo
inclusivo para su abordaje. Con esta
investigacion se pretende responder a
las preguntas de ese nuevo paradigma,
revisando la situacion epidemioldgica,
los estudios anteriores, y el desarrollo
de una metodologia complementaria
desde lo cuantitativo y lo cualitativo.
El trabajo de campo —desarrollado

en el dmbito de la Comunidad

Foral de Navarra—y su posterior
analisis nos ofrece una prevalencia
considerablemente mayor que la
habitualmente manejada hasta ahora,
un perfil con caracteristicas bastante
estables en el que destaca el importante
grado incapacitante y su correlato
socioecondmico, y el aumento en los
tratamientos farmacoldgicos respecto
a datos anteriores. La ausencia de una
respuesta curativa y el avance en las
terapias paliativas exigen, como paso
ineludible, la necesidad de poner el
foco en aquellos aspectos que mejoren
la calidad de vida de las personas
afectadas y su entorno.
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Abstract

The evolution of the disability
paradigm, and its conceptualization of
multiple sclerosis, has been marked by
changes in the health concept, in the
development of subjective social rights
and the progressive implementation of
an inclusive model for its approach.
This research tries to answer
questions about this new paradigm,
reviewing the epidemiological
situation, previous studies, and
developing a complementary
quantitative and qualitative
methodology. Fieldwork —developed
at the Autonomous Community of
Navarre— and subsequent analysis
offer a significantly higher prevalence
than usually handled so far, a fairly
stable profile characterized by a

severe degree of disablement with
strong socioeconomic correlates and

a proliferation of pharmacological
treatments in comparison to earlier
data. The lack of a healing response
and the progress in palliative therapies
require, as an unavoidable step, the
need to focus on those aspects that
improve the quality of life of affected
people and their environment.
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1. Introduccion

1.1. La esclerosis muiltiple: concepto e impacto

La esclerosis multiple puede describirse, desde
una perspectiva divulgativa, como un trastorno
crénico del sistema nervioso central -formado
por el encéfalo y la médula espinal- caracterizado
por la pérdida progresiva de mielina. Esta es

una sustancia blanca que actdia como una vaina
recubriendo los nervios. Desde el momento

que va desapareciendo comienzan a producirse
placas de tejido endurecido, proceso conocido
como esclerosis. En consecuencia, los impulsos
nerviosos se interrumpen periddicamente llegando
a hacerlo en ocasiones de forma definitiva
(Compston y Coles, 2008; Correale et al., 2002).

Suele aparecer entre los 20 y 40 afios (Simone
et al., 2000), con una preponderancia de
mujeres —en torno a 2/3 de los casos (Duquette
et al., 1992)-y es una enfermedad con una
gran variabilidad en cuanto a los sintomas
(Ede, 2003; Ademna, 2006; Felem, 2007;
Fedema, 2008), dependiendo de las areas del
sistema nervioso central que estén afectadas.
Algunas manifestaciones clinicas frecuentes
que se presentan en forma de crisis o brotes
incluyen, segtn las ocasiones y las personas
afectadas, paralisis, ataxia, temblores, debilidad,
hormigueo, problemas visuales, pérdida de
fuerza o sensibilidad, problemas en la funcién
sexual, problemas de memoria a corto plazo,
alteraciones uroldgicas,... (Raus, 1998;
Delgado-Mendilivar et al., 2005).

La esclerosis multiple es, habitualmente, una
enfermedad con un largo recorrido. Su aparicion
en las primeras etapas de la edad adulta, y

su cardcter no letal, hace que las personas

que la padecen tengan por delante una larga
esperanza de vida, durante la cual tendrdn que
convivir con la enfermedad y precisaran apoyo
y cuidados por parte de su entorno, del sistema
sociosanitario y de la sociedad en general.

A dia de hoy no se dispone de ninguna respuesta

curativa para la esclerosis multiple, pero es cierto
que se ha avanzado de manera notable en el
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tratamiento clinico y rehabilitador y en la mejora
de los sintomas, logrando incluso detener la
evolucion con intervenciones precoces mediante
los tratamientos farmacologicos disponibles,
aunque las secuelas no son reversibles (Banwell ez
al., 2013; Giovannoni, 2013).

De todo ello no es dificil inferir, por un lado,
el gran impacto emocional que tiene lugar a
partir del diagndstico v, por otro, la significativa
repercusion en el proyecto vital de las personas
afectadas y sus familias: coincide con la etapa
mas productiva en la vida de una persona,
supone una fuerte inversion de recursos
—econdmicos, de tiempo, de esfuerzos...— y en
el caso de las mujeres, sobrerrepresentadas en
esta enfermedad, implica una discriminacién
anadida a otras relacionadas con el género.

1.2. La esclerosis muiltiple: epidemiologia

Histéricamente se ha dispuesto en Espaiia de
numerosos estudios locales que, con diferentes
metodologias, han ofrecido resultados
significativamente divergentes entre si sobre

la prevalencia de la esclerosis multiple en
nuestro pais (Mallada, 1999). A nivel estatal, la
informacién epidemioldgica que encontramos

en diversas publicaciones del sector se mueve
generalmente en estimaciones globales que se
repiten de una a otra, sin establecer claramente
el origen de la misma. Asi, por ejemplo, en la
introduccion de una encuesta estatal realizada

en 2005-06 (Felem, 2007) se cita textualmente
que en ese momento “en Espaiia, la prevalencia
media se puede cifrar en 40-50 casos por cada
100.000 habitantes...” aunque sin especificar el
posible origen del dato. También en la pgina web
de la Sociedad Espafiola de Neurologia se refleja
una informacién similar “... de acuerdo con los
datos manejados por la S.E.N., en Espafia unas
46.000 personas padecen esclerosis multiple...”
(Sociedad Espafiola de Neurologia, 2013). Sin
embargo, si se acude directamente a fuentes
estadisticas en determinados casos de origen
secundario, como los registros del Departamento
de Salud del Gobierno de Navarra (Gobierno de
Navarra, 2010), 0 en otros de origen primario,
como la Encuesta sobre Discapacidad, Autonomia
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personal y situaciones de Dependencia (EDAD)
del Instituto Nacional de Estadistica del afio
2008 (INE, 2008), los datos disponibles permiten
establecer unos niveles de impacto sensiblemente
mas elevados que los manejados hasta el
momento.

