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Introduccion

:Qué es la Esclerosis Multiple?

A modo de aclaracién, hemos de decir que en el estudio se han pasado cuestionarios tanto a
enfermos/as de Esclerosis Multiple como a otros/as que padecen diversas enfermedades neuroldgicas
similares, que acuden y reciben los servicios en las entidades pertenecientes a FEDEMA. Pero como la
mayoria de las personas que han participado en el mismo padecen dicha enfermedad y esta federacion
representa a todas las asociaciones de Andalucia de dicho colectivo, es importante exponer de forma
breve que es la Esclerosis Multiple y cuales son sus sintomas.

La Esclerosis Multiple, es una enfermedad que se conoce desde el ai01.868, cuando Jean-Martin
Charcot ofrece la primera descripcion detallada de los aspectos clinicos y evolutivos de la enfermedad.

Esta, es una enfermedad crénica del Sistema Nervioso Central, que afecta a la sustancia blanca
(mielina), que recubre las fibras nerviosas de la médula espinal y del cerebro. Alli donde se destruye la
mielina, aparecen las placas de tejido endurecido (esclerosis). Como consecuencia de esto, los impulsos
nerviosos se interrumpen periédicamente o, en los casos mas graves, de forma definitiva.

Es una enfermedad muy variable, dependiendo de qué zonas del Sistema Nervioso Central estén
afectadas. La Esclerosis Multiple no sigue ninguna pauta fija y algunas personas experimentan sintomas,
mientras que en otras no se presentan.

No hay una Esclerosis Multiple tipica, sin embargo hay algunos sintomas que son comunes para
muchas personas:

e Afectacidn de la vista-visidon doble o borrosa.

e Fatigabilidad.

e Temblor-debilidad y torpeza.

e Problemas de control urinario.

e Dolor.

e Pérdida de fuerza o sensibilidad en una parte del cuerpo.
e Problemas de memoria o concentracion.

e Vértigo.

Segun los estudios epidemioldgicos realizados en nuestro pais, la prevalencia de la Esclerosis
Multiple en Espafia es de 60 a 70 casos por cada cien mil habitantes.

La enfermedad supone un gran impacto emocional, una gran carga financiera y repercute
seriamente en el proyecto vital de los/as afectados/as y en sus familiares, ya que suele diagnosticarse
entre los 20 y los 40 afios de edad, afectando a las mujeres en una proporcion aproximada de dos de
cada tres, encontrandonos por tanto ante una situacién de doble discriminacién, una por el hecho de ser
mujer y otra por padecer una enfermedad incapacitante.

El diagndstico de la enfermedad, genera tanto en la persona que la padece como en su entorno
socio familiar una serie de emociones, que en la mayoria de los casos sucede asi: miedo, impotencia,
agresividad, angustia, y quizds después de un largo periodo de incertidumbre, alivio.

El proyecto ha comprendido diversos aspectos, como son la atencién social, orientacién, apoyo y
un estudio de las necesidades sociales y sanitarias, asi como del costo socio-laboral de las personas
afectadas por Esclerosis Multiple y enfermedades similares, y de sus cuidadores.
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El estudio, se ha desarrollado a partir de la elaboracién de unos cuestionarios para detectar las
necesidades de los afectados/as, a nivel social y sanitario, asi como, de la influencia que tienen estas
enfermedades en las familias y en sus cuidadores/as. El proyecto, abarca las necesidades actuales de las
personas afectadas y de los que les rodean, a nivel social, laboral, familiar, sanitario, etc.

Dichos cuestionarios, se han pasado a los/as socios/as de todas las entidades andaluzas que
componen la Federacidn de Asociaciones de Esclerosis Multiple de Andalucia (en adelante, FEDEMA). La
mayoria del colectivo estudiado, se encuentra en las edades comprendidas entre la adolescencia y
madurez y son de sexo femenino en una proporcion elevada de los casos, por las caracteristicas propias
de poblacidn valorada.

Las necesidades detectadas como ya hemos expuesto, han abarcado diversos aspectos de forma
directa e indirecta, es decir, son necesidades directas las que afectan a la persona que padece la
enfermedad y necesidades indirectas, las de los miembros de la unidad familiar que conviven con los/as
afectados/as.

El colectivo de afectados/as por Esclerosis Multiple y enfermedades similares, se caracteriza por
padecer una enfermedad neuro-degenerativa, que puede provocar una gran discapacidad, con las
consecuentes limitaciones y pérdida de funciones que crean en la persona que la padece sentimientos de
impotencia e incomprension.

Asi mismo, la falta de autonomia y dependencia que provoca la enfermedad hace que dependan
en muchos de los casos de la ayuda de terceras personas, lo que implica, no sélo contar con una serie de
recursos humanos para el cuidado, sino también con recursos econémicos debido al alto coste que
puede llegar a suponer para la persona afectada y para las familias que los atienden.

Por lo tanto, la realizacidon del proyecto se ve justificada, porque las personas que padecen
Esclerosis Multiple y otras enfermedades similares, se enfrentan con barreras de diversa indole, de entre
ellas podemos destacar las sanitarias, de accesibilidad en la vivienda y en el transporte, sociales,
urbanisticas y arquitectdnicas, culturales, etc. Pero también nos encontramos con otro tipo de barreras
que dificultan su calidad de vida, ya que debido a la dependencia que puede sobrevenir con la
enfermedad, en algunos casos aparecen, ademds de todo lo anteriormente expuesto, la falta de recursos
econdémicos y humanos.

En cada uno de los apartados que se han analizado dentro del estudio, han sido valorados los
aspectos bio-psicosociales derivados de la Esclerosis Mdltiple y otras enfermedades similares. Por ello, es
importante realizar este andlisis de necesidades para intentar solucionar las dificultades detectadas en
los/as afectados/as y sus familias para dar a conocer los recursos especificos de la comunidad y exponer
la falta de los mismos en determinadas situaciones.

Por lo anteriormente expuesto, el objetivo general de este estudio ha sido detectar las
necesidades reales de los/as afectados/as, abarcando todos los ambitos de la vida de una persona. Todo
ello con el fin de:

e Servir de apoyo a estudios e investigaciones, asi como, a futuros anteproyectos o leyes
gue se creen para mejorar la situacién del colectivo de personas con Esclerosis Multiple
y enfermedades similares.

e Detectar carencias y falta de recursos en los ambitos analizados en el estudio.

e Evaluacion y posterior valoracion de los obtenidos.
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Aspectos evaluados:

A continuacién, se van a exponer todos los aspectos analizados en el estudio, el porqué de su
evaluacion y los resultados obtenidos.

Datos Familiares

El objetivo de este apartado es conocer la influencia de la enfermedad sobre el/la afectado/a y
su familia y de los cambios que se pueden producir a partir del diagndstico de la misma.

La Esclerosis Multiple, al igual que otras enfermedades neuroldgicas, que pueden llegar a causar
un alto grado de discapacidad, influye en la estructura familiar y en cada uno de sus miembros.

Desde el diagndstico de la enfermedad, se producen cambios en diversos aspectos, en la persona
afectada y en los que le rodean. Hay un cambio de roles y debe llevarse a cabo una reestructuracion, en
la que cada miembro de la familia, encuentre y refuerce el papel que va a tener dentro de la misma;
deben intentar adaptarse a estos cambios de la forma mas positiva posible, para conseguir que la
estructura familiar no se resquebraje y se puedan reforzar los lazos que existen entre sus miembros.

La Esclerosis Multiple y otras enfermedades similares, pueden producir que la familia, si no tenia
una base sdlida anteriormente del diagndstico, se rompa y viva este proceso negativamente. Pero
también el diagndstico de la enfermedad y la convivencia con ella, pueden hacer que surjan en cada uno
de los miembros que la componen sentimientos positivos que desconocian y que vivan experiencias
altamente gratificantes a nivel personal.

Un elemento fundamental para conseguir una adaptacion adecuada y positiva es, que entre
todos los miembros de la familia exista comunicacidn, que se atiendan las demandas y necesidades de
cada uno, que se repartan las obligaciones entre todos y que se apoyen ante las dificultades.

Datos obtenidos: “Datos familiares”

A continuacién, se van a exponer las diferentes variables estudiadas en este apartado y los datos
obtenidos en las mismas:

Estado Civil:

e Conocer cudl es el porcentaje de solteros/as, casados/as, separados/as-divorciados/as, parejas
de hecho y viudos/as.

ANDALUCIA

70%- OSoltero/a
60%- OPareja de Hecho
50%-

O Separado/a-
40%- Divorciado/a
30%1 B Casado/a
20%- OViudo/a

10%
0%
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FEDEMA

PROVINCIAS
Almeria Cadiz
14% 149  |DSoltero/a 1% 1% O Soltero/a
0Y .
OPareja de OPareja de
hecho hecho
O Separado/a-
Divorciado/a B Separadola-
Divorciado/
B Casado/a a
H Casado/a
OViudo/a "
7%
6 O Viudo/a
Cordoba Granada
O Soltero/a O Soltero/a
OPareja de OPareja de
hecho hecho
O Separado/a- O Separado/a-
Divorciado/ Divorciado/
a
a
B Casado/a B Casadol/a
72% OViudo/a 76% O Viudola
Huelva Jaén
0% O Soltero/a 0% 8% oo, O Soltero/a
OPareja de OPareja de
hecho hecho

ODivorciado
la-

Separado/a
B Casado/a

OViudo/a

O Soltero/a

y OPareja de
hecho

O Separado/a-
Divorciado/

a
B Casado/a

O Divorciado
la-

Separado/a
H Casado/a

O Viudo/a

Sevilla

OViudo/a

O Soltero/a

OPareja de
hecho

O Separado/a-
Divorciado/

a
H Casado/a

O Viudo/a

FEDEMA
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:Con quién reside habitualmente?

e Conocer el porcentaje de los diferentes grupos familiares.
ANDALUCIA

OSolo/a

O Familia de origen
O Pareja, hijos/as
E Otros

PROVINCIAS
Almeria Cadiz
0% OSolo/a 0% 6% O Solo/a
OFamilia O Familia
origen origen
58% | O Pareja, O Pareja,
hijos/as hijos/as
B Otros H Otros
Granada
0,
OSolo/a 0% 7% O Solo/a
OFamilia O Familia
origen origen
OPareja, O Pareja,
hijos/as hijos/as
@ Otros H Otros
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Huelva Jaén
5% 5% OSolo/a 10% O Solo/a
OFamilia O Familia
35% origen origen
OPareja, O Pareja,
559 hijos/as hijos/as
@ Otros H Otros
90%
Madlaga Sevilla
0% 4% O Solo/a O Solo/a
O Familia OFamilia
origen origen
O Pareja, O Pareja,
hijos/as hijos/as
@ Otros H Otros
60%

Influencia de la enfermedad

e Conocer sila enfermedad influye o no en la familia.
ANDALUCIA

60% -
50%

40%-

30%
20%
10%/

0%-

oSl
ONO
ONS/NC




ATENCION SOCIAL, ESTUDIO DE NECESIDADES Y COSTO SOCIO-LABORAL DE LA

ESCLEROSIS MULTIPLE Y ENFERMEDADES SIMILARES FEOEMA
PROVINCIAS
Almeria Cadiz
0% 0%
oSl asl
ONO CONO
56%
ONS/NC CONS/INC
Cordoba Granada
osl 25% asi
ONO CONO
20% \
ONS/NC CONS/NC
50%
Huelva Jaén
0%
osl O sl
ONO CONO
ONS/NC CONS/NC
Madlaga Sevilla
osl asi
ONO 50% | CODJNO
ONS/NC O NS/NC
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Conclusiones: “Datos Familiares”

Hay que destacar que en cuanto al estado civil de los/as afectados/as, el mas habitual es el de
casados/as, sobre todo por la edad de aparicién de la Esclerosis Multiple y de otras enfermedades
similares.

