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1. DATOS GENERALES SOBRE LA ESCLEROSIS MULTIPLE

La Esclerosis Multiple (EM) es una enfermedad consistente en la aparicidon
de lesiones desmielinizantes, neurodegenerativas y cronicas del sistema

nervioso central.

Después de la epilepsia, la Esclerosis Miiltiple es la enfermedad
neuroloégica mas frecuente entre los adultos jovenes y la causa mas

frecuente de paralisis en los paises occidentales.

La prevalencia media en Espana es de 100 casos por cada 100.000
habitantes'. En todo el mundo, afecta particularmente a las mujeres y la

mayoria de los casos se presenta entre los 20 y los 40 afios.

Actualmente se desconocen las causas de esta enfermedad, pero se sabe

que existen diversos mecanismos autoinmunes involucrados.

Por el momento no hay tratamiento curativo definitivo, aunque existe
medicacién eficaz y la investigacion sobre sus causas constituye un

campo activo de estudio.

! Federacidn Espafiola de Esclerosis Mdultiple, 2012.



2. OBJETIVOS Y DISENO

Objetivos principales

El objetivo principal del estudio ha consistido en conocer cual es el grado
de conocimiento social existente en la sociedad espaiola sobre la

Esclerosis Miltiple.

Objetivos secundarios
Entre otros, se han planteado los siguientes objetivos secundarios:

¢ Nivel de preocupacion existente sobre la Esclerosis Multiple en

relacion a otras enfermedades.
e Valoracion de la informacion recibida sobre la enfermedad.

e Grado de conocimiento existente sobre la Esclerosis Multiple y los

sintomas asociados a la misma.

e Temores que puede llegar a infundir la Esclerosis Multiple.

Diseno del estudio
Las caracteristicas principales del estudio han sido las siguientes:
e Universo: hombres y mujeres mayores de edad.
e Ambito: nivel estatal por Comunidad Auténoma.
e Fechas de Campo: del 4 de julio al 22 de agosto de 2012.
e Tamano de la muestra: 3.800 entrevistas.
¢ Tipo de entrevista: telefénicas a través de sistema CATI.

e Seleccion muestral: se ha llevado a cabo un muestreo
estratificado por Comunidad Autéonoma (CCAA), asegurando un
niumero minimo de encuestas por CCAA, con el cumplimiento de
cuotas cruzadas por sexo y edad, para cada estrato de la muestra, de

acuerdo con la distribucion del universo.



Por Comunidad Auténoma de residencia, la distribucion de las
entrevistas ha sido la siguiente: se han realizado 400 entrevistas en
cada una de 7 Comunidades Auténomas (Andalucia, Castilla y Ledn,
Cataluna, Comunidad Valenciana, Galicia, Madrid y Pais Vasco) y 100
entrevistas en cada una de las restantes 10 Comunidades Auténomas
(Aragdn, Asturias, Baleares, Canarias, Cantabria, Castilla La Mancha,

Extremadura, Murcia, Navarra y La Rioja).

Para analizar los datos globales a nivel de Espafa se ha reequilibrado
la muestra elaborando un indice de ponderacién que otorga a las
entrevistas efectivamente realizadas por CCAA al peso real que

tienen en el universo.

e Error muestral: +1,62 para datos globales y en el caso de maxima

indeterminacion (p=q=50), para un nivel de confianza del 95,5%.

Comunidad Autbnomaderesidencia

Castlla-La Mancha

i

e? Islas Baleares
S

Il 10,5% (400 entrevistas)

Ealy 2,6% (100 entrevistas)

Q Islas Canarias ﬁ ‘ vttt
: if G ﬂ Melilla .

Base: total muestra (3.800 casos)

=



Analisis estadistico
El analisis estadistico ha consistido en:

e Analisis descriptiva univariante por items (calculo de

proporciones y puntuaciones).

e Analisis bivariante (comparacion de proporciones y medias

utilizando el contraste de hipétesis entre grupos).

e Analisis de relaciones entre variables (correlacién de Pearson).