Para Navarra, ambito especifico de la presente
investigacion, se dispone de informacién con
metodologia censal provista por el Departamento
de Sanidad del Gobierno Foral (Gobierno de
Navarra, 2010) sobre los casos que figuran en sus
registros. Para 20710 son un total de 497 personas
diagnosticadas de esclerosis multiple. Si se toma
en cuenta la poblacion de derecho para ese afio
en Navarra (636.924 habitantes), se obtiene

una tasa de 78 casos por 100.000 habitantes

que situaria esta prevalencia en una zona de
riesgo alto segtn la clasificacion internacional
establecida por Kurtzke (1993; 1997). En cuanto
a la distribucion por sexo, la sobrerrepresentacion
femenina que citibamos también se refleja en los
datos navarros, donde la prevalencia entre ellas es
de 121 casos por cada T100.000 mujeres mientras
que los varones estan afectados 40 de cada
T00.000 Navarros.

Tabla 1. Personas afectadas de esclerosis
multiple en 2010 en Navarra

Edad Varones | Mujeres LEDS
sexos
Oal4 0 1 1
15a44 48 157 205
45 a 64 60 171 231
64y + 15 45 60
Total 123 374 497
Casos/100.000 40 121 78

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos del
Departamento de Salud. Gobierno de Navarra.

La distribucién por edades responde asimismo

a los patrones mds conocidos para esta
enfermedad (Ede, 2003; Ademna, 2006; Felem,
2007; Fedema, 2008). La mayor parte de los
casos para 2010 en Navarra (Tabla 1) se sittian
entre los 45 y 64 afos (un 46,5 %), seguida de
la franja de 15 a 44 afos (el 41,2%). Un 12,1 %
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tiene 64 6 mds afios y solamente uno de los
casos no habia atn cumplido los 15 afios.

Para la comparacion de los datos navarros

con el nivel estatal nos hemos encontrado con
serias dificultades ante la ausencia de datos
globales provenientes de registros primarios. La
aproximacion mds fiable de la que se dispone
es la Encuesta EDAD 2008 del Instituto
Nacional de Estadistica (INE, 2008), en la que
se entrevisté a mas de 270.000 personas de 6

6 mds afios. Asumiendo que dicha Encuesta
refleja autodeclaraciones y no diagndsticos
clinicos, resulta sorprendente que la estimacion
que realiza para el 4mbito navarro, atin siendo
un relativamente bajo volumen de poblacion

y por tanto un mayor error de muestreo, es
muy similar a los datos que se habian obtenido
de fuentes primarias. Cifra los afectados por
esclerosis miiltiple en 78 casos por 100.000
habitantes, lo que representaria un total de

453 personas afectadas. Haciendo extensiva
esa fiabilidad a los datos estatales (con mayor
fuerza estadistica al disminuir el error muestral
por el tamario considerablemente mas elevado)
se encuentran para la esclerosis multiple 144
casos por 100.000 habitantes. La proyeccién en
el conjunto de la poblacion (Tabla 2) elevaria

a mas de 60.000 personas de 6 6 mas afios
afectadas por la enfermedad a nivel estatal, con
una estimacion estadistica que, si acaso, podria
estar sesgada a la baja en tanto en cuanto las
personas afectadas con discapacidad leve o nula
podrian no estar incluidas en estos resultados.

Tabla 2. Estimacion de afectados por esclerosis
multiple en 2008 (6 y + anos)

Varones | Mujeres | Ambos sexos
Espana.
Casos/100.000| &2 204 144
Navarra.
Casos/100.000 68 87 8
Espana. Total | 47300 | 43600 |  60.900
afectados
Navarra. Total 199 254 453
afectados

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos de la
encuesta EDAD 2008. INE.
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En los datos estatales de EDAD 2008 puede
constatarse una vez mds la contundente
sobrerrepresentacion de mujeres afectadas en
una relacion de siete de cada diez casos (204
frente a 83 por 100.000 entre los varones).
Para el caso especifico de la poblaciéon
navarra, al segmentar por sexos, el notable
aumento del error muestral en una poblacién
estadisticamente insuficiente impide valorar
la falta de ajuste con los datos primarios ya
comentados.

1.3. Cambio de paradigma en el ambito de la
discapacidad

El analisis de las consecuencias de patologias
con un alto potencial discapacitante, como

es el caso de la esclerosis multiple, no puede
llevarse a cabo sin hacer referencia al cambio
de paradigma que estd teniendo lugar en las
ultimas décadas en el ambito de la discapacidad
en su conjunto, y que se articula en torno a tres
constructos altamente significativos:

e El concepto de salud, en el que esta
en marcha un cambio de un modelo
sanitarista a un modelo bio-psico-social que
contempla aspectos como la prevencion,
el apoyo emocional, la salud publica o las
modificaciones ambientales (OMS, 2009;
Pineault ef al., 2003; OMS, 1978; Ponte,
2008).

e Los servicios sociales y, en general, los
derechos sociales a través de un avance
progresivo en la consideracion de la
atencion a las necesidades sociales de la
ciudadania como derechos subjetivos y
de los servicios sociales como un sistema
universal, garantista y de calidad (Espafa,
2006; Navarra, 2006).

e La concepcidn y el abordaje de la
discapacidad, que asiste a un cambio de
enfoque desde un modelo individualista/
asistencial/rehabilitador, a un modelo
inclusivo que busca, ademas del trabajo
individual, incidir sobre las creencias
sociales y eliminar las barreras que
impiden la participacion social plena a las
personas con discapacidad (Pérez, 2006;
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Gobierno de Espafia, 2o011; Huete y
Diaz, 2009).

Es necesario poner de manifiesto que, en todo
caso, el proceso de transformacién iniciado a
través de este cambio de paradigma no ha sido
en el pasado lineal, enfrentdndose a numerosas
dificultades, resistencias, contradicciones,...

En estos momentos, la puesta en cuestion de
aspectos nucleares del modelo sociosanitario,
permite incluso hablar de retrocesos
significativos en su desarrollo.