La forma mas destacada de convivencia, es en la que viven los/as afectados/as con sus parejas e
hijos/as, seguido de la familia de origen, debido a dos causas principalmente: la edad de la persona que
padece la enfermedad y por otro lado, las necesidades de cuidados prestadas basicamente por la familia,
ya sea la propia o la de origen.

Cuando hablamos de la influencia de la enfermedad en las relaciones familiares, hay que
destacar que los/as afectados/as son muy reticentes a la hora de contestar a esta cuestién y de los que lo
hacen, la mayoria no recibe ayuda profesional para afrontar los cambios que se producen en el nicleo
familiar.

Vivienda

Estudio de la influencia de la discapacidad en la “Vivienda”, en sus diferentes ambitos: cambios
qgue puedan llegar a producirse en la misma por las necesidades que crea la enfermedad, adaptacion de
la vivienda, barreras arquitectdnicas y accesibilidad, ademads conocer las posibles dificultades en el
acceso a la adquisicion de una vivienda adaptada.

La discapacidad, en este caso la sobrevenida por una enfermedad neuroldgica influye, como ya
se ha expuesto anteriormente, en todos los aspectos de la vida de la persona afectada y de sus
familiares, uno de estos aspectos es la “Vivienda”.

Ante una discapacidad la persona puede encontrarse con numerosas dificultades: problemas
para adaptar la vivienda, dificultades econdmicas para hacerlo, tener que hacer un cambio a otra y dejar
la suya, con las repercusiones psicoldgicas que puede conllevar, dificultades de acceso a la adquisicidon de
una vivienda adaptada, dificultades arquitecténicas en su comunidad, etc.

Por lo tanto, ante una discapacidad también hay que tener en cuenta la situacion de la vivienda
para que esta se adapte a las necesidades del/la afectado/a y conseguir con ello mejorar su calidad de
vida.

Datos obtenidos: “Vivienda”

A continuacién, se van a exponer las diferentes variables estudiadas en este apartado y los datos
obtenidos en las mismas:



ATENCION SOCIAL, ESTUDIO DE NECESIDADES Y COSTO SOCIO-LABORAL DE LA
FEDEMA

ESCLEROSIS MULTIPLE Y ENFERMEDADES SIMILARES

Tipo de vivienda

e Conocer el porcentaje de los diferentes tipos de viviendas.

ANDALUCIA
100%
O Centro/Residencia
80%
60%. OPiso/Casa
40%:- O Vivienda tutelada
20%
° B Sin domicilio
0%

PROVINCIAS
Almeria Cadiz
0,
o% OCentro/R O,A' OCentro/R
esidencia esidencia
OPiso/Cas OPiso/Cas
a a
OVivienda OVivienda
Tutelada Tutelada
B Sin H Sin
100% domicilio 100% domicilio
Cordoba Granada
0,
0% OCentro/Re o,/° O Centro/Re
sidencia sidencia
OPiso/Casa OPiso/Casa
OVivienda OVivienda
Tutelada Tutelada
B Sin H Sin
100% domicilio 100% domicilio
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FEDEMA

Huelva

0% OCentro/Re

0%

sidencia

OPiso/Casa

OVivienda
Tutelada

B Sin

2
N

100% domicilio

Madlaga

1% O Centro/Re

100%

O Centro/Re
sidencia

OPiso/Casa
OVivienda
Tutelada

H Sin
domicilio

sidencia

OPiso/Casa

OVivienda
Tutelada

B Sin

G

X
)
Q
s
g

99% domicilio

Régimen de vivienda

e Saber cuales son los regimenes de dichas viviendas.

ANDALUCIA

96%

OCentro/R
esidencia

OPiso/Cas
a

OVivienda
Tutelada

H Sin
domicilio

L

OPropiedad

O Familiar

OAlquiler

H Vivienda acogida

O Vivienda cedida

ENS/NC
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FEDEMA

PROVINCIAS
Almeria Cadiz
0% OPropiedad O Propieda
d
OFamiliar O Familiar
OAlquiler O Alquiler
B Vivienda H Vivienda
29% acogida acogida
OVivienda OVivienda
cedida cedida
BNS/NC HENS/NC
Cordoba Granada
0% OPropieda 10% 0% O Propieda
d d
OFamiliar O Familiar
OAlquiler O Alquiler
@ Vivienda H Vivienda
acogida acogida
OVivienda OVivenda
cedida cedida
EBNS/NC HENS/NC
90%
Huelva Jaén
0% OPropiedad 10% 0% O Propieda
d
OFamiliar O Familiar
28% OAlquier O Alquiler
B Vivienda H Vivienda
acogida acogida
OVivienda OVivienda
cedida cedida
EBNS/NC HENS/NC
90%
Madlaga Sevilla
10% 0% OPropiedad OPropiedad
OFamiliar O Familiar
OAlquiler O Alquiler
@ Vivienda H Vivienda
acogida acogida
OVivienda OVivienda
cedida cedida
EBNS/NC HENS/NC
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Adaptacion de la vivienda

Saber si la vivienda esta o no adaptada.

ANDALUCIA

| a4

oSl
ONO
ONS/NC
PROVINCIAS
Almeria Cadiz
0% 0%
osl asi
42%
ONO 56¢ CONO
ONS/NC CONS/NC
Cordoba Granada
0% 0%
asl 25% asi
3%
ONO CONO
67%
ONS/NC 75% O NS/NC
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Huelva Jaén

5% 0% 10%

oSl / '\ asl
50% [ O NO CONO
ONS/INC \ / CONS/NC

Madlaga Sevilla

45%

0% 0%

osl asi
0%
ONO ONO
60%
ONS/NC ONS/NC

Dentro de la vivienda, la adaptacion mas frecuente ha sido la del bafo (suelo antideslizante,
agarraderas, etc.).

Adaptacion acceso

e Conocer si el acceso a la vivienda estd o no adaptado.
ANDALUCIA

oSl
ONO
ONS/NC

FEDEMA 17
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PROVINCIAS
Almeria Cadiz

0% 0%

oSl asi
44%
ONO 56¢ CONO
ONS/NC O NS/NC
Cordoba Granada

0% 0%

asl asi
42%
ONO CONO
57% 58%
ONS/NC O NS/NC
Huelva Jaén
0%
@sl / ‘ @Sl
35%

ONO CONO
ENSI/NC n& / O NS/NC

Madlaga Sevilla

0% 0%

@Sl / @Sl
ONO 52% 4% \oNOo
T NS/NC EONS/NC

40%

FEDEMA
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Las adaptaciones mas frecuentes del acceso a la vivienda, son las rampas de acceso al edificio y el
ascensor.

Barreras del entorno

e Conocer si se encuentran o no con barreras en el entorno.

ANDALUCIA

oSl
ONO
CONS/NC
PROVINCIAS
Almeria Cadiz
0% 0%
osl asi
43%
ONO CONO
7%
ONS/NC CONS/NC
Cordoba Granada
0%
asl asi
3%
ONO CONO
67%
ONS/NC O NS/NC
42%
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Huelva Jaén

0% 0%
osl osli
ONO CONO

57%
ONS/NC 759 COONS/NC
Madlaga Sevilla
0% 0%~ 4%

msl m sl
ONO CINO
ENS/INC \ I NS/NC

96%

Las barreras arquitecténicas mas frecuentes que encuentran las personas encuestadas, son
entre otras, los bordillos altos en las aceras, falta de rampas en las mismas, asi como su estrechez,
pocos pasos de peatones adaptados, calles sin asfaltar en zonas rurales; por Ultimo destacar la falta
de concienciacién de algunos ciudadanos/as que estacionan sus vehiculos en los lugares de paso que
estdn adaptados.

Bolsa especial de vivienda

e Saber si demandan o no, una bolsa especial para el acceso a una vivienda adaptada por parte de
la administracion.

ANDALUCIA

oSl
ONO
ONS/NC
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FEDEMA

PROVINCIAS

Cordoba

osl

ONO

ONS/NC

Huelva

0%

osl

ONO

ONS/NC

Madlaga

0%

osl

ONO

ONS/NC

100%

osl

ONO

ONS/NC

Cadiz

0%

7%

Granada

0%

100%
Jaén

0%

100%

Sevilla

0% 4%

96%

asi

ONO

ONS/NC

asi

ONO

ONS/NC

asi

ONO

ONS/NC

asi

ONO

ONS/NC
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Conclusiones: “Vivienda”

Resulta significativo, que en el 99% de los casos, la residencia habitual sea un piso o una casa.
Esto, puede deberse principalmente a dos causas: en primer lugar, que por la edad en la que aparece la
enfermedad, sean los/as encuestados/as uno de los miembros de la pareja que forma la unidad familiar;
y en segundo lugar, que por la regidén en la que vivimos sigan primando los cuidados dentro de la familia
frente a los que prestan las instituciones (ya sean publicas o privadas).

La adecuacion funcional bdsica, es aun una asignatura pendiente en Andalucia, ya que
Unicamente el 47% de las personas encuestadas tienen adaptada la vivienda para la discapacidad que
crea la enfermedad. El principal motivo, es la falta de recursos econémicos.

Con el acceso a la vivienda, ocurre lo mismo: sélo el 51% de los/as encuestados/as cuenta con
algun tipo de adaptacion.

Transporte / Desplazamiento

El objetivo principal de este apartado, es conocer las dificultades que pueda llegar a tener una
persona con Esclerosis Multiple y otras enfermedades similares, a la hora de desplazarse y en el acceso a
cualquier tipo de transporte.

Como otros aspectos, el transporte y el desplazamiento también se van a ver afectados en las
personas con discapacidad.

Esta afectacidn se produce principalmente por la discapacidad que cambia de modo sustancial la vida
de la persona, quedando dafiadas las funciones necesarias para poder conducir su propio vehiculo (por
haber tenido que dejar de hacerlo o por no haber podido conseguir el permiso de conducir) y/o para
acceder a cualquier modo de transporte publico.

La persona con discapacidad, va a necesitar un transporte adaptado, ya sea propio o de servicio
publico para sus desplazamientos; por lo que esto mejorara su calidad de vida, manteniendo un mayor
grado posible su autonomia.

Datos obtenidos: “Transporte/Desplazamiento”
A continuacion, se van a exponer las diferentes variables estudiadas en este apartado y los datos
obtenidos en las mismas:

Permiso de conducir

e Exponer el porcentaje de personas que tienen o no permiso de conducir.

ANDALUCIA

asl
ONO
ONS/NC
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PROVINCIAS
Almeria Cadiz

0% 0%

osl O sl
43%
ONO CONO
ONS/NC CONS/NC
Cordoba Granada

0%
oSl asi
ONO CONO
ONS/NC CONS/NC

Jaén Huelva

0% 0%

osi asi
5%
ONO 50% 50% | OO NO
65%
ONS/NC CONS/NC
Madlaga Sevilla

0% o,

@Sl ° msl
40%
ONO CONO
60% \
ONS/NC CONS/NC
64%

Todos/as los/as encuestados/as que poseen el permiso de conducir, lo tiene del tipo B.
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Vehiculo propio
e Conocer si tienen o no vehiculo propio.
ANDALUCIA

oSl
ONO
ONS/NC
PROVINCIAS
Almeria Cadiz
0% 0%
asl asi
ONO CONO
56%
67%
ONS/NC O NS/NC
Cordoba Granada
0%
asl O sl
369
ONO CONO
ONS/NC CONS/NC
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Huelva

5%

40%
55%

Madlaga

Vehiculo adaptado

osl

ONO

ONS/NC

osl

ONO

ONS/NC

e Saber si tienen o no vehiculos adaptados.

