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INTRODUCCIO

Sovint sentim a parlar molt sobre malalties comedi@ancer o la Sida, i sobre un munt
de campanyes per a la seva prevencio o curacid.b@ygotser si que sén les que
afecten un percentatge més alt de poblacio, pefenaixo han de ser les Uniques que
hem de coneéixer. Aquesta és precisament una dadas que m’ha portat a escollir el

tema de I'esclerosi multiple com a treball de reaedonar a conéixer una malaltia de la

qual se’'n parla poc i que encara esta en viesutlest

D’altra banda, val a dir que m’ha tocat viure degpla malaltia, de manera que ja en
conec forces aspectes, pero tot i aixi, crec quararpuc aprendre’n més, i em sembla

que realitzar un treball sobre aguesta malaltigpetajudar a entendre-la molt millor.

El meu objectiu no és només parlar de la malaftigeneral, siné centrar-me meés en el
tema de la qualitat de vida dels pacients, quéeesgn i com la viuen, juntament amb
la visié que tenen també els professionals. Jeequara no s’ha trobat cura possible, el
que vull esbrinar és a quines vies poden recolemalalts, ja siguin a través de

farmacs o sense, per a millorar el seu estat.

El treball consta de diverses parts forca ben @ifegiades. Primer de tot, s’expliquen
aspectes generals de la malaltia, tals com la deseripcio, I'epidemiologia, el seu
diagnostic o bé els tractaments. S’ha extret wtaformacié de llibres de medicina,
nombrosos articles i algunes pagines web. La radeildiografica s’ha portat a terme
durant el mes de setembre. Tot seguit es deseraroklp objectius a assolir, aixi com
el material i metodes que s’han seguit per a lditzaaid del treball. . Finalment,
s’exposen els resultats obtinguts a totes les \astes realitzades i seguidament la
discussio. La recerca per a poder redactar agpasgiaf €s a dir, les entrevistes, s’han
realitzat durant els mesos de setembre i octusrdadpitals Josep Trueta de Girona i
Sta. Caterina, a Salt. Les darreres parts delltreba les conclusions, la bibliografia,

els annexos (entrevistes a pacients i professipnealls agraiments.

Per poder realitzar el treball, primer he fet ue@erca bibliografica general del que és la
malaltia, per poder redactar el primer apartatxi aitroduir una mica el que és la

malaltia. La metodologia a seguir per donar respalst objectius que m’he proposat no
ha estat tant de llibres i text siné que s’ha baszt en entrevistes i visites als centres

on es tracten els malalts. A més, en el seu moraantja ser concedida la beca d’ajuda
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Botet i Sis6, atorgada per la universitat de Giran&raves de la qual vaig rebre ajuts
economics i una tutora del departament d’inferméeida universitat. A causa d’aixo, la
metodologia que he seguit ha vingut bastant marpadda tutora de la universitat, ja
gue m’ha ensenyat una mica les pautes per a eealitztreball de recerca tal i com els

fan a la universitat.
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1. MARC TEORIC

1.1. CONCEPTE DE LA MALALTIA

L’esclerosi multiple (EM) és una malaltia del siste nerviés central (format pel
cervell, el cerebel, el tronc encefalic i la meldukspinal) de caracter autoimmune,

desmielitzant, neurodegeneratiu i de curs cronic.

Les causes de l'esclerosi son desconegudes, perblasgue l'origen és el resultat
d’'una certa predisposicio genética, juntament amfaator ambiental desconegut, que
actualment es creu que podria ésser un virus. Agustiacio comporta el caracter
immunologic de la malaltia, ja que s’originen urexies d’alteracions en el sistema
immunologic que causen inflamacions i contribueix@nla desmielitzacio de les

neurones i la perdua axonal.