En el dmbito de la esclerosis multiple, la
plasmacion de este cambio de paradigma se

ha reflejado de manera contundente en los
Principios Internacionales para promover la
calidad de vida de las personas con esclerosis
multiple (MSIF, 2002). Tomando como
referencia el concepto de calidad de vida de la
OMS “percepcion que tiene un individuo de su
situacion en la vida, dentro del contexto cultural
y de valores en que vive y en relacién con sus
objetivos, expectativas, valores e intereses”
(WHOQOL, 1995), los pardmetros médicos y
asistenciales pasan a constituir un elemento mds
dentro de un planteamiento estratégico dirigido
a lograr una mejora significativa en la calidad de
vida de los afectados. Se estructuran en torno a
10 principios: independencia y empoderamiento;
asistencia médica; asistencia continua (cuidados
de larga duracion); promocion de la salud y
prevencion de la enfermedad; apoyo a miembros
de la familia; transporte; empleo y actividades
de voluntariado; pensiones y ayudas econémicas
por discapacidad; educacion; vivienda y
accesibilidad a edificios comunitarios cuya sola
enumeracion nos pone en la pista de este cambio
de enfoque.

Es necesario que este cambio de paradigma
vaya impregnado los intersticios de las
diversas estrategias de investigacion, como

asi ha ocurrido en el estudio que sirve como
base al presente articulo. La investigacion

no debe limitarse a analizar la incidencia de

la discapacidad en las personas afectadas,

sino también en su contexto; debe abordar

las necesidades globales de la persona y su
entorno, no limitdndose a los aspectos médicos
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y asistenciales; debe servir para detectar las
necesidades que el Estado tendra que garantizar
como derechos sociales; etc.

1.4. La investigacion sobre las caracteristicas,
necesidades y problematicas de los afectados

Al margen de algunas investigaciones ya
citadas, centradas especificamente en datos
epidemioldgicos, en esta ultima década se han
llevado a cabo varios estudios con el objetivo de
profundizar en las caracteristicas, necesidades

y problematicas de los afectados por esclerosis
multiple y en su entorno familiar y social.

En el estudio llevado a cabo en 2003 para la
Fundaciéon Eugenia Epalza (Ede, 2003) en el Pais
Vasco (242 entrevistados), el 74 % eran mujeres,
con un 63 % de los encuestados entre los 30y
49 anos y el 70 % tenia entre 20 y 40 afios en

el momento del diagnédstico. Los sintomas mads
frecuentes eran los trastornos motores (un 58 %)
seguidos de la falta de equilibrio y la fatiga. El
79 % poseia certificado de discapacidad, y un
46 % en un grado superior al 60 %. El 47 %
habia utilizado alguna terapia alternativa
—herboristeria un 44 %, homeopatia un 36 %,

o acupuntura un 34 %—. El 44 % utilizaba
productos de apoyo —un 62 % silla manual/
silla eléctrica, un 34 % muleta—. El 60 % recibia
ayuda de terceras personas, fundamentalmente
de su pareja; el 7 % disponia de un cuidador
externo. El 47 % necesitaba ayuda para las
actividades de la vida diaria, destacando
especialmente el ir de compras, barrer o realizar
gestiones fuera de casa. El 34 % se encontraba
trabajando, un 37 % disponia de una pensién y
un 6 % se encontraba desempleado; el 12 % se
dedicaba a las tareas del hogar. Un 45 % habia
dejado de trabajar a raiz de diagnosticarle la
enfermedad. El 31 % tenia adaptado el acceso

a su vivienda y un 46 % no lo tenia aunque lo
necesitaba. En cuanto a la vivienda en si el 17 %
si la tenia adaptada y un 31 % la necesitaba.

El 6 % tenia adaptado su vehiculo, mientras
que un 20 % no lo tenfa aunque lo necesitaba.
Un 13 % utilizé apoyo psicoldgico cuando le
diagnosticaron la enfermedad, otro 17 % lo
habia hecho de manera puntual desde entonces,
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y otro 6 % de manera continuada hasta ahora.
Los servicios mas demandados eran, por este
orden, fisioterapia, asistencial social y ayuda a
domicilio.

En un estudio sobre la calidad de vida de las
personas afectadas por esclerosis multiple,
Delgado-Mendilivar y colaboradores (Delgado-
Mendilivar et al., 2005) trataron de observar
cudles eran las dreas mads afectadas por la
enfermedad y en qué medida el tratamiento
podia mejorar su calidad de vida. De acuerdo
con sus resultados, habiendo dividido a las
personas afectadas en tres grupos segun su
puntuacion en las escala EDSS o de Kurtzke
(1993), el dolor corporal y la vitalidad son

las dimensiones mds afectadas en un estadio
temprano de la enfermedad. Los items
relacionados con la salud fisica serian los mds
influidos por la evolucién de la enfermedad

y no ocurriria tanto en aspectos relacionados
con la salud mental salvo en lo que afecta a la
funcién emocional. Por tltimo, dentro del drea
de salud fisica —funcion fisica, rol fisico, dolor
corporal, salud general-y del drea de salud
mental —vitalidad, funcién social, rol emocional,
salud mental- la aplicacion de un tratamiento
rehabilitador se mostré especialmente efectivo
en relacion con las dimensiones de rol fisico y de
rol emocional.

En 2005-2006 la Federacion Espafiola para la
Lucha contra la Esclerosis Multiple (FELEM)

y el Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales
impulsaron la realizacion de una encuesta a nivel
estatal cuya poblacion diana eran las personas
asociadas en la Federacion. Para llevarla a cabo
“se eligio una muestra de 500 personas (...) 375
personas socias de las asociaciones que componen
FELEM vy 125 personas no asociadas” (Felem,
2007: 17). Ademas se realizaron entrevistas,

por cada asociacion, a uno o dos neurdlogos

de referencia y a un responsable de la misma.

El perfil de afectado puede trazarse con los
siguientes datos: el 68,4 % eran mujeres; siete

de cada diez (un 71,0 %) tenia entre 30y 54
afos; la mitad (un 46,8 %) llevaba diagnosticado
entre 7 y 16 afios y en otro 31,0 % de los casos
el diagnostico era menor de 7 afios; en mas

del 50 % de los casos la enfermedad cursaba
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de manera remitente-recurrente; un 48,6 %
precisaban apoyos para deambular y un 23,2 %
silla de ruedas para desplazarse; ocho de cada
diez (el 78,6 %) tenia certificado de discapacidad
y un 37,8 % de los entrevistados con grado de
65 % o superior. El 26,5 % estaban trabajando,
siendo un 46,2 % pensionistas y otro 8,1 % se
encontraban en paro. Ademas del servicio de
neurologia, utilizado practicamente por todos
los afectados, el mas demandado era fisioterapia
(un 62,4 %). Coincidiendo con lo expresado

por los neurélogos, los problemas fisicos més
frecuentes eran la fatiga, la pérdida de fuerza, las
disfunciones sexuales y la incontinencia urinaria;
entre los emocionales: la depresion seguida de

la ansiedad; en cuanto al deterioro cognitivo,
citaban las dificultades para concentrarse,

los trastornos de memoria, la capacidad de
planificacion y el lenguaje no fluido. Un 57,3 %
tenia realizadas adaptaciones en el hogar y un
34,0 % necesitaba adaptar la vivienda a sus
necesidades.