Jaén

0%

Sevilla

4%

52%

ANDALUCIA

asi

ONO

ONS/NC

asi

ONO

ONS/NC

70%-/
60% -
50%-
40%
30%/
20%-
10%:-
0%-

oSl

ONO

ONS/NC
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PROVINCIAS
Almeria Cadiz
0% 11% 11%
sl /'\ =Sl
ONO CONO
K \
ONS/NC CONS/NC
1670
Cordoba Granada
0%  14% 0%
ONO CONO
ONS/NC \ CONS/NC
_8'6% 0J/0
Huelva Jaén
10% 0% 10%
asl /'\ O sl
ONO CONO
ONS/NC \ CONS/NC
90%
Madlaga Sevilla
10%
asl O sl
ONO CONO
ONS/NC \ CONS/NC
65% 76%
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Conclusiones: “Transporte / Desplazamiento”

El transporte mas habitual, es el coche, seguido del autobus y el taxi. Destacar que en aquellas
provincias donde existen unidades de estancia diurna, para enfermos de Esclerosis Multiple y
enfermedades similares, el medio mas empleado es el transporte adaptado de dichas unidades, que
facilita los desplazamientos.

Indicar, que aunque el vehiculo mas usado es el coche, Unicamente el 20% de los/as usuarios/as de
este medio, lo han adaptado a su discapacidad.

Como conclusién final, hay que decir que la mayoria de personas encuestadas, encuentran grandes
dificultades en el acceso a los transportes publicos, principalmente el autobus (a pesar de ser el medio
publico mas utilizado) y los trenes, al no estar adecuadamente adaptados.

Ingresos

Analizando este apartado, se pretende dar a conocer, de forma genérica, cual es el nivel
econdémico y cémo influye la discapacidad, producida por la Esclerosis Multiple y otras enfermedades
similares, en los ingresos del/la propio/a afectado/a y de sus familias.

Cualquier enfermedad que pueda producir una discapacidad, influye en el nivel de ingresos y en la
economia general del/a afectado/a y su familia. Hay personas que se ven obligadas a dejar de trabajar,
por lo que el nivel de ingresos puede descender e incluso hay otras que por su edad no han accedido al
mundo laboral.

Ademas de todo ello, la discapacidad en si, influye econédmicamente, se producen mas gastos por las
adaptaciones que deben realizarse (vivienda, transporte, etc.) y por las ayudas técnicas que son
necesarias.

Datos obtenidos: “Ingresos”

A continuacién se van a exponer las diferentes variables estudiadas en este apartado y los datos
obtenidos en las mismas:
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FEDEMA

Ingresos propios

e conocer cual es el porcentaje de enfermos con ingresos propios o sin ellos.

ANDALUCIA

e

asl

ONO

ONS/NC

PROVINCIAS

Almeria

0%

Cordoba

0%

339

FEDEMA

osl

ONO

ONS/NC

osl

ONO

ONS/NC

Cadiz

0%

89%

Granada

0%

50% ” 50%

asi

ONO

ONS/NC

asi

ONO

ONS/NC

28
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Huelva Jaén
2% 0%
osli asl
ONO 50% 50% | OO NO
ONS/NC CONS/NC
Madlaga Sevilla
0%
osli asl
ONO CONO
ONS/NC CONS/NC
88%

De aquellas personas que no poseen ingresos econdémicos propios, lo mas significativo es la
dependencia econdmica de sus parejas, seguido de los progenitores. En el primer caso, esto es
debido a que la mayoria suelen estar casados/as y/o conviven en pareja; en el segundo caso, si el
diagndstico de la enfermedad se ha sido a una edad mds temprana o se ha producido una ruptura en
la convivencia en pareja, siguen viviendo o vuelven a convivir con la familia de origen.

Tipo de ingresos

e Saber cual es el tipo de ingresos econdmicos mas habitual.

ANDALUCIA

OTrabajo

EPNC

OP.por hijo/a a cargo

OP.Incapacidad
Permanente Total

OP.Incapacidad
Permanente Absoluta

O Subsidio Desempleo

B P.Gran Invalidez

OP.Viudedad

OP.Jubilaciéon

B P.Orfandad

OOtros
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FEDEMA

PROVINCIAS
Almeria Cadiz
6% 0%
19%
6%
13% 6%0
0% o
O Trabajo O Trabajo 137
EPNC EPNC
OP.hijo/a a cargo OP.hijo/a a cargo
OP.Incapacidad Permanente Total OP.Incapacidad Permanente Total
OP.Incapacidad Permanente Absoluta OP.Incapacidad Permanente Absoluta
O Subsidio Desempleo O Subsidio Desempleo
B P.Gran Invalidez B P.Gran Invalidez
OP.Viudedad OP.Viudedad
OP.Jubilacién OP.Jubilacién
B P.Orfandad B P.Orfandad
OOtros OOtros
Cordoba Granada
0% 10% 0%

43%

50%

rabajo

NC

.hijo/a a cargo

.Incapacidad Permanente Total
.Incapacidad Permanente Absoluta
ubsidio Desempleo

.Gran Invalidez

.Viudedad

.Jubilacion

.Orfandad

tros

OEO0OEOOoOOmEO
VUV IUVWUUUU-

o

OTrabajo

EPNC

OP.hijo/a a cargo

OP.Incapacidad Permanente Total
OP.Incapacidad Permanente Absoluta
O Subsidio Desempleo

B P.Gran Invalidez

OP.Viudedad

OP.Jubilacion

B P.Orfandad

OOtros
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Huelva

0%

0%

13%
0%
0%

OTrabajo

EPNC

OP.hijo/a a cargo

OP.Incapacidad Permanente Total
OP.Incapacidad Permanente Absoluta
OSubsidio Desempleo

B P.Gran Invalidez

OP.Viudedad

OP.Jubilacion

B P.Orfandad

OOtros

rabajo

NC

.hijo/a a cargo

Incapacidad Permanente Total
.Incapacidad Permanente Absoluta
ubsidio Desempleo

.Gran Invalidez

Viudedad

Jubilacién

.Orfandad

tros

OEOO0OROO0OmO
TUUIUNWTUTTUS

o

Sevilla

4%0% 4%

8%

0%

OTrabajo

EPNC

OP.hijo/a a cargo

OP.Incapacidad Permanente Total
OP.Incapacidad Permanente Absoluta
OSubsidio Desempleo

B P.Gran Invalidez

OP.Viudedad

OP.Jubilaciéon

B P.Orfandad

OOtros

rabajo

NC

.hijo/a a cargo

.Incapacidad Permanente Total
.Incapacidad Permanente Absoluta
ubsidio Desempleo

.Gran Invalidez

.Viudedad

Jubilacién

.Orfandad

tros

OEO0OROO000OEO
TUUTWUTUTUS

(@)
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Cuantia

e Saber cudl es el nivel de ingresos mas habitual.

ANDALUCIA
25%
20% O Menos 400€
OEntre 400€-600€
0,
15% O Entre 600€-900€
10% B Entre 900€-1200€
OMas 1200€
5% ENS/NC
0%
PROVINCIAS
Almeria Cadiz
O Menos 400€ 8% 0% 89% CMenos 400€
OEntre 400€- [JEntre 400€-
600€ 600€
[ Entre 600€- OEntre 600€-
900€ 900€
[l Entre 900€- EEntre 900€-
1200€ 1200€
O Mas 1200€ COMas 1200€
B NS/NC ENS/NC
U0 14% U7
Cordoba
0% O Menos OMenos 400€
400€
OEntre 400€- OEntre 400€-
600€ 600€
OEntre 600€- OEntre 600€-
900€ 900€
B Entre 900€- B Entre 900€-
1200€ 1200€
OMas 1200€ O Mas 1200€
ENS/NC ENS/NC




ATENCION SOCIAL, ESTUDIO DE NECESIDADES Y COSTO SOCIO-LABORAL DE LA

FEDEMA

ESCLEROSIS MULTIPLE Y ENFERMEDADES SIMILARES

Huelva Jaén
0% 7% OMenos 400€ 0% OMenos 400€
OEntre 400€- OEntre 400€-
600€ 600€
OEntre 600€- OEntre 600€-
900€ 50% 900€
B Entre 900€- ° B Entre 900€-
1200€ 1200€
OMas 1200€ OMas 1200€
ENS/NC ENS/NC
32% 0%
Madlaga Sevilla
0% OMenos 400€ 0% 13% OMenos 400€
OEntre 400€- OEntre 400€-
5% 600€ 600€
OEntre 600€- OEntre 600€-
900€ 900€
6% B Entre 900€- @ Entre 900€-
1200€ 1200€
OMas 1200€ OMas 1200€
29% ENS/NC oy ENS/NC

Ayudas o prestaciones
e La prestacion mas habitual dentro de este colectivo es el servicio de ayuda a domicilio; seguido
de la tele - asistencia y la rehabilitacién integral en las entidades de FEDEMA.

Conclusiones: “Ingresos”

La mayoria de las personas que han sido encuestadas, poseen ingresos econdmicos propios, por
lo que hay una proporcidn elevada que no depende econémicamente de nadie. Pero a pesar de esto, la
cuantia no suele ser alta. (sélo el 24,10% percibe una pensién de mas de 1.200 €). Unicamente el 1,14%
tiene ingresos procedentes de un trabajo remunerado.

A pesar de ser la ayuda a domicilio la prestacién mas habitual entre las personas encuestadas,
poner de manifiesto, que son pocas las que reciben dicha prestacion.

Discapacidad

El objetivo, es conocer el grado de discapacidad que puede producir la Esclerosis Multiple y otras
enfermedades neuroldgicas similares, y como afecta a la personas y a sus funciones.

Estas enfermedades, pueden llegar a producir un alto grado de discapacidad, lo que implica,
dependiendo del desarrollo de la misma, un gran nimero de limitaciones.

Datos obtenidos: “Discapacidad”

A continuacion, se van a exponer las diferentes variables estudiadas en este apartado y los datos
obtenidos en las mismas:
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Edad

e Conocer cudles son los grupos de edad mas frecuentes.

ANDALUCIA
00-8 anos
09-18 ainos
0 19-25 anos
M 26-40 anos
040-60 anos
OMas de 60 anos
ENS/NC
PROVINCIAS
Almeria Cadiz
0% [Jo-8 afos , 0% 0-8 afios
179 .
[09-18 afios [09-18 aiios
[19-25 afos m19-25
W26-40 afios g 3hos
. anos
[J40-60 afios 0 40-60
OMas de 60 ainos
a :oss e O Mas de 60
HENS/NC anos
HENS/NC
Granada
00-8 afios 0% 0-8 afios
09-18 afos [09-18 afios
019-25 aios 019-25
E26-40 aios Igg&so
040-60 aios -25'96%
OMas de 60 Qanes . 6o
anos ~
anos
ENS/NC 22% ENS/NC
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Huelva Jaén
0%6% 00-8 afios 0% 00-8 anos
09-18 aios [09-18 ainos
019-25 aios [19-25
B 26-40 aifos ] 32%
040-60 ainos 125'9650
anos -
anos
29% @NS/NC 0% BNS/NC
Sevilla
00-8 afios 12% 0% 4% 4% 000-8 afios
09-18 anos [09-18 anos
019-25 aios 019-25
H26-40 afos w2640
[040-60 afios g 3fos
BMas de 60 O ise de 60
afnos ~
anos
64% BNS/NC BNS/NC
Certificado de minusvalia
e Conocer si poseen o no certificado de minusvalia.
ANDALUCIA

O Permanente

ORevisable

OEn tramite

ENS/NC
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FEDEMA

PROVINCIAS
Almeria Cadiz
OPermanente O Permanente
ORevisable [0 Revisable
OEn tramite O En tramite
0% ENS/NC E5or ENS/NC
14%
Cordoba Granada

14% 0%

Huelva

0%

Madlaga

e Tipo de discapacidad: El tipo de discapacidad que mas aparece entre los/as encuestados/as, es la

O Permanente

ORevisable

O En tramite

ENS/NC

O Permanente

ORevisable

OEn tramite

ENS/NC

OPermanente

ORevisable

OEn tramite

ENS/NC

8% 0%

42%

O Permanente

O Revisable

O En tramite

ENS/NC

Jaén

0%

50%

0%

-

O Permanente

[0 Revisable

O En tramite

ENS/NC

Sevilla

0% 4%

O Permanente

[0 Revisable

O En tramite

ENS/NC

discapacidad fisica, afiadiendo en algunos casos las discapacidades organicas y sensoriales.
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e Funciones afectadas: Dentro de las funciones que se ven afectadas por la enfermedad, las que se
dan con menos frecuencia, son las mentales (por ejemplo, la inteligencia), aunque si hay que
destacar que dentro de éstas, la salud mental puede verse perjudicada, debido a los procesos
depresivos que pueden producirse con la aparicion y desarrollo de la enfermedad.