3. PERFIL DE LAS PERSONAS ENTREVISTADAS

Sexo y edad

Al tratarse de una muestra representativa de la poblacidn espanola, la

poblaciéon que ha formado parte del estudio presenta una distribucion por

sexo y edad igual que la del conjunto de la poblacién espafiola.

De esta manera, la muestra de personas entrevistadas esta formada por un

51% de mujeres y por un 49% de hombres. La distribucién por grupos

de edad es la siguiente: el 40,7% de la muestra tiene entre 18 y 40

ainos, seguido del 26,8% que tiene entre 41 y 55 afos, el 19,5% que es

mayor de 65 afios, y finalmente, el 13% que tiene entre 56 y 65 afios.

Sexo

Hombre
49,0% Mujer

51,0%

Base: total muestra (3.800 casos)

Edad

De 18 a 40 afios

40,7

De 41 a 55 afios

De 56 a 65 afios

Mas de 65 afios

0 10 20 % 30 40

Base: total muestra (3.800 casos)

50



Nivel de estudios

La mayor parte de la poblacion estudiada tiene la ESO o el
Bachillerato (32,3%), seguido de estudios universitarios o0 post-
universitarios (27,1%). El 20,6% tiene estudios primarios o inferiores, y

finalmente el 19,9% ha cursado Ciclos Formativos.

Nivel de estudios

Sin estudios

Elementales o primarios con certificado

20,6% estudios primarios o
17,2 inferiores

ESO completa o equivalente 16,5

} 32,3% ESO o Bachillerato

Bachillerato o equivalente 15,8

Ciclo Formativo de Grado Medio o equivalente

19,9% Ciclos Formativos
12,2

Ciclo Formativo de Grado Superior o equivalente
Diplomatura, ingenieria o arquitectura técnica 12,1

13,2 27,1% estudios universitarios
0 post-universitarios

Licenciatura, grado o equivalente
Postgrado o master
Doctorado

Ns/Nc

0 10 % 20 30

Base: total muestra (3.800 casos)



Estado de salud percibido

El 54% de la poblacion afirma tener un estado de salud bueno,
seguido del 21,7% que afirma que su estado de salud es mas bien regular.
A continuacion, el 18,2% afirma que su estado de salud es muy bueno. Tan

solo el 1,5% afirma que éste es muy malo, y el 4,6% que es malo.

Comparando estos resultados con la ultima Encuesta Nacional de Salud
publicada (ENS 2006), se observa que la poblacion entrevistada para
este estudio tiene una salud percibida ligeramente mejor que la de
la ENS 2006. De esta manera, mientras que el 72,2% de la poblacion
estudiada aqui afirma tener un estado de salud bueno o muy bueno, el
resultado de la ENS era del 66,5%.

Estado desalud percibido

Estudio EM: 72,2%
ENS 2006: 66,5%

.. N
‘/f 54,0 \ ® Estudio EM

FENS 2006*

50 A
Estudio EM: 27,8%

ENS 2006: 33,5%

N

40 A

%

30 1

20 A

10 A

Muy bueno Bueno Regular Malo Muy malo

Base: total muestra (3.800 casos)

*Encuesta Nacional de Salud. INE, 2006.



4. RELEVANCIA E IMPACTO DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE

Preocupacion de padecer enfermedades

Cuando se ha preguntado sobre las enfermedades que mas preocupan tanto
a nivel personal como familiar, la respuesta mas mencionada ha sido el
cancer (77,1%), seguido de lejos del Alzheimer (19,9%) vy las

enfermedades coronarias y del corazén (17,2%).

El 4% de la poblacion espanola afirma que la enfermedad que mas
le preocupa es la Esclerosis Miltiple, un porcentaje de respuesta
superior al resultado esperado teniendo en cuenta la prevalencia de tal
patologia comparada con otras que generan menos preocupacidon y en
cambio presentan una prevalencia mas elevada, como son las

enfermedades mentales/psiquicas.

¢ Quéenfermedades le preocupan especialmente anivel
personal o familiar?