Ampliando el foco a nivel continental, el Codigo
Europeo de Buenas Practicas (EMSP, 2008)
resalta entre los elementos mds significativos

a nivel europeo en relacion con la esclerosis
multiple: la baja tasa de personas afectadas

en Europa con acceso a medicacion efectiva
contra la enfermedad (un 28 %); la escasez de
médicos especializados (en Irlanda solamente
hay 14 neurdlogos especialistas); o los indices
de ocupacion de los afectados, 2 6 3 veces mas
bajos que el resto de la poblacién.

Para finalizar el repaso de estos antecedentes,
en el afno 2006, la asociacién de esclerosis
multiple de Navarra (ADEMNA) llev6 a

cabo un estudio (Ademna, 2006) dirigido

a los asociados diagnosticados en el que se
reflejaba la situacion de las personas afectadas
-y de su entorno- en los siguientes términos:
tres cuartas partes eran mujeres(un 73,8 %),
basicamente entre los 40 y 59 afios (el 58,9 %),
diagnosticados mayoritariamente entre los 25 y
40 anos (un 52,2 %), con un 76,6 % siguiendo
un tratamiento farmacolégico y un 36,4 % que
habia utilizado en alguna ocasién tratamientos
no convencionales, especialmente herboristeria
y acupuntura. El 59,8 % tenia reconocida una
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discapacidad (de ellos el 33,7 % del 65 % o
mas). El 40,2 % utilizaba algun tipo de producto
de apoyo, especialmente muletas y sillas
manuales. Las ayudas personales que recibian
provenian fundamentalmente (en un 45,8 %) de
su pareja, disponiendo de cuidadores externos
en un 7,5 % de los casos.

Un 44,2 % necesitaba ayuda para las actividades
de la vida diaria. Especialmente para ir de
compras (el 77,5 % de los casos), para planchar
(un 69,4 %) o para levantarse o acostarse (un
63,3 %).

El 24,3 % estaba trabajando, un 28,2 % con
pension, y un 14,2 % se encontraba en paro. El
10,8 % se dedicaba a las tareas del hogar. Para el
54,2 % la enfermedad habia supuesto tener que
dejar el trabajo. Un 19,6 %, el conocimiento de
la enfermedad le gener6 problemas en el entorno
laboral.

El 54,9 % tenia el acceso a la vivienda adaptado
a sus necesidades y el 36,5 % necesitaba
adaptarlo pero no lo tenia hecho. Solamente el
14,8 % tenia adaptado el vehiculo y un 34,7 %
no lo tenia aunque lo necesitaba.

El 3,9 % utilizé apoyo psicoldgico solamente
cuando le diagnosticaron la enfermedad, un
13,7 % lo habia utilizado desde entonces

de manera puntual y otro 5,9 % de manera
continua desde entonces.

Los servicios mds demandados eran fisioterapia
(el 67,0 %), asistencia social (un 33,6 %), yoga
(30,1 %), talleres ocupacionales (26,6 %) y
atencion psicolégica (21,5 %).

Seis afos después de ese primer estudio,
ADEMNA decidi6 realizar una nueva
investigacion con el objetivo de analizar la
situacion y los avances —o retrocesos— llevados

a cabo durante ese periodo de tiempo, asi como
poder reforzar, reorientar y proponer nuevas
acciones de mejora de la calidad de vida para las
personas afectadas por esta enfermedad.

Por ello, después de revisar algunos de los
estudios mas relevantes sobre la situacion
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sociosanitaria de los afectados por esclerosis
multiple y su entorno, en el siguiente apartado
se presentan la metodologia y los principales
resultados de la investigacion llevada a cabo

en 2012 sobre las personas que se encontraban
diagnosticadas por esta enfermedad en Navarra.

|
2. Material y método

La metodologia del estudio global ha sido mixta,
combinando tanto técnicas cuantitativas como
cualitativas. El punto de partida se fundamento
en un amplio andlisis documental de fuentes
secundarias y una profunda investigaciéon sobre
la percepcion y la dindmica social del concepto
de discapacidad en su conjunto y su plasmacion
detallada en el entorno de la esclerosis maltiple.
A continuacién se llevé a cabo una encuesta,
cuya metodologia se detalla posteriormente, a
personas diagnosticadas en la Comunidad Foral
de Navarra, con un total de 140 respuestas
validas. El cuestionario estaba centrado en
revisar los principales datos sociodemogrificos
y médico-sanitarios de los entrevistados,

asi como trazar un perfil de su situaciéon en
relacion con los items incluidos en los Principios
Internacionales para promover la calidad de
vida de las personas con esclerosis multiple
(MSIF, 2002). En la siguiente fase se realizaron
20 entrevistas semiestructuradas —T 5 a personas
afectadas y 5 a profesionales sanitarios—y

6 grupos focales —profesionales del sistema
sociosanitario, profesionales de ADEMNA,
parejas de personas afectadas y padres o madres
de personas afectadas—, finalizando el estudio
con un andlisis DAFO vy la elaboracién de

una serie de recomendaciones y propuestas de
avance.

En resumen, el proceso metodoldgico ha
contado con los siguientes pasos:

e  Analisis documental de fuentes secundarias.

e Analisis cuantitativo. Encuesta a todas las
personas con esclerosis multiple socias de
ADEMNA. 140 cuestionarios validos.
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e Andlisis cualitativo. 20 entrevistas
semiestructuradas (15 a personas afectadas
y 5 a profesionales sanitarios) y 6
grupos focales (profesionales del sistema
sociosanitario, parejas de personas afectadas
y padres o madres de personas afectadas).

e Anilisis DAFO, recomendaciones y
propuestas de avance.

La encuesta propiamente dicha, cuyo analisis
constituye el armazon central del presente
articulo, estaba dirigida a personas afectadas

y diagnosticadas por esclerosis multiple en el
ambito de la Comunidad Foral de Navarra.