De las funciones sensoriales afectadas, la que se da con mas asiduidad es la vista, ya que puede
ser uno de los sintomas que aparece en la Esclerosis Multiple.

En las fisicas-motdricas, los miembros superiores y los inferiores son los mas dafiados,
destacandose en estos ultimos la pérdida de fuerza y equilibrio de la persona, lo que influye en gran
medida en la autonomia personal y acrecienta su nivel de dependencia.

De las funciones fisicas-orgdnicas, la afeccion de las capacidades neuroldgicas comprende uno de
los sintomas mas caracteristicos de la Esclerosis Multiple y de otras enfermedades similares,
qguedando patente en los porcentajes obtenidos a través del presente estudio. Junto a éstas,
destacamos la influencia de la enfermedad en las funciones genital-urinaria que también se ven
afectadas en algunos casos.

De igual forma, la enfermedad influye en el lenguaje y el habla, pero es de subrayar que el
porcentaje resultante de nuestra muestra, es significativamente menor al de otras funciones del
organismo.

e Capacidades afectadas:

Dentro de las capacidades afectadas por la discapacidad que produce la Esclerosis Multiple y
otras enfermedades neuroldgicas similares, la manipulacién de objetos es una de las mas frecuentes,
ya que con ella aparecen dificultades para realizar tareas de precision manual.

Respecto al desplazamiento, comentar, que como las encuestas han sido pasadas a personas que
se encuentran en diferentes estadios de la enfermedad, los resultados varian mucho. Destacan las
personas que aun son auténomas en el desplazamiento y aquellas que necesitan una silla de ruedas,
ya sea manual o automatica; encontrandose en una menor proporcién las que se encuentran en
estadios intermedios (necesidad de muletas, andadores, etc.).

La falta de autonomia en el cambio de posicidn aparece en un gran nimero de encuestados/as,
debido esencialmente a la limitacién del movimiento, esto hace que aproximadamente un tercio de
ellas, tengan dificultad para hacerlo y otro tercio necesite ser ayudado/a por otra persona para
poder realizarlo.

La capacidad de fuerza y el esfuerzo fisico, se ven disminuidos por la aparicién de la enfermedad,
esta es la razén por la que la mayoria de encuestados y encuestadas, no pueden realizar o tienen
contraindicados casi todo el esfuerzo fisico.

Evidentemente, al verse afectadas todas las funciones anteriores, el acceso al transporte se hace
muy dificil e incluso imposible en la mayoria de los casos; ademas de por la dificultad de movimiento,
por la falta de adaptacion de los medios de transporte y la escasez de concienciacién de parte de la
ciudadania.

Para el manejo de los asuntos econdmicos, la enfermedad no ha influido de forma considerable;
por lo que, la mayoria de las personas que han sido encuestadas tienen total autonomia sobre su
economia.

El auto cuidado personal, es un aspecto esencial de la vida cotidiana, que no puede ser
abandonado. Evidentemente, dependiendo del grado de autonomia, necesitaran en mayor o menor
medida ayuda; en este estudio se ha detectado que la mayoria de personas enfermas necesitan ser
ayudadas por otra persona en este aspecto.

Dependiendo de la zona del Sistema Nervioso Central afectada, algunas personas, si ven
disminuidas las capacidades de comunicacion, habla, expresidon y compresién verbal, etc.
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Todos /as los/as encuestados /as, reciben tratamiento relacionado con la Esclerosis Multiple o
enfermedades similares. Por las funciones que se ven afectadas tras la aparicién de la enfermedad,
se hace necesaria la rehabilitacién integral; dentro de la misma, la mayoria reciben rehabilitacion
fisioterapéutica, seguida de rehabilitacién logopédica y tratamiento psicoldgico.

Conclusiones: “Discapacidad”

La mayoria de los/as encuestados/as padecen Esclerosis Multiple, en sus diferentes estadios,
aunque también se han afiadido al estudio otras enfermedades neuroldgicas que son atendidas en las
entidades de FEDEMA.

El grupo de edad donde encontramos una mayor incidencia en el diagndstico, es el que
comprende de los 26 a los 40 afos; este hecho, viene a demostrar de nuevo, la elevada incidencia del
diagndstico de la enfermedad a estas edades.

En una proporcion elevada poseen el certificado de minusvalia permanente, debido en gran parte, al
progreso de la enfermedad y el elevado grado de discapacidad que ésta les ha provocado.

Dependencia

El objetivo principal de este apartado, es conocer hasta que punto la Esclerosis Mdltiple y otras
enfermedades neuroldgicas afectan a la autonomia personal en el desempefio de las actividades basicas
de la vida diaria de los afectados/as; asi como saber si necesitan ser ayudados/as por terceras personas
para llevarlas a cabo y poner de manifiesto si existe algin sesgo de género, ya que la funcién de prestar
cuidados ha sido tradicionalmente femenina.

Como ya se ha expuesto anteriormente, estas enfermedades, pueden llegar a producir un alto
grado de discapacidad. Esta afectara al desempefio normalizado de las actividades basicas de la vida
diaria, produciendo con ello, un elevado nivel de dependencia. Por lo que se debe intentar que dicha
discapacidad y sus limitaciones, afecten en la menor medida posible a la persona, con el fin de mejorar
su calidad de vida.

Datos obtenidos:"Dependencia”

A continuacidn, se van a exponer las diferentes variables estudiadas en este apartado y los datos
obtenidos:

Actividades de la vida diaria:

Con este apartado, se ha pretendido conocer cual es el grado de autonomia del que pueden
disfrutar las personas que padecen estas enfermedades; ver cdmo se desenvuelven en las
actividades basicas de la vida diaria, es la mejor manera de comprobar si existe o no dependencia.

Las actividades basicas de la vida diaria que necesitan de una mayor ayuda por parte de sus
familiares, son el aseo personal y el vestido, debido a la limitacion de movimientos que produce la
discapacidad. La realizacion de compras, preparacion de la comida y el cuidado de la casa, también
dejan patente una falta de autonomia; de este modo, los/as afectados/as tienen limitaciones a la
hora de llevar una vida independiente. Por ultimo, la actividad basica de la vida diaria que mas
restricciones conlleva, es el uso de los medios de transporte; como se ha comentado en ocasiones
anteriores, la limitacidon del movimiento es un factor importante, unido a la falta de adaptacién de
algunos medios de transportes publicos, y a la escasa concienciacién de una parte de la ciudadania,
implican que estas personas no puedan disfrutar de manera auténoma de su uso.

Por otro lado, aunque en menor medida, también crean dependencia, la necesidad de ayuda
para la alimentacion e ingesta de liquidos y para el control de la miccién/ defecacion, asi como para
la toma de medicamentos.
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Por ultimo, las actividades que menos dependencia crean son la capacidad para usar el

teléfono, el manejo de asuntos econdmicos y la comunicacién (la mayoria de personas encuestadas,
son autdonomas para poder llevar a cabo este tipo de actividades).

Ayuda de terceras personas:

e Exponer si necesitan o no ayuda de terceras personas para realizar las actividades basicas de la
vida diaria.

ANDALUCIA

oSl

ONO

CONS/NC

PROVINCIAS
Almeria Cadiz
0%
osl b sl
ONO CONO
ONS/NC CONS/NC
Cordoba Granada
0% 10%

asl asi
ONO CONO
ONS/NC O NS/NC
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Huelva Jaén
10% 0% 0%
osli asi
ONO CONO
ONS/NC CONS/NC
90%
Madlaga Sevilla
o 0%
=SlI asi
CONO CONO
CONS/NC CONS/NC
96%

Cuidador principal

e Las personas que mas realizan esta funcidn, son la pareja del/ la afectado/a y sus progenitores.

Necesidad de mas de un cuidador

e Sinecesitan o no la ayuda de mas de un cuidador.
ANDALUCIA

[

osl
ONO
ONS/NC

FEDEMA
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PROVINCIAS
Almeria Cadiz
0%
asl asi
ONO CONO
128
ONS/NC CONS/NC
Y&
Cordoba Granada
0% 440, 9%
/ '\ oSl sl
ONO CONO
\ / EONS/NC EINS/INC
T 86%
Huelva
asl asi
50% 50% | O NO CONO
ONS/NC CONS/NC
Madlaga
osl asi
ONO 48% ONO
ONS/NC CONS/NC
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(Quiénes son?

e Conocer cuales son los segundos cuidadores mas frecuentes.

ANDALUCIA
OMadre
o,
30% OPadre
25% O Cényuge
20% @ Hijo
15% OHija
B Hermano
10%
BHermana
5% -
O Otros Familiares
o,
0% B Cuidador/a
Profesional
PROVINCIAS
Almeria Cadiz
O Madre O Madre
0%
’ OPadre 0% OPadre
OCoényuge O Cényuge
(] HijO ] HijO
OHija O Hija
B Hermano B Hermano
D Hermana O Hermana
OOtros OOtros
familiares familiares
B Cuidador/a W Cuidador/a
profesional profesional
Cordoba Granada
O Madre O Madre
0%|-5% O Padre 13% 0% OPadre
O Conyuge OCoényuge
® Hijo @ Hijo
o 120 f
O Hija OHija
o
B Hermano B Hermano
@ Hermana O Hermana
O Otros O Otros familiares
familiares .
B Cuidador/a 50% B Cuidador/a
profesional profesional
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Huelva Jaén
OMadre O Madre
OPadre 0% O Padre
OCoényuge O Cdnyuge
B Hijo @ Hijo
9% DHija O Hija
0% B Hermano B Hermano
9% D Hermana B Hermana
O Otros familiares o 0t"°_5_
18% 0% B Cuidador/a u g‘&?&g%‘:ﬁa
profesional profesional
Madlaga Sevilla
O Madre O Madre
OPadre OPadre
] O Coényuge O Cényuge
@ Hijo EHijo
O Hija OHija
8% Bl Hermano HEHermano
° O Hermana BHermana
O Otros familiares OOtros
6% 0% familiares
B Cuidador/a H Cuidador/a
profesional profesional

Conclusiones: “Dependencia”

Casi el 85 % de los/as encuestados/as necesita de la ayuda de una tercera persona para la
realizacion de todas las actividades de la vida diaria, (aseo personal, alimentacién e ingesta de liquidos,
movilidad, etc.).

Tradicionalmente, las funciones de cuidado siempre han sido femeninas, por cdmo ha estado
establecida la sociedad. En este estudio, se ha comprobado si esta situacidn se sigue manteniendo asi en
el tiempo o que hay un reparto igualitario en el cuidado del/la familiar afectado/a, dependiendo de la
situacion. Si el cuidador/a principal es la pareja, no se puede hacer comparacidn alguna respecto al
género; pero si los que cuidan son los progenitores y/o hermanos/as, ya que son los cuidadores mas
frecuentes seguidos de la pareja, el porcentaje de mujeres es mas elevado.

Aunque la diferencia no es muy significativa, el nimero de personas que no necesitan de mas de un
cuidador/a es mayor.

Salud

El motivo por el que aparece este apartado dentro del estudio, es saber “de primera mano”,
hasta que punto afectan estas enfermedades a la salud y la calidad de vida de las personas que las
padecen; ademas de conocer cual es el grado de satisfaccién de los/as encuestados/as con los servicios
sanitarios, con el sistema de salud y del tratamiento que reciben en la actualidad.
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Evidentemente, la salud de las personas que padecen Esclerosis Multiples y otras enfermedades
neuroldgicas, se va a ver disminuida. Segun la OMS, la salud se define como un estado de completo
bienestar fisico, mental y social y no solamente como la ausencia de afecciones o enfermedades.