Cancer 77,1
Alzheimer

Enfermedades coronarias y del corazén
Infarto/ictus/paralisis cerebral

Diabetes

SIDA

Artrosis/reuma

Enfermedades pulmonares/respiratorias
Esclerosis Multiple

Enfermedades mentales/psiquicas

Otras*

Ns/Nc

0 10 20 30 % 40 50 60 70 80
Espontanea y multiple
Base: total muestra (3.800 casos)

*% de mencion inferior al 3,5%.
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Grado de preocupacion

El elevado nivel de preocupacién detectado hacia la Esclerosis Multiple se
hace mas evidente cuando se pregunta sobre el grado concreto de
preocupacion. De esta manera, en una escala del 0 al 10, en la que el 0
significa ninguna preocupaciéon y el 10 total preocupacién, la Esclerosis

Multiple obtiene un grado medio de preocupacion de 8.

El grado de preocupacidén, tanto a nivel personal como familiar, respecto a
la Esclerosis Multiple, tan sélo se encuentra detras de la preocupacidon que
existe sobre el cancer (9,2), el Alzheimer (8,4) y las enfermedades

coronarias y del corazon (8,3).

Delas siguientes enfermedades, ¢ Hasta qué punto

le preocupan anivel personal o familiar?
(escala del 0 ‘nada’ al 10 ‘totalmente’)

Céancer 9,2

Alzheimer 8,4

Enfermedades

coronariasy del corazén 8,3
Esclerosis Mdltiple 8.0
Parkinson 7.7
SIDA 6,6
Diabetes 6,5
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 1I0

Base: total muestra (3.800 casos)
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Conocimiento de personas con enfermedades

Cuando se ha preguntado sobre si se conoce a alguien que padezca alguna
enfermedad de las ya mencionadas, la respuesta mas frecuente ha sido el
cancer (85,5%), seguido de la diabetes (80,4%) y las enfermedades

coronarias y del corazén (70,6%).

En sexta posicidon se encuentra la Esclerosis Multiple, con un 39,5% de las
personas que afirman saber de algan familiar o conocido que

padece esta enfermedad.

Teniendo en cuenta los datos sobre la prevalencia de la Esclerosis Multiple
existentes, la cifra de casi un 40% de personas que afirman conocer a
alguien con esta enfermedad podria parecer demasiado elevada. Sin
embargo, vemos que cuando se pregunta sobre el tipo de relacion que
mantiene el entrevistado o entrevistada con la persona conocida
que padece Esclerosis Miltiple, vemos que la respuesta mas

mencionada es un amigo lejano o conocido (38,8%).

Estos resultados nos llevan a pensar que la Esclerosis Miultiple es una
enfermedad que tiende a ser recordada cuando se sabe de alguien,

aunque no sea del entorno mas préoximo, que la padece.

¢Conoce aalguienque padezcaalgunadelas siguientes enfermedades?
(porcentaje de respuestas afirmativas)

Relacién conlapersona

Céncer 85,5 que padece EM

Diabetes 80,4 Amigo
lejano o

conocido

38,8%
Enfermedades coronarias

del corazén Amigo
y N 36,7%

cercano

Alzheimer .
Familiar
directo 22,3%

Parkinson
Familiar

- ejano
Esclerosis Multiple

Ns
SIDA 10,4

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Mdultiple
Base: conoce a alguien que

% padece EM (1.503 casos)

Base: total muestra (3.800 casos)
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Caracteristicas de las enfermedades

A las personas entrevistadas se les mencionaron una serie de afirmaciones
y se les pidid que las relacionasen con la Esclerosis Multiple, el cancer y la

diabetes.

Las frases que mas se han relacionado con la diabetes son: no tiene
consecuencias laborales (83,1%) y no limita las actividades fisicas (69,3%).
Las que mas se han asociado al cancer han sido: implica muchas bajas
laborales (64,3%) y es un tabu (60,9%).