Por cuestiones de confidencialidad respecto

a aspectos privados de salud y, por ende,

de posibilidad de localizacion, el universo
poblacional se ha circunscrito a las personas
socias de ADEMNA diagnosticadas con la
enfermedad. Esto ha supuesto un total de 207
casos a los que nos hemos dirigido con una
estrategia censal, con lo que no ha sido necesario
hacer un disefio muestral representativo.

El primer contacto ha sido realizado por
ADEMNA para preguntarles por su disposicion
a participar en el estudio y, en caso afirmativo,
si les parecia adecuada una entrevista personal
o preferian que les fuera enviado el cuestionario
por correo y autorrellenarlo de manera privada.

El resultado final ha sido de 140 cuestionarios
completados (un 67,6 % del universo fijado).
Los casos no conseguidos lo han sido por las
siguientes razones: en un 16,9 % el cuestionario
postal no fue devuelto; en un 9,7 % no se pudo
localizar al afectado; un 2,9 % rechazé participar
en el estudio; y otro 2,9 % estaban en un estado
de salud que no permitia su participacion. El
65,0 % de los cuestionarios cumplimentados

lo fueron mediante entrevista personal y el

35,0 % restante fueron rellenados por la persona
encuestada y devueltos por correo.

En cuanto al contenido del cuestionario, constaba
de 9o preguntas organizadas en ocho apartados:
datos generales, en el que se incluian preguntas
de tipo sociodemografico, pero también otras
referidas a la enfermedad (afio de diagndstico,
sintomas, tipo de tratamientos, etc.); ayudas

y prestaciones econémicas por dependencia;
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independencia y empoderamiento, con preguntas
muy orientadas a detectar necesidades de ayuda
personales en las actividades de la vida diaria;
empleo, relaciones sociales y actividades de ocio y
voluntariado; vivienda y accesibilidad; promocion
de la salud, calidad de vida y prevencion de la
enfermedad; asistencia médica y continua; y
valoracion de ADEMNA.

El trabajo de campo fue realizado entre el o5 de
septiembre y el 30 de noviembre de 2011 por
un equipo de cinco profesionales supervisados
por el equipo investigador. La explotacion de
los datos ha sido llevada a cabo con el paquete
estadistico SPSS 15.0.

|
3. Resultados

3.1. Perfil sociodemografico

El perfil sociodemogréfico que se refleja a partir
de la encuesta ofrece los siguientes resultados:

la edad media de los afectados por esclerosis
multiple es de 46,5 afios, con un rango que
oscila entre los 25 y 8o afios pero en el que seis
de cada diez estdn ubicados en la horquilla de 35
a 54 afios (Figura 1). Por sexo, siete de cada diez
afectados son mujeres (el 70,7 %).
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Viven basicamente en pareja y solamente un
8,0 % lo hacen solos, frente al porcentaje del
18,8 % entre la poblacion general espafola
(INE, 2013). El 64,3 % han tenido hijos,
destacando que cuatro de cada diez (un 38,9 %)
los ha tenido cuando la enfermedad ya habia
sido diagnosticada.

Solamente un 4,3 % no habia conseguido
terminar los estudios primarios, un 32,1 % sale
del sistema educativo con estudios primarios,
un 32,1 % con educacion secundaria finalizada,
y el 31,4 % ha obtenido alguna titulacién
universitaria.

En cuanto a su situacion laboral, tres de cada
diez (un 30,7 %) trabajan fuera del hogar,

uno de cada diez (el 11,4 %) se encontraba

en desempleo, la tercera parte (el 33,6 %)
recibia una pension de invalidez/incapacidad
permanente, el 12,8 % recibia una pension de
jubilacion y un 7,9 % se dedicaba a las tareas
del hogar. La media de ingresos mensuales

por unidad familiar es de 2.040 euros, pero la
distribucion es notablemente heterogénea: tres
de cada diez hogares no superan los 1.200 euros
de ingresos; aproximadamente la cuarta parte
(el 23,6 %) tienen unos ingresos entre 1.200 y
1.800 euros y un porcentaje similar (el 26,4 %)
entre 1.800 y 3.000 euros. Para el conjunto de la
poblacién navarra la renta media por hogar en

Tabla 3. Distribucién de los afectados por sexo y edad (absolutos y porcentajes)

Sexo

Grupos de edad Total Mujer Hombre

N % N % N %
25a 34 20 14,3 16 11,4 4 2,9
35a44 43 30,7 28 20,0 15 10,7
45 a 54 40 28,6 25 17,9 15 10,7
55 a 64 26 18,6 22 15,7 4 2,9
65y mas 10 7,1 7 5,0 3 2,1
No contesta 1 0,7 1 0,7 0 0,0
Total 140 100,0 99 70,7 41 29,3

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos del trabajo de campo.
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2010 era de 2.867 euros (INE, 2013). De hecho
un 52,1 % declara no tener dificultades para
“llegar a fin de mes” en tanto que en el conjunto
de los hogares navarros ese porcentaje se elevaba
al 65,5 % (INE, 2013).

3.2. Perfil medico-sanitario

A ocho de cada diez (un 80,8 %) les fue
diagnosticada la esclerosis multiple entre los
20y los 44 afios, con solamente un 4,3 %

en los que se detect6 antes de dicha edad. El
diagndstico en los varones es mds precoz, como
puede apreciarse en la Figura 1.

La mitad de los encuestados (un 49,9 %) llevaba
entre 5y 15 afios diagnosticada, un 13,6 %
entre 16 y 20 afos, y en otro 17,1 % de los
casos habian pasado mds de 20 afos desde el
diagnostico. Seis de cada diez afectados (un
61,4 %) tenian reconocido algun grado de
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discapacidad: en el 39,5 % de los casos ésta se
situaba entre el 33 % y el 64 %, enel 37,2 %
era del 65 % de discapacidad o superior y en
un 23,3 % era menor del 33 %. La diferencia
por sexos es significativa: el 41,7 % de las
discapacidades femeninas eran del 65 % o
superior, mientras que en el caso de los varones
el porcentaje era del 26,9 %.