Siguiendo esta definicién, en este apartado no se valoraran Unicamente los aspectos fisicos de la
enfermedad, ya que la misma influye de manera muy significativa en todos los ambitos de la salud de la
persona afectada, asi como en la de sus familiares (ver apartado “Cuidadores”).

Datos obtenidos: “Salud”
A continuacion, se van a exponer las diferentes variables estudiadas en este apartado y los datos
obtenidos en las mismas:

Satisfaccion

e Conocer si estan o no satisfechos con el tratamiento que reciben.
ANDALUCIA

oSl
ONO
CONS/NC
PROVINCIAS
Almeria Cadiz
0%
osl O sl
43%
ONO CONO
57%
ONS/NC CONS/NC

FEDEMA a4
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Cordoba

0%

100%

Huelva

0%

Madlaga

50%

36

osl

ONO

ONS/NC

osl

ONO

ONS/NC

osl

ONO

ONS/NC

0%

Granada

0%

Jaén

0%

Sevilla

asl

ONO

ONS/NC

asi

ONO

ONS/NC

asi

ONO

ONS/NC
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Dieta

e Conocer si siguen o no alguna dieta alimenticia.
ANDALUCIA

60%- /
oSl
ONO
ONS/NC
PROVINCIAS
Almeria Cadiz
0% 0% 149
osl asi
ONO CONO
ONS/NC O NS/NC
Cordoba Granada
0% 0%
osl asi
339
ONO CONO
ONS/NC O NS/NC

100%

FEDEMA
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Huelva Jaén
0% 0%
@Sl / \ m sl
ONO CONO
ONS/NC \ / CONS/NC
100% 100%
Madlaga
0%
oSl m oSl
ONO CONO
73% B NS/NC \ ONS/NC
90%

Consulta primaria

e Saber si acuden o no, habitualmente, a consulta de atencién primaria.

ANDALUCIA

O Si,por la
enfermedad

O Si,por otros
motivos

ONo

FEDEMA 47
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FEDEMA

PROVINCIAS

Almeria

29%

Cordoba

0%

50%

Huelva

Madlaga

11%

33%

FEDEMA

OSi,por la
enfermedad

OSi,por otros
motivos

ONo

OSi,por la
enfermedad

OSi,por otros
motivos

ONo

OSi,por la
enfermedad

OSi,por otros
motivos

ONo

O Si,por le
enfermedad

OSi,por otros
motivos

ONo

Cadiz

2
£

29%

279

Jaén

0,
10%
75%

Sevilla

pe

16%

O sSi,por le
enfermedad

O Si,por otros
motivos

ONo

OsSi,por la
enfermedad

O Si,por otros
motivos

ONo

O Si,por le
enfermedad

O Si,por otros
motivos

ONo

O Si,por la
enfermedad

O Si,por otros
motivos

ONo
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Atencion especializada

e Saber si acuden o no, de forma frecuente, a consulta del médico especialista.

ANDALUCIA

ONo

O Si,por la enfermedad

O Si,por otros motivos

PROVINCIAS

Almeria

29%

Cordoba

FEDEMA

OSi,por la
enfermedad

OSi,por otros
motivos

ONo

OSi,por la
enfermedad

O Si,por otros
motivos

ONo

Cadiz

28%

Granada

O Si,por la
enfermedad

O Si,por otros
motivos

ONo

O Si,por la
enfermedad

O Si,por otros
motivos

ONo
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Huelva

18%

Trato

OSi,por la
enfermedad

OSi,por otros
motivos

ONo

OSi,por la
enfermedad

OSi,por otros
motivos

ONo

e Exponer si se sienten satisfechos/as o no.

Jaén

Sevilla

ANDALUCIA

O sSi,por la
enfermedad

O Si,por otros
motivos

ONo

O Si,por la
enfermedad

O Si,por otros
motivos

ONo

osl

ONO

ONS/NC
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PROVINCIAS

Almeria

100%

Huelva

0%

44%
56%

Madlaga

10% 0%
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ONS/NC

osl

ONO

ONS/NC

osl

ONO

ONS/NC
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ONO

ONS/NC

Cadiz

0%

Granada

1% 0%

89%

Jaén

0%
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8% 0%
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ONO

ONS/NC
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ONO

ONS/NC
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ONO

ONS/NC
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Diferencia por discapacidad

e conocer si consideran que reciben o no, un trato distinto por parte de los servicios sanitarios, al
ser personas con discapacidad.

ANDALUCIA

80%- /
70%-
@S|
ONO
ONS/NC
PROVINCIAS
Almeria Cadiz
0% 0%
osl asi
ONO CONO
ONS/NC 78% CONS/NC
100%
Cordoba Granada
0% 0%
asl asi
3%
ONO CONO
60%
ONS/NC O NS/NC
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Huelva Jaén
0%
osli asi
41%
ONO CONO
59%
ONS/NC CONS/NC
100%
Madlaga Sevilla

5% 10% 0%
osl osi
ONO CONO
ENS/INC h ENS/NC

85%

En Andalucia, el 75% de los/as encuestados/as consideran no recibir un trato diferenciado de los
Servicios Sanitarios por el hecho de presentar una discapacidad; frente al 25% que si considera
recibirlo; las razones que alegan son muy variadas y no todas coinciden. Por un lado, hay quien
considera que el personal sanitario estda mas atento en el trato, sienten que son mejor atendidos/as.
Contrariamente a lo expuesto anteriormente, hay quien opina (en una menor proporcion) que el
personal sanitario, “no se para a oirles, ya que todo lo achacan a la enfermedad”. Por Uultimo,
destacan el hecho de sentirse observados/as por ir en una silla de ruedas.

Adaptacion de los servicios sanitarios

e Conocer si los afectados/as de Esclerosis Multiple y de otras enfermedades neuroldgicas,
consideran necesaria la adaptacion de los servicios para adecuarse a la discapacidad.

ANDALUCIA

40%-

asl
ONO
ONS/NC
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PROVINCIAS
Almeria Cadiz
0% 0%
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0% 0%
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50% 50% | ONO CONO
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0% 0%
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57%
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100%
Madlaga Sevilla
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La principal demanda de estas personas, es recibir una atencion integral y especializada, asi
como la creacidn de centros especificos para dar una mejor atencion de cara a la enfermedad. El
hecho de tener que compartir habitacién con otros pacientes en los centros publicos cuando estan
ingresados/as, influye de manera negativa en el proceso de recuperacién. Por Ultimo, destacar la
solicitud de no tener que esperar en la consulta del médico si tienes una discapacidad.

Cambios en el sistema actual de salud

e Conocer si consideran necesarios o no realizar cambios en el sistema actual de salud publica.

ANDALUCIA

60%- /
oSl
ONO
ONS/NC
PROVINCIAS
Almeria Cadiz
0%
osl b sl
3%
43%
ONO CONO
57%
ONS/NC CONS/NC
Cordoba Granada
0% 0%
osl O sl
43%
ONO CONO
57%
ONS/NC CONS/NC
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Demandan la creacion de unas urgencias que sean intermedias, es decir, que se clasifiquen las
demandas segun la gravedad del caso y se deriven a los diferentes especialistas. También son muy
demandados, el cambio en la frecuencia de las citas, un mayor control sobre la enfermedad, mas
personal y una mejor organizacion de los servicios.

Acceso a las instalaciones sanitarias

e Saber si encuentran o no dificultades en el acceso a las instalaciones sanitarias (centros de salud,
hospitales, etc.).

ANDALUCIA

70%-/

osl
ONO
ONS/NC




ATENCION SOCIAL, ESTUDIO DE NECESIDADES Y COSTO SOCIO-LABORAL DE LA

FEDEMA

ESCLEROSIS MULTIPLE Y ENFERMEDADES SIMILARES

PROVINCIAS
Almeria Cadiz
0% 0%
osl asi
43%
ONO CONO
ONS/NC 78% CONS/NC
Cordoba Granada
0% 0%
oSl 309 O sl
3%
ONO CONO
67“\ 7 OK
ONS/NC CONS/NC
Huelva Jaén
0% 0%

/ .24" @sl / sl
ONO 50% 50% [ CJNO
& / ONS/NC

CONS/NC
Madlaga Sevilla
7% 8%
oSl osi
ONO CONO
ONS/NC CONS/NC

FEDEMA



ATENCION SOCIAL, ESTUDIO DE NECESIDADES Y COSTO SOCIO-LABORAL DE LA

ESCLEROSIS MULTIPLE Y ENFERMEDADES SIMILARES

FEDEMA

Todos/as coinciden en la escasez de aparcamientos reservados y demandan un mayor nimero
de plazas; asi como la ocupacion indebida de los mismos, por parte de conductores/as que no

presentan movilidad reducida.

También esta la dificultad para el acceso y uso de los centros de salud, debido sobre todo a
rampas empinadas, pasillos interminables, ascensores con dificultad para utilizarlos, o que no son
encontrados con facilidad por estar en zonas poco accesibles, mucha distancia entre las diversas

consultas dentro del mismo centro, etc.

Adaptacion de los aparatos diagndsticos

e Saber si consideran que los aparatos diagndsticos estan o no adaptados.
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Uno de los aspectos donde mas problemas encuentran los/as afectados/as, es a la hora de hacer una
radiografia. Todas las personas que estan en silla de ruedas, coinciden en la dificultad que implica su
realizacion; como en la mayoria de centros no hay camillas especializadas para tal fin, si no hay nadie que
los/as ayude, no existe tal posibilidad, o se realizan con mucha dificultad.

Para las mujeres, hay ademds otras dos dificultades afiadidas, en sus revisiones ginecolégicas. Por un
lado para la realizacion de una mamografia, ya que al ir en silla de ruedas, la altura supone un
impedimento para alcanzar la mdquina; por otro lado, esta la revisién ginecoldgica, el hecho de tener
que subir al “potro” de revisiones cuando existen problemas de movilidad.

Conclusiones: “Salud”

El 42% de los/as encuestados/as estan satisfechos/as con su tratamiento, ya que éste funciona dentro
de sus posibilidades.

Casi ninguno/a de los/as encuestados/as lleva una dieta alimenticia especifica. Aunque segun la Dra.
Maria Isabel Rebollo Pérez, para pacientes de Esclerosis Multiple, se recomienda llevar una dieta
apropiada y saludable para mantener un adecuado estado nutricional. EI manejo dietético, debe
comenzar en el momento del diagndstico, con un seguimiento periddico con el fin de prevenir la aparicion
de malnutricion, ya que el mantenimiento del estado nutricional, ayuda a maximizar la funcionalidad.

Se puede destacar, que hay un porcentaje elevado de personas que acuden a consulta primaria
principalmente por la enfermedad, ya sea para la recogida de medicamentos y/o para llevar un control.
Lo mismo ocurre con la atencion sanitaria especializada debido también a esta causa, sobre todo para
llevar un seguimiento de la enfermedad.
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Formacion

El objetivo de este apartado es conocer si los/as encuestados/as demandan o no formacion, de qué
tipo y en qué materias.

Como ya se ha expuesto en apartados anteriores, la Esclerosis Multiple y otras enfermedades
similares, influyen, de manera considerable, en todos los ambitos de la vida del/la afectado/a.

En muchos casos, la deteccién de la enfermedad, se produce a una edad muy temprana (alrededor de
los 20 afios), por lo que la formacidén de la persona se ve interrumpida parcial o totalmente.

Al igual, se dan otros casos, en los que los/as afectados/as tenian una vida laboral activa y que a raiz
de la enfermedad, se han visto incapacitados/as para desempefiar las funciones de su profesién habitual
y han tenido que reciclar su formacién para poder seguir dentro del mercado laboral, realizando otras
funciones diferentes.