La Esclerosis Miltiple, por otra parte, es la enfermedad que mas se
ha asociado a la mayoria de las frases leidas a las personas
entrevistadas. Las afirmaciones mas mencionadas, por este orden, han
sido: requiere adaptacién de espacios (86,8%), requiere un cuidador las 24
horas del dia (85,7%), provoca gran discapacidad (84,4%), es una
enfermedad desconocida (82,4%), tiene un impacto econémico (72%) vy

genera muchas bajas laborales (69,6%).

Estos resultados parecen indicar que la Esclerosis Miltiple es mas
conocida entre la poblacion espafola en sus fases mas avanzadas o
severas, relacionandola con la gran discapacidad y la necesidad

permanente de cuidados externos.

¢,Cudlesdelas siguientes enfermedades le encajan mejorcon cadaunade estas frases?

100 | I Esclerosis Mdultiple ®Cancer "Diabetes|

86,8
85,7 84,4 82.4 83,1
80 1
72,0 69,6 69,3
64,3
60,9
60 -
% 44,4
20 | 36,5
25,3 25,
163 19,9
20 : 14,
127 116 o 14,6 14,5 o
6,8 ’ 55 7.0
43 I I
o |E M | 11y | I
° o > J o o < o
Xy > 2 X< RY & N > &
& e & S & & & & &
X > 44 o N 0 & & 0
& "1‘ R [é O N > & @
- o' . o 2 & &
-0 O 4 N O Ny x4
o @ & 5 x° > Q) 9
& & N & £ & & <
) » 4 & S 9 % g
3 O 2> ¢ «© < «f o
i © o 0&‘ & & &
o‘é 009 «°4 @é N 'be'b G
q.°°' <& < 6@‘ P
v.
Maltiple 13

Base: total muestra (3.800 casos)



5. INFORMACION RECIBIDA SOBRE LA ESCLEROSIS MULTIPLE

Grado de informacion sobre la Esclerosis Miiltiple

La mayor parte de la poblacion afirma estar poco informada sobre la
Esclerosis Miltiple y sus consecuencias, concretamente el 57%. Le

sigue el 23,8%, que afirma estar bastante informado/a.

Tal y como ocurre habitualmente en los estudios sobre conocimiento, es
mayor el porcentaje de poblacion que afirma que personalmente
esta mas informada sobre la Esclerosis Miltiple y sus consecuencias
que el resto de la poblacion. De esta manera, mientras que el 23,8%
afirma estar bastante informado o informada a nivel personal, tan sélo el

5,6% opina que el resto de la poblacidn lo esta.

¢Hastaqué punto cree quelagente/usted estainformado/a
sobrelaEsclerosis Multipley sus consecuencias?

Yo:69,5%
Poblacion general: 81,1%

A

N

80 -

70 -
Yo0:29,6%

Poblacién general: 6,5%

60 -

50 A

% A
40 A (

30 A

lz:.._“_ rl

Muy informado/a Bastante Poco Nada Ns/Nc
informado/a informado/a informado/a

I Yo W Poblacién general |

Base: total muestra (3.800 casos)
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Recuerdo de campaiias sobre la Esclerosis Miiltiple

Cuando se ha preguntado si recuerdan alguna campaia sobre la
Esclerosis Miiltiple, el 20,4% de las personas entrevistadas han

respondido afirmativamente.

Las campaias televisivas son las mas recordadas (71,7%), seguido
de lejos por los folletos o podsters en centros médicos (13%) y la prensa
escrita de informacidon general (11,7%). Menos recuerdo todavia generan
las campafias de radio (9,8%), las publicadas en prensa escrita
especializada en salud (4%) o las que aparecen en las redes sociales
(2,8%).

SAtravés de quéviao canal
decomunicacion?

¢Recuerdaalgunacampafiasobre
Esclerosis Multiple?
Television

Ns/Nc
1.6% Folletos o posters en centros médicos

Prensa escrita de informacion general

S Radio
20,4%

Prensa escrita especializada en salud

No
78,0%

Redes sociales

Otros

Base: total muestra (3.800 casos) Ns

0 10 20 30 % 40 50 60 70 80

Mdultiple
Base: recuerda alguna campafa
(776 casos)
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En cuanto a la campafa concreta sobre la Esclerosis Multiple, casi la mitad

de las personas afirma no recordarla (47,9%). Cuando si que la

recuerdan, la mas mencionada con diferencia es el “"Méjate/Milla’t”

(29,1%).