Los sintomas asociados a la esclerosis maltiple
mds citados por los encuestados —los padecen
siempre 0 a menudo- son la fatiga, en el 72,0 %
de los casos, la falta de equilibrio, en un 62,1 %,
y sintomas motores, con un 56,5 % (Figura

2). Igualmente casi la mitad de los afectados
manifiestan dificultades sensitivas, urinarias

o espasticidad muscular. Con porcentajes
menores pero también altamente significativos
se sefialaron disfunciones sexuales, sintomas
visuales, dolor, dificultad de control de
esfinteres,... Es especialmente significativo la
diferencia por sexos en los sintomas de dolor: la

Figura 1. Diagnéstico en funcién de la edad y sexo. Porcentajes
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Figura 2. Sintomas asociados a la E.M. mas citados por los encuestados (respuesta muiltiple)
Fatiga 720
Falta de equilibrio 62,1
Sintomas motores 565
Sintomas sensitivos 4r1
Sintomas urinarios 436
Espasticidad muscular 42,9
Disfunciones sexuales 35,0
Sintomas visuales 336
Dolor 821
00 100 200 300 400 500 600 700 800
Fuente: Elaboracion propia.
poblacién masculina manifiesta sufrirlo siempre Figura 3. Evolucién del porcentaje de afectados
0 a menudo en un 36,6 % de los casos mientras con tratamiento farmacolégico para la E.M.
que en las mujeres el porcentaje es del 20,3 %.
Un 13,6 % de los encuestados afirmaba tener 90
un familiar consanguineo que también padecia 80 80,7
S . o _— 76,6
esclerosis miltiple, siendo una especificidad
notablemente mds presente en la poblacion 70
femenina (un 16,2 %) que entre los varones 60
% de casos).
(73 ) 0o
Casi la quinta parte de los afectados (un 19,3 %) 40
manifestaba no tomar ningdn tratamiento o
para la enfermedad (Figura 3), situacion 004
sensiblemente mds frecuente entre los varones 20 19,3
(un 26,8 % no seguia ningun tratamiento 10
farmacolégico) que entre las mujeres (asi ocurria
en un 16,2 % de la poblacion femenina). 0
Con tratamiento Sin tratamiento

Por otro lado, dos tercios de las personas
encuestadas siguen algtn tratamiento 2006
farmacolégico en relacion con los sintomas 2012

asociados. Los mas frecuentes estdn relacionados

con la espasticidad (un 30,0 % de los afectados Fuente: Elaboracién propia.

la maneja con algtn tipo de firmaco), con la
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fatiga (un 26,4 % lo hace), con el dolor (un
22,1 %), la depresion (un 22,1 %) o el insomnio
(un 21,4 %). La diferencia mds significativa por
sexos se producia en relacion con la depresion:
un 25,3 % de la poblacién femenina seguia un
tratamiento mientras que solamente lo hacian
un 14,6 % entre la masculina. Al igual que

en los tratamientos especificos para manejar

la enfermedad, en relacion con los sintomas
asociados es superior el porcentaje de varones
que no siguen un tratamiento (el 43,9 %) que el
encontrado entre las mujeres (un 31,3 %).

Los tratamientos alternativos son utilizados por
mds de un tercio de los afectados (el 35,0 %),
siendo los mas frecuentes la herboristeria (un
15,0 % afirmaban utilizarlo), los cuidados
nutricionales (un 14,3 %), la homeopatia (un
9,3 %) o la acupuntura (el 7,1 % de los casos).

En el 53,6 % de los casos el entrevistado no
sabia si le habian aplicado la escala EDSS de
Kurtzke (Kurtzke, 1983), considerada una
medida de referencia; un 15,0 % confirmaban
que si la habian pasado aunque solamente el
71,4 % de éstos conocian los resultados. Mas
de la mitad de los casos (un 53,3 %) habian
obtenido valores que oscilaban entre 4,0y 5,0.

3.3. Areas de calidad de vida

Independencia y empoderamiento. El 43,6 % de
los encuestados necesita ayuda de otras personas
para realizar alguna de las actividades basicas de
la vida diaria (Figura 4), situacién mds frecuente
entre la poblacién femenina (un 49,5 %) que
entre la masculina (el 29,3 %).

Entre quienes necesitan ayuda, las necesidades
vitales mds frecuentes estan relacionadas con los
desplazamientos fuera del hogar (un 52,5 %),
con bafarse (un 39,4 %), con vestirse (un

29,5 %), o con levantarse/acostarse (un 27,8 %).
Por lo que se refiere a otro tipo de necesidades
no vitales pero importantes, destacan la ayuda
para poder ir de compras (el 63,9 % de quienes
necesitaban ayuda), en la limpieza de la casa
(un 59,0 %), para la realizacion de gestiones

y papeleo (un 47,5 %), o para preparar la
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Figura 4. Necesidad de ayuda para las
actividades de la vida diaria. Porcentajes
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Fuente: Elaboracion propia.

comida (un 32,8 %). Un 44,3 % afirman
utilizar algun producto de apoyo. Tres de cada
diez encuestados (un 30,0 %) utiliza muleta/
baston, un 17,9 % una silla manual, el 9,3 %
una silla a motor, un 5,7 % un andador y un
6,4 % algin otro tipo de producto de apoyo.
Casi las dos terceras partes (un 64,5 %) de
quienes las utilizan manifiestan hacerlo de forma
permanente. Un 30,0 % de los entrevistados
declara tener tarjeta de estacionamiento para
minusvélidos y otro 12,1 % dice necesitarla
aunque no dispone de ella.

Asistencia continua. La gran mayoria (un

85,0 %) declara que necesita algun tipo de
servicio de apoyo, especialmente mas reclamado
por la poblacién femenina (un 89,9 % frente al
73,2 % entre los varones). Los mds demandados
son fisioterapia (por un 58,6 % de los
encuestados), yoga/pilates/estiramientos (por el
45,0 %), mds informacion sobre la enfermedad
(por un 28,6 %), servicio de ayuda a domicilio
(un 23,6 %) o servicio de viajes y vacaciones con
apoyo (un 22,1 %).
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Promocién de salud y prevencion de la
enfermedad. Un 42,1 % considera que su salud
durante los tltimos doce meses ha sido buena,
mientras que un 17,1 % la considera mala. Entre
quienes llevan menos afios diagnosticados es
mas bajo el porcentaje que valora positivamente
su salud (un 33,3 % para menos de § afios, un
44,8 % entre § y 15 afos, y un 41,9 % para
mas de 15 afios). Por otro lado, la valoracion
negativa es notablemente mds intensa entre las
mujeres (un 21,2 %) que entre la poblacion
masculina (solamente el 7,3 % la considera
mala). En una escala de 1 (muy negativa) a 1o
(muy positiva) la puntuacién media respecto a
la calidad de vida de la que disfrutan se situaba
en 6,5 puntos. Un 35,0 % han recibido ayuda
psicolégica en alguna ocasion: un 16,4 % la
utiliza de manera puntual, un 13,6 % solamente
cuando le diagnosticaron la enfermedad y el

5,0 % de manera continua desde el diagndstico.