Datos obtenidos: “Formacion”

A continuacidn, se van a exponer las diferentes variables estudiadas en este apartado y los datos
obtenidos en las mismas:

Niveles de formacion

e saber cudles son los niveles de formacion que mas se han dado en estos cuestionarios.

ANDALUCIA

20%
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0%
OLincenciatura ODiplomatura
OFPIl/Ciclo Formativo G.Superior EFPI/Ciclo Formativo G. Medio
OBachillerato/BUP/COU B Graduado Escolar/ESO
B Estudios Primarios B Sin estudios
O No sabe leer ni escribir
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PROVINCIAS
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El porcentaje de personas con licenciaturas y diplomaturas, (Derecho, Biologia, Farmacia,
Ingenieria, Magisterio, Relaciones Laborales, etc.), es elevado en comparacién con otros grados
formativos. La mayor parte de los/as que optaron por la Formacion Profesional, se han formado en
electricidad, auxiliar administrativo y auxiliar de clinica.) Son pocas las personas que no tienen
ningun tipo de estudio o no saben leer ni escribir.
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Demanda de formacion

Exponer si los afectados/as demandan o no formacion.

ANDALUCIA

oSl
ONO
ONS/NC
PROVINCIAS
Almeria Cadiz
0%
osl osi
ONO CONO
57% 61
ONS/NC O NS/NC
Cordoba Granada
0% 0%
osl asi
ENS/NC \ ENS/NC
100% 83%




ATENCION SOCIAL, ESTUDIO DE NECESIDADES Y COSTO SOCIO-LABORAL DE LA
FEDEMA

ESCLEROSIS MULTIPLE Y ENFERMEDADES SIMILARES

Huelva Jaén
0%
14% 0%
ONO 50% 50% ENO
\ / ENS/NC ONS/NC
~ 86%
Madlaga Sevilla
@sl m m sl
ONO ONO
62% \
ONS/NC O NS/NC
96%

Los cursos mas demandados por parte de los/as encuestados/as, han sido los relacionados con la
informatica, Internet y las nuevas tecnologias. Después le siguen los relativos al aprendizaje de un
idioma y la prevencidn de riesgos laborales.

Modalidad de la formacion

e Conocer cual/es son las modalidades mas demandadas de formacion en personas con este tipo
de discapacidad.

ANDALUCIA

OPresencial
OA distancia
O On-line

B Indiferente

FEDEMA 64



ATENCION SOCIAL, ESTUDIO DE NECESIDADES Y COSTO SOCIO-LABORAL DE LA

ESCLEROSIS MULTIPLE Y ENFERMEDADES SIMILARES

FEDEMA

PROVINCIAS
Almeria Cadiz
O Presencial O Presencial
OA OA
distancia distancia
OOn-line O On-line

33%

Cordoba

Huelva

Madlaga

0%

En las provincias de Cordoba y Huelva, este item no ha sido respondido, motivo por el que no

B Indiferente

O Presencial
OA
distancia

OOn-line

EIndiferente

OPresencial
OA
distancia

OOn-line

B Indiferente

OPresencial
OA
distancia

OOn-line

B Indiferente

0%

0%

Granada

100%

Jaén

Sevilla

10%

90%

aparece resultado alguno en sus grdficas correspondientes.

M Indiferente

O Presencial

OA
distancia

O On-line

H Indiferent
e

O Presencial

OA
distancia

O On-line

M Indiferent
e

O Presencial
OA
distancia

O On-line

M Indiferente




ATENCION SOCIAL, ESTUDIO DE NECESIDADES Y COSTO SOCIO-LABORAL DE LA
FEDEMA

ESCLEROSIS MULTIPLE Y ENFERMEDADES SIMILARES

Asistencia a formacion

e Saber si en la actualidad asisten o no a algun tipo de formacion.
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Adaptaciones para la formacion

84%

e Saber si necesitan o no algun tipo de adaptacion para recibir formacion.
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El tipo de adaptacién mas solicitada, es la del ordenador, (ya sea para el ratén, pantalla tactil,
etc.), de la mesa de estudio y las adaptaciones propias del edificio donde se realizase la accidn
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formativa (aseos, rampas de acceso, etc.); es decir, todas aquellas adaptaciones que sean necesarias
por la falta de movilidad que provoca la discapacidad.

Ayuda de terceras personas

e Saber si necesitan o no la ayuda de terceras personas para recibir la formacion.
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Las personas que mas realizan el acompafiamiento para la formacién de los/as encuestados/as,
son la pareja, la hermana y la madre.
Conclusiones: “Formacion”

Como conclusién, lo mas significativo dentro de este apartado, es la falta de interés y la escasa
motivacion para la formacién que muestran los/as encuestados/as. Subrayar ademas, que hay un
porcentaje importante de personas, que ni siquiera responden a estas cuestiones.

Empleo

El objetivo de este apartado es mostrar la situaciéon laboral de las personas que padecen
Esclerosis Multiple y enfermedades similares, asi como si tienen intenciéon o no de incorporarse o re-
incorporarse al mercado laboral.

Este tipo de enfermedades, al producir una discapacidad y en muchos casos, un alto grado de
dependencia, invalida a la persona que la padece, en el desempefio de determinadas profesiones, sobre
todo por las caracteristicas del trabajo en si, como por ejemplo, por los horarios, jornadas, descansos,
visitas médicas, bajas laborales por el desarrollo de la enfermedad, etc.

El hecho de tener que dejar el mercado laboral o incluso no haber llegado a acceder al mismo, puede
influir en el/la afectado/a y su familia, ya que pueden verse modificados los roles de la estructura
familiar y la situacidén econémica de las mismas.

Datos obtenidos: “Empleo”

A continuacion, se van a exponer las diferentes variables estudiadas en este apartado y los datos
obtenidos en las mismas:
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Incapacidad

e Conocer los tipos de incapacidad mas frecuentes entre los afectados/as de Esclerosis Multiple y
otras enfermedades neuroldgicas similares.
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Actualidad laboral

e Saber el porcentaje de personas que trabajan en la actualidad a pesar de la discapacidad.
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El 99% de las personas que han sido encuestadas, no trabajan en la actualidad. La principal razén

por la que dejaron de hacerlo tras aparecer la discapacidad, es la imposibilidad fisica, seguido de la
poca motivacidn, asi como el deterioro fisico que han experimentado y por la jubilacién.

Experiencia laboral previa

e Saber el porcentaje de personas que han trabajado con anterioridad a la discapacidad.
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Los hombres que no han trabajado previamente, no lo han hecho debido a la discapacidad. En el
caso de las mujeres, a este motivo hay que afiadir el hecho de haber sido madres y amas de casa y
dedicarse al cuidado del hogar y de los/as hijos/as, por lo que nunca han tenido opcidon de acceder al
mercado laboral.

Experiencia laboral posterior

e Conocer cual es el porcentaje de personas que han trabajado posteriormente a la discapacidad.
ANDALUCIA
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De las profesiones mas desempefiadas, encontramos las relacionadas con la administracion y oficinas; la
segunda ocupacidn es la del comercio. Por la afluencia turistica de nuestra Comunidad Auténoma, los/as
profesionales del turismo y la hosteleria son muy numerosos/as, asi como los/as del transportes y
comunicaciones.

Conclusiones “Empleo”

El trabajo en la sociedad actual, influye de manera importante en el sentimiento de autonomia,
utilidad e independencia, observando este estudio que en las personas encuestadas no aparece dicho
sentimiento.

Como ya hemos expuesto anteriormente, un porcentaje elevado no busca empleo, ya sea porque
estén dados/as de baja, jubilados/as, tengan ya reconocida la incapacidad y no haya por tanto una
motivacion real en la busqueda activa de empleo.

Extraido de la introduccién del Plan Andaluz de Integracién Laboral de Personas con
Discapacidad: La integracion laboral de las personas con discapacidad se entiende como la mejor via de
integracion y reconocimiento social, asi como satisfaccion de las personas afectadas. Pero para estas
personas por sus propias carencias personales, sociales y profesionales, el acceso y permanencia en el
mercado laboral, se convierte en una tarea especialmente ardua, requiriendo de actuaciones especificas
para eliminar toda forma de discriminacion.

Participacion Social

El objetivo de este apartado, es conocer cuales son las actividades que ocupan su tiempo libre y
cémo funciona el tejido asociativo.

La “Participacion Social” es un derecho fundamental que esta recogido en la Constitucidn Espafiola de
1.978, Art.22: “Se reconoce el derecho de asociacion”.

La discapacidad producida por estas enfermedades, puede ver reducida la participacion social, las
actividades de ocio y tiempo libre, las relaciones sociales, etc., debido a las caracteristicas de la
enfermedad en cada persona, a la forma de afrontar la misma, asi como por las limitaciones que puede
llegar a sufrir, que hace que tenga que depender de la ayuda de terceras personas para realizarlas.

Datos obtenidos: “Participacion Social”

A continuacién, se van a exponer las diferentes variables estudiadas en este apartado y los datos
obtenidos en las mismas:
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Actividades de ocio

e Conocer sirealizan o no actividades de ocio.

ANDALUCIA

oSl
ONO
ONS/NC
PROVINCIAS
Almeria Cadiz
0% 0%
osl asi
ONO CONO
7%
ONS/NC O NS/NC
Granada
0%
asl asi
ONO CONO
ONS/NC O NS/NC
100%

FEDEMA



ATENCION SOCIAL, ESTUDIO DE NECESIDADES Y COSTO SOCIO-LABORAL DE LA
FEDEMA
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Huelva Jaén
5% 0%
oSl asi
ONO CONO
ONS/NC CONS/NC
100%
Madlaga Sevilla
10% 0% 0%
osl osi
40%
ONO CONO
ONS/NC O NS/NC
90%

Actividades de ocio mas practicadas

e Conocer cuales son las actividades de ocio mas practicadas por los afectados /as.

ANDALUCIA

25%
20%
15%
10%
5%
0%
OVer TV OLeer libros,estudiar...
OOir musica OPasear
O Mirar por la ventana B Ordenador
B Visitas culturales OJornadas,congresos...
O Manualidades @ Colaboracion Asociacion
ODeportes OCine,teatro...
OViajes B Otras

FEDEMA
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PROVINCIAS

FEDEMA

Almeria

OVer TV

B Leer libros,estudiar...
O Oir masica

OPasear

@ Mirar por la ventana

B Ordenador

B Visitas culturales
OJornadas, congresos...
O Manualidades

B Colaboracién Asociaciéon
ODeportes

O Cine,teatro...

OViajes

B Otras

Cadiz

Cordoba

10% 0%

10% gy, 10%

OVer TV

HLeer libros,estudiar...
OOir musica

[ Pasear

O Mirar por la ventana

B Ordenador

H Visitas culturales
OJornadas,congresos...
O Manualidades

H Colaboracion Asociacion
[ Deportes

OCine, teatro...

OViajes

H Otras

Granada

12%

OVer TV

B Leer libros,estudiar...
OOir musica

OPasear

O Mirar por la ventana

B Ordenador

B Visitas culturales
OJornadas, congresos...
O Manualidades

B Colaboracion Asociacion
ODeportes

O Cine,teatro...

OViajes

B Otras

OVer TV

M Leer libros,estudiar...
O Oir musica

OPasear

O Mirar por la ventana

B Ordenador

H Visitas culturales
OJornadas,congresos...
O Manualidades

H Colaboracién Asociacion
O Deportes

O Cine, teatro...

OViajes

H Otras
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Huelva

18%

Jaén

OVer TV

B Leer libros,estudiar...
OOir musica

OPasear

@ Mirar por la ventana

B Ordenador

B Visitas culturales
OJornadas, congresos...
OManualidades

B Colaboracion Asociacion

OVer TV

M Leer libros,estudiar...
OOir musica

O Pasear

E Mirar por la ventana

H Ordenador

H Visitas culturales
OJornadas,congresos...