Menos recuerdo generan otras campafias de sensibilizacién/informacion
(6,8%), el Maratén/La Maraté (6,5%) o campafas televisivas (2,9%).

Recuerdo delacampafiasobre Esclerosis Multiple

"Méjate/Mulla't"

Campafia de
sensibilizacién/informacién

Maratén/La Marato

Por la TV (documental,

entrevistas, etc.)
Campafia de

merchandising/recaptacion
Otras

Semana/dia de la EM

Actividades de la
asociacion

Cena por la EM
"12 meses, 12 causas”

No la recuerda

47,9

10 20 % 30 40 50

Espontanea y multiple
Base: recuerda alguna campafia
(776 casos)
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6. CONOCIMIENTO SOBRE LA ESCLEROSIS MULTIPLE

Caracteristicas de la Esclerosis Miiltiple

Tal y como ya se intuyd anteriormente, los resultados del estudio indican
gue el conocimiento existente entre la poblacion espaiola sobre la
Esclerosis Miltiple esta relacionada con los estadios mas avanzados
y discapacitantes de la enfermedad. Asi, el 91,6% piensa que la

Esclerosis Multiple afecta gravemente la calidad de vida de los enfermos.

Por otra parte, sin embargo, se detecta un elevado grado de
conocimiento en aspectos tales como que se trata de una enfermedad no
estrictamente de personas mayores (85,1%), que es del sistema nervioso y

es degenerativa (82%), que no es curable (81,5%) o que es crénica (77%).

La confusion mas importante que se ha detectado es la relativa a
creer que se trata de una enfermedad de los huesos, ya que el 56,5%

de las personas da esta respuesta errénea.

¢Estddeacuerdo conlas siguientes afirmaciones? LaEsclerosis Multiple
es unaenfermedad...

... que afecta gravemente la calidad de vida de los enfermos
... del sistema nervioso y es degenerativa
... crénica

... los enfermos tienen una esperanza de vida bastante inferior

... de los huesos muy grave

... rara, muy minoritaria 59,2

... los enfermos pueden hacer una vida normal 61,5

... de gente mayor 85,1

... curable 81,5

0 10 20 30 40 % 50 60 70 80 90 10
B Si= No B Ns/Nc

Base: total muestra (3.800 casos)
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Intervalo de edad

La mayor parte de la poblacion conoce cual es el intervalo de edad
en que existen mas probabilidades de padecer Esclerosis Miltiple.
Concretamente, el 38,6% ha respondido entre los 20 y los 40 afos
(respuesta correcta), seguido de un 32% que ha contestado que se corre un

mayor riesgo entre los 41 y los 65 afios.

También cabe remarcar, por otra parte, que el 18,9% de las personas
entrevistadas no son capaces de seinalar un intervalo de edad como

el mas probable.

¢Apartirde qué edad considera que secorre mayorriesgo
de padecer Esclerosis Mdltiple?

Menos de 20 afios
Entre 20 y 40 afos 38,6
Entre 41y 65 afos

Mas de 65 afos

Ns/Nc

0 10 20 % 30 40 50

Base: total muestra (3.800 casos)
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Probabilidad de padecer Esclerosis Miiltiple

En cambio, cuando se trata de concretar un poco mas y se pregunta
sobre la probabilidad que cualquier persona tiene de padecer

Esclerosis Miltiple, el grado de desconocimiento es mucho mayor.

En una escala del 0 al 10, en la que el 0 significa nada probable y el 10
totalmente probable, la media es de 5. La mayoria no se atreve a
posicionarse (25,2% no sabe/no contesta). Y cuando lo hacen, la respuesta

mas mencionada es que la probabilidad es regular (24,2%).

Por otra parte, tan sélo el 13,7% opina que hay muy pocas probabilidades

de padecer esta enfermedad.