Transporte. Un 86,3 % tiene vehiculo propio.
De ellos un 61,5 % manifiesta que no necesita
ninguna adaptacioén y un 28,2 % si tiene
realizadas las adaptaciones necesarias para

su manejo. El resto de los casos, aunque las
necesitaria, no dispone de ellas. Solamente un
8,5 % de los propietarios de vehiculos habian
solicitado alguna subvencién para llevar a cabo
tales adaptaciones.

Vivienda vy accesibilidad. El 28,8 % de los
encuestados dice que el acceso a su vivienda no
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ha necesitado ningun tipo de adaptacién. Por

el contrario, un 47,5 % declara que ya ha sido
adaptado en tanto que el 23,8 % manifiesta que
la accesibilidad de su hogar no estd adaptada a
las necesidades derivadas de su enfermedad. En
lo relacionado con la adaptacion de la vivienda
en si, un 42,4 % ya ha realizado las adaptaciones
necesarias, mientras que otro 12,9 % expresa
que seria necesario realizar dichas adaptaciones.
La falta de adaptacion tanto de los accesos como
de la propia vivienda esta relacionada, en primer
lugar, con problemas econémicos y, en segundo
lugar, con problemas técnicos de la vivienda.

Empleo. El 30,7 % de los entrevistados estaba
trabajando activamente, un 46,4 % tenia
reconocida una incapacidad laboral, un 11,4 %
se encontraba en situacion de desempleo, y el
resto en otras situaciones —tareas del hogar,
estudiando, etc.—. La actividad laboral se reduce
notablemente a medida que aumenta la edad —el
55,0 % en el tramo de 25 a 34 afios y solamente
el 7,7% en el de 55 a 64 afos—. El 22,1 %

de los encuestados tuvieron problemas en su
trabajo al conocerse su diagnéstico, siendo lo
mas frecuente el despido (en un 41,9 % de los
casos), la incomprension y pérdida de confianza
(en el 22,6 %) o la presion para dejar el trabajo
(Figura s).

Los ingresos de la unidad familiar proceden
en un 18,6 % exclusivamente de la persona
afectada, mientras que en otro 62,9 % de los

Figura 5. Principales dificultades en el trabajo entre quienes afirman que las tuvieron. Porcentajes
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casos los ingresos del afectado son una parte
mas junto con la de otros miembros del hogar.

Pensiones y ayudas. Un 18,6 % de las personas
entrevistadas tenfan realizada una valoracion

de su dependencia de acuerdo con la normativa
vigente, y otro 2,1 % estaba a la espera de
obtenerla. Esta valoracion era notablemente mds
frecuente a medida que avanzaba la edad: era de
un 5,0 % en el tramo de edad de 25 a 34 afios

y llegaba hasta el 30,0 % entre los encuestados
de 65 afnos y mas. De las valoraciones realizadas
un 57,7 % pertenecen al primer grado o
“dependencia moderada” (38,5 % para el nivel
Iy 19,2 % para el nivel IT), un 26,9 % para el
segundo grado o “dependencia severa” (19,2 % y
7,7 % respectivamente) y un 15,3 % para el tercer
grado o “gran dependencia” (11,5 % y 3,8 %
segun nivel I y II). Solamente un 13,6 % del total
de entrevistados afirman recibir algiin servicio o
prestacion econémica por su dependencia. Las
principales prestaciones son de ayuda econdémica
para asistencia personal (un 52,6 % de las
mismas), y teleasistencia (el 26,3 %).

|
4. Discusion

La evolucion en el paradigma desde el que

se contempla la discapacidad en general y,

en concreto, la esclerosis multiple, ha estado
marcada por los cambios en el concepto de
salud, en el avance en los derechos sociales
subjetivos y en la implantacion progresiva

de un modelo inclusivo para su abordaje.

Todo ello, como hemos podido constatar en

la investigacion, ha llevado a cimentar un
constructo en el que los aspectos médicos y
asistenciales son una parte significativa, pero
solo una parte de un abordaje integral. En todo
caso la puesta en cuestion en el momento actual
en toda Europa, y en Espafia en particular, de las
politicas de Bienestar, deja en una situacién de
incertidumbre su direccion futura.

La mayor parte de las investigaciones
realizadas en Espafia han sido a nivel local,
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con una horquilla muy dispersa en cuanto a la
prevalencia de la enfermedad. A nivel estatal, y
de acuerdo con la revision efectuada, estimamos
que las cifras que circulaban hasta ahora estdn
notablemente infravaloradas. Partiendo tanto
de los registros primarios de Navarra como de
la encuesta EDAD 2008, y contrastando sus
resultados, puede afirmarse que la prevalencia
es, al menos, de 78 casos por 100.000 habitantes
para la Comunidad Foral de Navarra y que
alcanza los 144 casos en el conjunto de Espafia
—entre la poblacion de 6 o mds afios—.

Desde un punto de vista metodoldgico se ha
coincidido con las principales investigaciones de
objetivos similares en la limitacion del universo
de la encuesta a los diagnosticados que eran
miembros de las Asociaciones del dmbito de
referencia. Aun asi, para el caso de Navarra

se ha dispuesto de un “N” de partida que
alcanzaba casi la mitad de quienes figuraban en
los registros oficiales y, por otra parte, el nivel
de respuesta se sitta en la banda alta de los
obtenidos en estudios similares.

En la comparacion tanto con el anterior estudio
de ADEMNA en 2006 como con otros citados,
el perfil sociodemografico de las personas con
esclerosis multiple permanece bastante estable.
Una media de edad ligeramente inferior a los 50
afios, en torno a dos tercios de mujeres, menos
de uno de cada diez vive solo, la tercera parte
recibe una pensién de incapacidad y més de la
mitad de los hogares no superan unos ingresos
de 1.800 euros mensuales. Sin embargo, las
diferencias si son destacables respecto a la
poblacion general entre los que, por ejemplo,

se duplica el porcentaje de hogares individuales
o disponen de una renta media de 2.867 euros
mensuales por hogar. Este contraste permite
visualizar el importante grado incapacitante de
la enfermedad, con un grave impacto laboral y,
por ende, con su correlato socioeconémico.