O Manualidades

H Colaboracion Asociacion

ODeportes O Deportes
OCine,teatro... OCine, teatro...
OViajes OViajes
B Otras H Otras

Madlaga Sevilla

% go, 1%

8%

10

OVer TV

B Leer libros,estudiar...
OOir muasica

OPasear

B Mirar por la ventana

B Ordenador

B Visitas culturales
OJornadas, congresos...
O Manualidades

B Colaboracion Asociacion
ODeportes
OCine,teatro...

OViajes

B Otras

OVer TV

M Leer libros,estudiar...
O Oir musica

O Pasear

EMirar por la ventana

H Ordenador

H Visitas culturales
OJornadas,congresos...
O Manualidades

H Colaboracién Asociacion
ODeportes

O Cine, teatro...

OViajes

H Otras

FEDEMA
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Adaptacion de los lugares de ocio

e Saber si algunos o todos los lugares de ocio a los que acuden habitualmente, estan o no
adaptados.

ANDALUCIA
OsSi
OAlgunos
ONo
ENS/NC
PROVINCIAS
Almeria Cadiz
0%
osSi asi
OAlgunos O Algunos
ONo ONo
ENS/NC ENS/NC
Cordoba Granada
0% 0%
O Si i asi
30%
OAlgunos OAlgunos
ONo ONo
29% ENS/NC o ENS/NC
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Huelva Jaén
% 0% ]
5 oSsi OSi
449 D Algunos D»:Iguno
28%
ONo ONo
5%
ENS/NC E NS/NC
17%
Madlaga Sevilla
0% aSsi 12% OSi
OAlguno OAlguno
S s
ONo 28% ONo
ENS/NC E NS/NC
30% 28%

Los lugares de ocio que se encuentran con una mejor adaptacién a la discapacidad, son los
lugares publicos como bibliotecas, parques, centros de mayores, piscinas publicas, museos, etc. Por
otro lado, los lugares privados que mayoritariamente y mejor estan adaptados, son las cafeterias,
bares, y cines.

Las dificultades mas importantes que encuentran los/as afectados/as a la hora de acudir a los
lugares de ocio, son las derivadas de la movilidad reducida, tales como acudir a estos sitios solos/as,
por si las distancias dentro del lugar de ocio son muy largas, si las rampas de acceso son muy
empinadas, o Unicamente hay escaleras; asi como la falta de aseos que estén adaptados.

Actividades de ocio a realizar:

Las actividades de ocio que mas les gustaria llevar a cabo, son jugar al futbol, natacidn, viajar, y
dar largos paseos, ya sean por el campo o la playa, pero muchos de los/as encuestados/as no pueden
realizarlas por su discapacidad. Por otro lado, también desearian desarrollar actividades que
requieren una precision manual, que la mayoria ya no posee, como aeromodelismo, talleres de
arcilla, los coches teledirigidos, la costura, etc.

FEDEMA 83
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Asociacionismo

e Conocer si colaboran o no en alguna organizacién social.

ANDALUCIA

oSl

ONO

ONS/NC

PROVINCIAS
Almeria Cadiz
0%
osl O sl
3B%
ONO CONO
67%
ONS/NC CONS/NC
Cordoba Granada
0%

asl asi
ONO CONO
ONS/NC O NS/NC

FEDEMA
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FEDEMA

Huelva

1% 0%

osl

ONO

ONS/NC

89%

Madlaga

osl

ONO

ONS/NC

95%

Jaén

90%

Sevilla

8%

44%

48%

asi

ONO

ONS/NC

asi

ONO

ONS/NC

Casi el 80% de los/as encuestados/as, participa, o colabora en alguna entidad, siendo en todos
los casos, la asociacién de Esclerosis Multiple a la que pertenecen.

(Esta asociado/a?

o Conocer si estan o no asociados.

ANDALUCIA

oSl

ONO

FEDEMA

ONS/NC
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FEDEMA

PROVINCIAS

Almeria

0%

100%

Cordoba

0%

100%

Huelva

0%

100%
Madlaga

0%

100%

FEDEMA

oSl

ONO

ONS/NC

oSl

ONO

ONS/NC

osl

ONO

ONS/NC

osl

ONO

ONS/NC

Cadiz

94%

Granada

0%

58%

Jaén

0%

100%

Sevilla

12%

asi

ONO

ONS/NC

asi

ONO

ONS/NC

asi

ONO

ONS/NC

asi

ONO

ONS/NC
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ESCLEROSIS MULTIPLE Y ENFERMEDADES SIMILARES
Todos los/as encuestados/as, pertenecen a las entidades que forman parte de FEDEMA
(salvo algunos casos, en los que ademas de pertenecer a la Asociacion de Esclerosis Multiple,

también lo son de otras entidades, de mujeres, relacionadas con el medio ambiente, etc.)

(Participa en actividades de su asociacion?

o Conocer si participan o no en las actividades que realizan sus respectivas asociaciones.
ANDALUCIA

&Sl
ONO
CONS/NC
PROVINCIAS
Almeria Cadiz
o, 0% 1%
osl O sl
ONO CONO
ONS/NC CONS/NC
Cordoba Granada
0% 0%
k| asi
33¢
COONO CONO
7%
ONS/INC O NS/NC
95%
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FEDEMA

Huelva

0%

osl

ONO
57%

ONS/NC

Madlaga

o 0%
osl

ONO

ONS/NC

Recursos Sociales

e Sevan a analizar diferentes variables:

o Conocer si necesitan la ayuda de terceras personas para acudir a los centros donde se

Jaén

0%

90%

Sevilla

4% 6%

90%

prestan estos servicios (Ayuntamiento, Correos, bancos, etc.).

ANDALUCIA

asi

ONO

ONS/NC

asi

ONO

ONS/NC

FEDEMA 88
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FEDEMA

PROVINCIAS
Almeria Cadiz
osi J; O Si
28%
OA 50% OA
veces veces
ONo ONo
Cordoba Granada
9%
osSi O sSi
OA 27% OA
veces veces
ONo ONo
Huelva Jaén
osi O Si
47% | OA 50% OA
veces veces
ONo ONo
16%
Madlaga Sevilla
0% 4%,
osi O Si
OA OA
veces veces
ONo ONo

FEDEMA
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o Conocer la frecuencia con la que necesitan dicha ayuda.
ANDALUCIA

O Muy

frecuentemente
OEn ocasiones

O Casi nunca

FEDEMA

B Nunca
PROVINCIAS
Almeria Cadiz
0% OMuy O Muy
frecuente frecuente
mente mente
En ] En
ocasione ocasione
50% S s
OCasi O Casi
nunca nunca
ENunca , B Nunca
970
Cordoba Granada
0% O Muy 0% O Muy
frecuente frecuente
0,
29% | mente mente
OEn En
ocasione ocasione
s S
O Casi W Casi
nunca nhunca
0,
1% B Nunca E Nunca
Huelva Jaén
O Muy 0% O Muy
frecuente frecuente
mente mente
OEn En
ocasione ocasione
s s
O Casi O Casi
nunca nunca
® Nunca HE Nunca
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Madlaga Sevilla
8% 0% @ Muy OMuy
frecuente frecuente
mente mente
OEn OEn
ocasiones| ocasione
S
O Casi OCasi
7% nunca nunca
® Nunca E Nunca

Las personas que realizan este acompafiamiento con mayor frecuencia, son la pareja, seguidos de la
madre y posteriormente el padre, y por ultimo, es la hermana de la persona afectada.

Uso de las nuevas tecnologias y medios de comunicacion

e Conocer si tienen acceso o no a las nuevas tecnologias y los medios de comunicacién.

ANDALUCIA

oSl
ONO
ONS/NC
PROVINCIAS
Almeria Cadiz
0% 0%
osi O sl
ONO CONO
61
ONS/NC CONS/NC
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Cordoba Granada
0% 0%
asl O sl
ONO CONO
1% 69
ONS/NC CONS/NC
Huelva Jaén
1% 0%
osl asi
28% ONO CONO
75%
ONS/NC O NS/NC
Madlaga Sevilla
0%
osl asi
38%
ONO CONO
ONS/NC O NS/NC
42%

El lugar donde mas uso suele hacerse de los medios de comunicacién y las nuevas tecnologias, es en
el hogar. Estos estan adaptados en la medida en la que las personas han adaptado su vivienda
(ensanchamiento de las puertas, agarraderas, etc.). Las ayudas técnicas mas utilizadas para este tipo de
adaptaciones, son la pantalla del ordenador tactil, programas especiales para oir, ratén de cabeza,
microfonos, etc.




ATENCION SOCIAL, ESTUDIO DE NECESIDADES Y COSTO SOCIO-LABORAL DE LA

FEDEMA

ESCLEROSIS MULTIPLE Y ENFERMEDADES SIMILARES

Red de apoyo social
e Saber si tienen o no una red de apoyo social, en diversos aspectos:

o Conocer si estan satisfechos/as o no con la ayuda que reciben de sus familias:
ANDALUCIA

@S|
ONO
ONS/NC
PROVINCIAS
Almeria Cadiz
osl asi
ONO CONO
ONS/NC O NS/NC
94%
Cordoba Granada
asl 2 asi
ONO CONO
8%
ONS/NC O NS/NC
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Huelva Jaén
6%
oSl asi
ONO CONO
ONS/NC CONS/NC
100%
Madlaga Sevilla
10% 0% 12%

osl osi
ONO CONO
ONS/NC O NS/NC

90%

Conocer si mantienen o no el grupo de amistades:
ANDALUCIA

asl
ONO
ONS/NC

FEDEMA
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FEDEMA

PROVINCIAS

Almeria

0%

339

Cordoba

0%

Huelva

47%

Madlaga

95%

48%

osl

ONO

ONS/NC

osl

ONO

ONS/NC

osl

ONO

ONS/NC

osl

ONO

ONS/NC

Cadiz

0%

Granada

0%

Jaén

0%

90%

Sevilla

0%

asi

ONO

ONS/NC

asi

ONO

ONS/NC

asi

ONO

ONS/NC

asi

ONO

ONS/NC
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Conocer la frecuencia del contacto con su grupo social.

FEDEMA

ANDALUCIA
50%
O Muy
40% frecuentemente
OEn ocasiones
30%
20% O Casi nunca
10% B Nunca
0%
PROVINCIAS
Almeria Cadiz
0% EMuy 170, 0% O Muy
frecuente frecuente
mente mente
En En
ocasione ocasione
s
. S
OCasi O Casi
nunca nunca
ENunca B Nunca
100%
Cordoba Granada
0% . OMuy OMuy
frecuente frecuente
mente mente
En En
ocasione ocasione
s S
OCasi O Casi
nunca nunca
ENunca S B Nunca
66%
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ESCLEROSIS MULTIPLE Y ENFERMEDADES SIMILARES

Huelva Jaén
8% OMuy 0% O Muy
frecuente 259, frecuente
mente mente
18% Ij:izasione HEn i
3% ° ocasione
OCasi @ Casi
nunca nunca
ENunca % |HNunca
23%
Madlaga Sevilla
0% OMuy a0/ O Muy
I frecuente frecuente
32% |_ mente 14% mente
OEn 36%| ] En
ocasione ocasione
s | s
OCasi O Casi
nunca nunca
68%
B Nunca B Nunca

Conclusiones: “Participacion Social”

Gran parte de los/as encuestados/as dedican su tiempo de ocio, en orden preferencial, a ver la
televisidn, oir musica y leer, frente a otras actividades que exigen una mayor autonomia personal.

Muchas de las actividades que la participacidn social abarca, implican, para los/as afectados/as de
Esclerosis Multiple y de otras enfermedades similares, la necesidad de ayuda de una tercera persona
para llevarlas a cabo, por lo que algunas de dichas actividades no llegan a realizarse por este motivo.
Ante esta dificultad, cuando se plantea la posibilidad de que voluntarios/as realicen este
acompafiamiento, se siguen mostrando reacios/as en un porcentaje superior frente a las personas que
no tendrian problemas para ello.