¢Hastaqué punto consideraque es probable padecer

Esclerosis Multiple?
(escala del 0 ‘nada’ al 10 ‘totalmente’)

Muy probable [9-10]

Bastante [7-8]

24,2

Regular [5-6]

Poco [3-4]

Nada probable [0-2]

Ns/Nc 25,2

0 10 % 20 30
Base: total muestra (3.800 casos)

Media: 5,0
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Especialidad médica que se ocupa de la Esclerosis Miiltiple

Mas conocimiento existe respecto a la especialidad médica que se ocupa de
la Esclerosis  Mdltiple. Concretamente, el 56,1% responde

correctamente que se trata de la neurologia.

La anica especialidad con la que existe cierta confusion es con la
reumatologia. El 23,2% responde que en caso de sospechar padecer
Esclerosis Multiple acudiria en primera instancia al reumatdlogo. Esta
respuesta concuerda con una de las respuestas comentadas anteriormente,
en la que habia un porcentaje importante de personas que asociaban la

Esclerosis Multiple con una enfermedad de los huesos muy grave.

También hay que destacar en este caso que el 18,7% no ha sabido
senalar al especialista concreto al que acudiria en el hipotético caso

de tener sintomas asociados con la enfermedad.

Encasodesospecharquepudierapadecer Esclerosis
Multiple, ¢ A qué especialistacree que es mas adecuado
acudiren primerainstancia?

Oncélogo

Neurélogo 56,1
Reumatélogo
Cardiélogo
Ns/Nc
0 10 20 20 1 50 60 70

%

Base: total muestra (3.800 casos)

20



Sintomas asociados a la Esclerosis Miltiple

El 38,6% de la poblacion espanola afirma conocer los sintomas
asociados a la Esclerosis Miltiple y la mayoria de estas personas es
capaz de identificar los sintomas concretos. Asi, el sintoma mas
conocido es la dificultad en el control de las extremidades (61,2%), seguido
a una distancia importante del dolor muscular (35,4%) y la paralisis
muscular (26,4%).

Otros sintomas mencionados que cabe destacar son la fatiga (15,2%), la
dificultad de equilibrio (14,4%), el hormigueo en las extremidades (8,5%) o
la falta de sensibilidad (8,3%).

¢Quésintomasconoce?

¢ Conoce los sintomas asociados
ala Esclerosos |\/|L]|t|p|e'7 Dificultad en el control de las extremidades

Dolor muscular

Paralisis muscular

Fatiga

Dificultad de equilibrio
Hormigueo en las extremidades

- Falta de sensibilidad

No Afasia

58,6% Dificultades en la visiéon

Visién borrosa
Problemas de memoria, atencién o concentracién
Ataxia

Vértigos y mareos

Ns/Nc
2,8%

Problemas en los huesos (dolores, deformaciones, etc.)
Alteraciones del lenguaje

Dolor de cabeza prolongado

Dificultad en la respiracién

Base: total muestra (3.800 casos) Problemas de vejiga
Otros
Ns/Nc

0 10 20 30 % 40 50 60 70
Multiple
Base: conoce los sintomas (1.483 casos)
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7. VARIABLES ASOCIADAS AL CONOCIMIENTO DE LA
ESCLEROSIS MULTIPLE

Analisis
Con el objetivo de estudiar cudles son las variables asociadas al

conocimiento de la Esclerosis Multiple se ha llevado a cabo un analisis de

regresion. Las variables utilizadas en el analisis han sido las siguientes:

e Variable dependiente: autovaloracion sobre el grado de
informacion sobre la Esclerosis Multiple dicotdmica (mucho/bastante

VvS. poco/nada).

e Variables independientes: sexo, edad, estado de salud percibido,
conocer o no a alguien con Esclerosis Multiple y Comunidad

Autdnoma de residencia.

Resultados
A partir de este analisis se han obtenido los resultados siguientes:

e Ser mujer, tener mas edad y, especialmente conocer a alguien
con Esclerosis Miltiple, se asocian de manera significativa a tener

un mayor conocimiento sobre la enfermedad.

e Las personas que residen en las Comunidades Auténomas de
Cataluia y Castilla y Ledn tienen un mayor conocimiento, por este

orden.

e Por el contrario, el estado de salud percibido no esta relacionado

con un mayor o menor conocimiento de la Esclerosis Multiple.