En lo referido al perfil médico-sanitario, se
confirma un diagndstico mayoritario entre los
20y 44 afnos y que seis de cada diez tienen
reconocido algun tipo de discapacidad —en mas
de un tercio de los casos igual o superior al

65 %—. También se confirman la fatiga, la falta
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de equilibrio y los sintomas motores como los
mas frecuentes entre los afectados. Sin embargo,
aumenta de manera significativa los afectados
que siguen un tratamiento farmacoldgico:
solamente dos de cada diez no lo hacen en la
actualidad, situacién mas frecuente entre los
varones. Y el recurso a terapias “alternativas”
sigue siendo utilizado por mas de un tercio de los
afectados, especialmente herboristeria, cuidados
nutricionales, homeopatia o acupuntura.

El enfoque del estudio, fundamentado en el
nuevo paradigma de la discapacidad, nos ha
permitido detectar que, mas alla del estricto
espacio clinico, existe toda una serie de
dificultades relacionadas con el entorno que
inciden directamente en la calidad de vida de
los afectados. Se destacan de manera especial
algunos ambitos:

e  En relacién con su autonomia, casi la
mitad de los encuestados necesitan ayuda
de otras personas para realizar algunas de
las actividades basicas de la vida diaria,
especialmente desplazamientos fuera
del hogar, bafarse, vestirse o levantarse/
acostarse; y es algo cuyas cifras permanecen
estables respecto al estudio de 2006.
Aumenta, incluso, la cifra de quienes
utilizan algtn producto de apoyo —también
casi la mitad de los afectados— destacando
muletas/bastones vy sillas manuales, y las dos
terceras partes de los usuarios lo hacen de
manera permanente.

e Mis alla de las tareas personales, ocho
de cada diez afectados necesita utilizar
algtin tipo de intervencion terapéutica o de
servicios de apoyo, destacando especialmente
los de fisioterapia, si bien la presencia
de estos tltimos desciende ligeramente
respecto a 2006. En cambio estd en ascenso
la utilizacion de servicios de yoga/pilates/
estiramientos o la ayuda a domicilio.

e La autopercepcion sobre el propio estado
de salud es un marcador importante de
la vivencia personal de la enfermedad. Si
bien cuatro de cada diez consideran que
su salud ha sido buena en el dltimo afio,
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hay que destacar que esta frecuencia es
directamente proporcional al ndmero

de afios pasados desde el diagnéstico. El
impacto del diagndstico tiene un importante
efecto negativo en esa percepcion, que va
atemperandose con el tiempo, posiblemente
influido por un mayor conocimiento y con
habilidades personales para su manejo. De
hecho, mds de la tercera parte ha recibido
ayuda psicoldgica en alguna ocasion.

La mitad de los encuestados habian tenido
que adaptar el acceso a su vivienda pero
otra cuarta parte declara que no lo estd,
aun necesitindolo. También cuatro de cada
diez tuvo que adaptar la propia vivienda y
uno de cada diez necesitaria hacerlo y no
lo ha hecho, badsicamente, por dificultades
economicas. Llama poderosamente la
atencion que esta dltima necesidad se eleva
a més de un tercio de los afectados en el
estudio estatal llevado a cabo por FELEM
en 2006, sin que haya evidencias para
aventurar si la diferencia se debe a una
evolucién positiva o una cuestion de dmbito
de la investigacion.

Las dificultades de movilidad y la falta de
adaptacion del transporte publico da lugar
a que la inmensa mayoria disponga de
vehiculo propio. Si bien tres de cada diez
han adaptado el mismo a sus necesidades,
todavia uno de a cada diez no lo ha hecho
aunque lo necesitaria vy, al igual que en

el caso de la vivienda, las razones son
fundamentalmente econémicas.

Tres de cada diez estaban laboralmente
ocupados y uno de cada diez se encontraba
desempleado, en tanto que casi la mitad

de los encuestados tenia reconocida una
incapacidad laboral. Lamentablemente,

una cifra que se mantiene estable respecto
al estudio de 2006, es que mas de la quinta
parte de los encuestados tuvieron problemas
en su lugar de trabajo al conocerse el
diagnéstico de su enfermedad.

A pesar de las carencias del sistema
de valoracion de la dependencia para
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comprender la especificidad de la esclerosis
multiple, dos de cada diez afectados

tienen realizada una valoracion. De ellas,
la cuarta parte se reconoce como una
dependencia severa (grado 2) y un 15,3 %
como gran dependencia (grado 3). La

falta de adaptacion a las necesidades de la
enfermedad también se ponen en evidencia
en el tipo de ayudas prestadas: mis de la
mitad es una ayuda econémica y una cuarta
parte en forma de teleasistencia.

En conclusion, estamos ante una enfermedad
en la que hoy por hoy no hay una respuesta
curativa, con opciones terapéuticas paliativas
que alivian su cronicidad, y en la que los
aspectos que inciden en la mejora de la calidad
de vida son fundamentales. Y en ese reto, no
basta con intervenir en el entorno individual
sino que las actuaciones en el entorno resultan
esenciales para avanzar.

Los resultados de la investigacion llevada a cabo
nos muestran mejoras significativas en aspectos
médico-sanitarios y algunas otras areas, pero
también déficits importantes sobre todo en
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lo relacionado con la autonomia y movilidad

de los afectados, y en su ambito laboral y
relacional. Resulta necesario asimismo aumentar
la “visibilidad” de la esclerosis multiple de cara
especialmente a la valoracion de su dependencia
y otras necesidades, dificultada por su caracter
intermitente. En una palabra, posibilitar su
integracion activa y plena en la sociedad.

Seria interesante que futuros estudios sobre

la situacion y necesidades de las personas
afectadas por esclerosis multiple, si no resultase
factible su cardcter estatal, se llevasen a cabo
en sus respectivos ambitos con metodologias
que permitan su comparabilidad. Una mejora
significativa seria la inclusion en el universo de
estudio de afectados que se encuentren fuera

de los ambitos asociativos. Asimismo, y como
futuras lineas de investigacion, proponemos la
incorporacion del andlisis de los determinantes
sociales de la salud que pueden afectar a las
personas con diagndstico de esclerosis multiple vy,
como estrategia metodoldgica, la incorporacion
del anilisis biografico, a través de técnicas de
historia de vida, para poder analizar las etapas
clave en la vida de una persona afectada.
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