Cuidador /a

El andlisis de este apartado, se realiza con el fin de saber cudl es la situacién real en la que se
encuentran los cuidadores, si se sienten respaldados por la sociedad y el entorno y por tanto, conocer
cuales son sus demandas. Resaltar ademas, si hay algun sesgo de género en los cuidadores, es decir, si
hay feminizacién dentro del colectivo.

La Esclerosis Multiple y las enfermedades similares, influyen en los/as afectados/as y en cada uno de
los miembros de la estructura familiar. En la mayoria de los casos, la funcién de cuidador/a recae en gran
medida, en uno de los miembros de la familia, que va a ser en este caso el “cuidador/a principal”.

Esta situacion, suele ser la causa del agotamiento, estrés y sobrecarga emocional que padecen los
cuidadores/as.

Datos obtenidos: “Cuidador /a”

A continuacidn, se van a exponer las diferentes variables estudiadas en este apartado y los datos
obtenidos en las mismas:
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Vinculo familiar

e Conocer que vinculo es el mas frecuente entre los/as cuidadores/as y los/as afectados/as.

ANDALUCIA
70%:-
OPadre
OMadre
OHermano
B Hermana
OPareja
B Hijo
B Hija
PROVINCIAS
Almeria Cadiz
0% O Padre @ Padre
OMadre O Madre
40%| D Hermano O Hermano
B Hermana B Hermana
OPareja O Pareja
B Hijo H Hijo
20% B Hija B Hija
Cordoba Granada
0%  11% O Padre 14% 0% O Padre
OMadre O Madre
OHermano OHermano
. EHermana B Hermana
3 OPareja O Pareja
B Hijo H Hijo
0% B Hija H Hija

FEDEMA
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Huelva Jaén
OPadre , OPadre
OMadre O Madre
OHermano OHermano
B Hermana B Hermana
OPareja O Pareja
B Hijo H Hijo
34% B Hija H Hija
Madlaga Sevilla
0% 440, O Padre 5% O Padre
OMadre O Madre
OHermano O Hermano
51% B Hermana E Hermana
O Pareja O Pareja
o B Hijo H Hijo
7% @ Hija H Hija

Consideracion de su situacion:

Todos/as los/as cuidadores/as, coinciden en describir la situacién de estrés a la que estan
sometidos/as constantemente, estan al cuidado de su familiar casi las 24 horas del dia; esta
situacién, empeora, en los casos en los que la persona cuidadora tiene ademds otras personas a su
cargo (generalmente hijos pequefios) o un trabajo remunerado al que deben acudir.

Demandas del cuidador/a

e Exponer cuales son las demandas mas habituales de los cuidadores/as.
ANDALUCIA

60%- OApoyo
| Psicolégico
OGrupos de
Autoayuda

OFormacion para
cuidadores

E Ayudas Publicas

O Otros
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FEDEMA

PROVINCIAS
Almeria Cadiz
0% @ Apoyo 0% B Apoyo
Psicolégico 309 Psicolégico
OGrupo O Grupo
Autoayuda Autoayuda
OFormacion 459 O Formacion
Cuidadores Cuidadores
@ Ayudas % (B Ayudas
Publicas Publicas
O Otros O Otros
22% 0
Cordoba Granada
0%5% @ Apoyo 14% 14% @ Apoyo
Psicologico Psicoldgico
O Grupo % |OGrupo
Autoayuda . Autoayuda
O Formacion O Formacion
Cuidadores Cuidadores
B Ayudas E Ayudas
Publicas 43 Publicas
O Otros O Otros
95%
Huelva Jaén
0% I Apoyo O Apoyo
Psicolégico Psicolégico
O Grupo OGrupo
Autoayuda Autoayuda
O Formacién OFormacién
Cuidadores Cuidadores
B Ayudas B Ayudas
Publicas Publicas
O Otros OOtros
Madlaga Sevilla
0% 10% @ Apoyo OApoyo
Psicologico o 40% Psicolégico
O Grupo OGrupo
Autoayuda Autoayuda
OFormacion 4% OFormacioén
Cuidadores 4% Cuidadores
m Ayudas @ Ayudas
Publicas Publicas
O Otros O Otros

FEDEMA

100
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Reconocimiento social

e Conocer silos/as cuidadores/as consideran reconocidas las labores que realizan.
ANDALUCIA

70%-/

50%1 oSl
ONO
ONS/NC
PROVINCIAS
Almeria Cadiz
10% 9%
osl O sl
ONO CONO
20%
ONS/NC CONS/NC
90%
Cordoba Granada
0% 0%

17%
sl / I m sl

ONO ONO
B NS/NC \ / T NS/NC

—83%
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Huelva Jaén
@sl ' @sl
ONO ONO
ONS/NC ONS/NC
Sevilla

osl asl
ONO ONO
ONS/NC ONS/NC

Retribucion econémica

e Exponer si consideran que es necesario recibir una retribucién econémica por el cuidado.

ANDALUCIA

osl
ONO
ONS/NC
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FEDEMA

PROVINCIAS

Almeria

0%

Cordoba

0%

100%

Huelva

0%

100%
Madlaga

10%

90%

FEDEMA

osl

ONO

ONS/NC

osl

ONO

ONS/NC

osl

ONO

ONS/NC

osl

ONO

ONS/NC

0%

Granada

100%

Jaén

10% 0%

Sevilla

90%

asi

ONO

ONS/NC

asi

ONO

ONS/NC

asi

ONO

ONS/NC

asi

ONO

ONS/NC
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Dejar el empleo

e Conocer si han tenido o no que dejar el mercado laboral por el cuidado.
ANDALUCIA

oSl
ONO
ONS/NC
PROVINCIAS
Almeria Cadiz
0% 0%
/ oSl msi
ONO CONO
60%
ONS/NC O NS/NC
Cordoba Granada
0% 0%

17%

o Ok

—83%

67¢

FEDEMA



ATENCION SOCIAL, ESTUDIO DE NECESIDADES Y COSTO SOCIO-LABORAL DE LA

FEDEMA

ESCLEROSIS MULTIPLE Y ENFERMEDADES SIMILARES

Huelva Jaén
0% 7
oSl O sl
3%
ONO CONO
67%
ONS/NC CONS/NC
Madlaga Sevilla
10% 0% 0% o

osl 7 i asi
ONO CONO
ONS/NC & CONS/NC

90% 85%

La provincia de Jaén no ha contestado a ninguno de los items de este apartado, por lo que las grdficas
aparecen sin datos.

Conclusiones: “Cuidador/a”

El estado civil de los/as afectados/as, en la mayoria de los casos, es el de casados/s o viven con
su pareja, por lo que la funcién de cuidador/a recae principalmente en la misma.

Los cuidadores/as coinciden en el sentimiento de abandono por parte de las administraciones y
la sociedad en general, la falta de apoyo y comprension, asi como la saturacidn y las situaciones de
estrés, derivadas de las largas jornadas de cuidado que tienen que prestar a su familiar afectado. Por lo
gue demandan muchas mas ayudas de la administracion publica.

El 92% de los/as cuidadores/as encuestados/as, consideran necesaria una retribucion econémica por
la labor que estan desempefando. Las categorias profesionales mas sefialadas para adecuarlas a dicha
retribucidén, estan directamente relacionadas con el cuidado: asistente personal, auxiliar de hogar,
cuidador/a, enfermero/a, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, etc.

Demandas

Conocidas las situaciones de las personas que padecen Esclerosis Multiple y otras enfermedades
similares, gracias a la pasion de estos cuestionarios, es importante la creaciéon de este decimotercer
apartado para resaltar cuales son las demandas solicitadas y no atendidas de las personas entrevistadas.
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Datos obtenidos: “Demandas”

A continuacidn, se van a exponer los resultados de las demandas:
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Conclusiones: “Demandas”

De las demandas no cubiertas, la mayoria, son servicios o prestaciones de la Administracién Publica,
gue no han sido concedidas, estan en tramite o pendientes de valoraciéon. Otras demandas, pueden ser
atendidas por la propia entidad a la que pertenecen, u otras similares, aunque en la actualidad no se
prestan los servicios demandados o no existen como tal.

Las demandas que estan relacionadas con la sexualidad, es de los items que han sido menos
seleccionados por las personas que respondieron al cuestionario; teniendo en cuenta que estas
enfermedades pueden provocar algun tipo de afectacion en este sentido. Se desconocen los motivos, ya
gue es un aspecto en el que influyen muchos factores, como el tabu, la verglienza a responder
abiertamente a esta cuestion, temor, etc.
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Analisis de los resultados obtenidos y conclusiones

El estudio, ha servido para poner de manifiesto las demandas y necesidades a las que se tienen
gue enfrentar diariamente los/as afectados/as:

e La mayor parte de los/as encuestados/as no tienen adaptadas sus viviendas, ademas de
encontrar barreras arquitectdnicas en el entorno, incrementando con ello la dependencia.

e Demandan la creacién de una bolsa especial de viviendas adaptadas para las personas con
discapacidad.

e La mayoria no posee vehiculo propio adaptado a sus necesidades, con lo que su autonomia se ve
disminuida.

e Encuentran dificultad en el acceso y uso del transporte publico, aumentando su dependencia y
necesitando con ello la ayuda de terceras personas.

e La gran parte de los/as encuestados/as, tienen ingresos econdmicos propios, en su mayoria por
las PNC y las de Gran Invalidez, pero dichos ingresos, son escasos, sélo un porcentaje minimo
supera los 1.200 €.

e La enfermedad influye, de forma considerable, en muchas de las funciones necesarias para llevar
una vida normalizada, afectando a las actividades basicas de la vida diaria, provocando con ello
un alto nivel de dependencia, que hacen que demanden mds ayudas de caracter econémico y
técnicas.

e Una parte importante necesitan la ayuda de terceras personas para las actividades basicas de la
vida diaria. De éstos/as, un porcentaje necesita de mas de un/a cuidador/a, por lo que también
aparece la necesidad de mds ayudas de caracter humano.

e Demandan cambios en el sistema actual de salud, en diversos aspectos:
- Disminucidn en la listas de espera.
- Creacidn de centros sanitarios especificos de cara a la enfermedad.
- Revisiones mas frecuentes para tener un mayor control de la misma.

- Mejoras y adaptaciones en instalaciones sanitarias (por ejemplo, barreras
arquitectoénicas).

- Adaptacién de los aparatos y medios de diagnostico.

e De las personas que demandan formacién, una parte necesita ayuda de terceras personas para
poder llevarla a cabo, asi como adaptaciones técnicas y de accesibilidad en los centros
formativos.

e La mayoria de los/as encuestados/as, debido a las caracteristicas propias de la enfermedad y de
la discapacidad que ésta les genera, no estan dentro del mercado laboral, por lo que demandan
una mayor oferta de puestos adaptados a dichas caracteristicas.

e Se ha detectado la necesidad de una mayor variedad de actividades de ocio que se adapten a la
discapacidad y a las limitaciones que ésta provoca.

e Gran parte de los/as encuestados/as necesitan la ayuda de una tercera persona, muy
frecuentemente, para llevar a cabo cualquier actividad relacionada con los recursos sociales que
ofrece la comunidad, ya sean a nivel publico o privado (Correos, bancos, Ayuntamiento, parques,
etc.).
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e La mayoria de los/as cuidadores/as encuestados/as demandan una mejor valoracion de su
situacién y un mayor reconocimiento social. asi como mas ayudas publicas para el cuidado y una
retribucién econdmica de su labor, por parte de la Administracion.

Este Estudio de Necesidades, ha sido realizado desde la Federacion de Asociaciones de Esclerosis
Multiple de Andalucia (FEDEMA), subvencionado en un 65% por la Obra Social de Caja Madrid.

Nuestro agradecimiento a todos los que han hecho posible la recogida de datos.
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