22



Poco
conocimiento

.. Catalufia Conocer
Relacion (p:0,003; (p:0,000;
fuerte B:0,482) B:0,997)
r . .
C.Lebn
(p:0,007;
B:0,431)
ayor edad : :
(p:0,018;
B:0,06)
Mujeres
(p:0,030;
B:0,186)
v
Relacion
débil

VARIABLES EXPLICATIVAS
DEL GRADO DE
CONOCIMIENTO

Conocimiento

¢ Edad (continua)

e Sexo
Hombre (ref.)
Mujer

¢ Salud percibida
Muy bueno (ref.)
Bueno
Regular
Malo
Muy malo

¢ Conocer a alguien que
padezca EM

¢ CCAA de residencia
Andalucia (ref.)
Cataluna
Castilla y Ledn
Comunidad Valenciana
Madrid
Pais Vasco
Galicia

Nivel significacién modelo

1.01 (1.00-1.01)**

1.21 (1.02-1.43)%*

B (95% IC)

1

Mucho
conocimiento
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8.,PREOCUPAC16N Y TEMORES ASOCIADOS A LA ESCLEROSIS
MULTIPLE

Grado de temor

Las respuestas sobre el grado de temor existente entre la poblacion
espanola a padecer Esclerosis Miltiple son congruentes con el grado
de desconocimiento sobre las probabilidades de padecer esta
enfermedad. De esta manera, la poblacién se agrupa en los dos extremos:
los que afirman no tener ningun temor (29,4%) y los que afirman tener

mucho temor (26,1%).

En una escala del 0 al 10, en la que 0 significa ningun temor y 10 mucho
temor, la media es de 5,3, resultado por tanto similar a la media de
probabilidad esperada de padecerla (5).

¢Enquémedidadiriaquetiene temor

apadecer Esclerosis Multiple?
(escala del 0 ‘nada’ al 10 ‘mucho’)

Mucho temor [9-10]

Bastante [7-8]

Regular [5-6]

Poco [3-4]

Nada de temor [0-2] 29,4

Ns/Nc 7,1

0 10 % 20 30 40

Base: total muestra (3.800 casos)

Media: 5,3
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Temores concretos

Cuando a las personas que han respondido que tienen poco, regular,
bastante o mucho temor a padecer Esclerosis Mdultiple se les ha
preguntado sobre los miedos concretos, la respuesta mas
mencionada ha sido tener que depender fisicamente de un cuidador
(49,7%). Le sigue la limitacion de las actividades fisicas (35,9%), el
empeoramiento de la calidad de vida (22,2%) o acabar en silla de ruedas
(18,9%).

Otras respuestas menos mencionadas han sido sentir dolor (11,7%), la

incertidumbre (5,1%) o sentirse mal o enfermo (4,9%).

¢ Quémiedos concretos le puede
infundirla Esclerosis Multiple?

Depender fisicamente de un cuidador
Limitacion de las actividades fisicas
Empeoramiento de la calidad de vida
Acabar en silla de ruedas

Sentir dolor

La incertidumbre

Sentirme mal o enfermo

Miedo a la muerte

Disminucién de la capacidad de aprender
No tener cura

Menos capacidad de concentracion
Dificultad al hablar

Perder el trabajo

Sentirme rechazado

Otros

Ns/Nc

0 10 20 % 30 40 50

Espontanea y multiple

Base: manifiesta poco, regular, bastante o0 mucho temor a padecer
Esclerosis Multiple (2.415 casos)
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9. VARIABLES ASOCIADAS A LA PREOCUPACION SOBRE LA
ESCLEROSIS MULTIPLE

Analisis
Con el objetivo de estudiar cudles son las variables asociadas a la

preocupacion sobre la Esclerosis Multiple se ha llevado a cabo un analisis de

regresion. Las variables utilizadas en el analisis han sido las siguientes:

e Variable dependiente: grado de temor a padecer Esclerosis

Multiple dicotdmica (mucho/bastante vs. poco/nada).

e Variables independientes: Sexo, edad, estado de salud
percibido, conocer o no a alguien con Esclerosis Multiple, grado de
conocimiento sobre la enfermedad y Comunidad Auténoma de

residencia.

Resultados
A partir de este analisis se han obtenido los resultados siguientes:

e Ser mujer, tener un peor estado de salud y un menor
conocimiento sobre la Esclerosis Miltiple se asocian de manera
significativa a tener un mayor grado de preocupacidon sobre dicha

enfermedad.

e Las personas que residen en Catalufia y en el Pais Vasco son las

gue menos preocupacion tienen sobre la Esclerosis Multiple.

e Por el contrario, ni la edad ni conocer a alguien del entorno con
Esclerosis Multiple se asocian de manera significativa a sentir un

mayor o menor temor a padecer Esclerosis Multiple.
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Relacion

Estadode Mujeres Estadode

preocupacion

fuerte salud bueno (p:0,000;salud regular
1 (p:0,000; B:0,592) (p:0,000;
Pais Vasco Poco conocimiento  B:0,454) * B:0,565)
(p:0,001; (p:0,001; *
B:-0,520) B:0,292)
Catalufia
(p:0,013;
B:-0,379)
y
Relacion
débil
VARIABLES EXPLICATIVAS P . s
DEL GRADO DE reocupacion

PREOCUPACION

o Edad (continua)

e Sexo
Hombre (ref.)
Mujer

¢ Salud percibida
Muy bueno (ref.)
Bueno
Regular
Malo
Muy malo

¢ Conocer a alguien que
padezca EM

¢ CCAA de residencia
Andalucia (ref.)
Castilla y Ledn
Catalufia
Comunidad Valenciana
Galicia
Madrid
Pais Vasco

¢ Poco conocimiento

Nivel significacién modelo

B (95% IC)

1.00 (0.99-1.01)

1
1.81 (1.54-2.12)%**

1
1.57 (1.27-1.96)**x*
1.76 (1.35-2.30)**x*
1.35 (0.87-2.08)
1.77 (0.83-3.74)

1.13 (0.96-1.34)

1
0.84 (0.62-1.13)
.68 (0.51-0.93)%*
0.87 (0.64-1.17)
0.85 (0.63-1.15)
1 00 (0.74-1.36)
59 (0.44-0.80)**

1.34 (1.12-1.60)**

0.000

Mucha
preocupacion
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10. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

La preocupacion por la Esclerosis Miiltiple entre la poblacién
espaiola es elevada, siendo superior a lo esperado teniendo en cuenta la
prevalencia media de esta enfermedad. La Esclerosis Multiple preocupa mas
a nivel personal o familiar que otras enfermedades como el Parkinson, el
SIDA o la diabetes.

Se detecta un elevado grado de conocimiento sobre las consecuencias
gue tiene la Esclerosis Mdultiple para las personas que la padecen y, en
menor medida, de sus sintomas. El conocimiento existente, sin embargo,
esta mas relacionado con las fases avanzadas e incapacitantes de la

enfermedad.

En este sentido, los temores de padecer la enfermedad se asocian mas a la

dependencia y a las limitaciones fisicas que al dolor.

A pesar de no ser identificada como una enfermedad tabu, si se pone de
manifiesto cierta falta de reconocimiento social de las consecuencias

para quien la padece.

Conocer a alguien con Esclerosis Multiple se asocia de manera significativa a
tener un mayor conocimiento sobre la enfermedad. Por otra parte, un
menor conocimiento sobre la Esclerosis Multiple se asocia con una mayor

preocupacion de padecerla.

& Los resultados del estudio abren nuevas vias de reflexion sobre la

importancia de la comunicacion social sobre la Esclerosis Miiltiple.

= La hipdtesis de partida a estudiar es si un mayor grado de conocimiento
de la enfermedad genera una demanda de diagnostico precoz y esto a

su vez mejora la calidad de vida de las personas afectadas.
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