Aquesta inflamaci6 que es produe®

-

lesiona la mielina, substancia formada 4 Y Neurona

base de proteines | greixos que

d’embolcall dels axons neuronals i qt

N
£

facilita la conduccié dels impulsos a trav
de les fibres nervioses. Aquestes lesion

les beines de mielina es poden observe B o
| | Beina de mielina

nivell microscopic i reben el nom d

plaques de desmielitzacié.
Figura 1. La neurona

Quan un axon és desmielitzat, s'altera Extretde: _
http://www.aedem.org/portal/images/st

seva conducci6, fent que aquesta sigui N qries/graficos/aedem/noticias_aedem/r
lenta o bé bloquejantla, ja sigt ecorte_prensa/mielina.jpg

temporalment o per complet. Aquest factor és elfgugue els simptomes del pacient

siguin permanents o transitoris.

Les beines de mielina lesionades es poden reparaves d'un procés de remielitzacio,
que de vegades només es produeix de forma pareralfases inicials de la malaltia.
Aquesta remielitzacié dels axons degenerats esihpp@sgracies a la presencia dels

oligodendrocits, que tornen a produir la mielinambolcallen de nou els axons. Tot i
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aixi, aquesta nova mielina produida no té les mesetaracteristiques que l'original, de

manera que és meés curta i prima.

Com a resultat de tots aquests processos de dézaui i remielitzacio, es pot produir

la pérdua d’axons a diferents zones cerebrals.

Aixi doncs, en una placa de desmielitzacié ens mpod®bar axons desmielitzats
(tindran alterada la seva conduccio), axons retn& (han estat reparats, perd no

tenen les mateixes caracteristiques), axons pefmutsi ha conduccio).

Segons la fase en que es trobi la malaltia, podessiticar tots aquests fenomens
observats a les plaques de desmielitzacio en kesigndes i lesions croniques, depenent

del grau d’'inflamacio de la zona afectada.

La ruptura d’axons s’ha demostrat en lesions cu@sgerd també en lesions agudes,
suggerint aixi que la pérdua axonal pot apareiaezr fases precoces de la malaltia.

Aquest fenomen és irreversible i comporta la dega@ i mort neuronal.



Treball de recerca Esclerosi Mdltiple

1.2. EPIDEMIOLOGIA

Els darrers estudis epidemiologics han permes saberl’esclerosi multiple és la

malaltia neurologica cronica meés frequent en agoltss a Europa i Nord Ameérica.

Podem distingir dos tipus d’epidemiologia segonsséava funcio: I'epidemiologia

descriptiva i I'epidemiologia analitica.

1.2.1. Epidemiologia descriptiva

L’epidemiologia descriptiva permet coneéixer la fiéqcia de la malaltia, a través de
taxes d’incidéncia (nUmero de casos nous per cautatude poblacid), taxes de
prevalenca (nUmero de casos vius per cada x heb#anuna data determinada) i taxes

de mortalitat (nimero de defuncions a I'any peracatiabitants).

Pel que fa a I'esclerosi multiple, I'epidemiologiascriptiva ha arribat a les seglents

conclusions:

- En un principi, els estudis de prevalenca de #attia han permeés apreciar una
distribucio irregular a tot el mén, tot i que mésdavant s’han detectat majors
frequiencies entre els 40 i els 60 graus de latitrd, essent doncs aquest espai, zona de
risc. A Espanya s’han fet nombrosos estudis queodean que estem situats en una

zona de risc mig — alt.

Taula 1. Taxa de prevalenca de 'EM a Espanya elsadrers anys Extret de
Esclerosis multiple. Oscar Fernandez i Victoria &g Fernande

ANY LLOC LATITUD | POBLACIO | PREVALENCA AUTOR

1994 | Vic 41°50’'N 71,985 57 (40-74) Bufill

1995 | Segovia 40°55'N 53,774 56 (36-76) Sempere

1996 | Gijon 43°35'N 33,520 65 (38-92) Uria

1997 | Terol 40°25’'N 143.680 32 (23-41) Modrego Pardp
1998 | Mostoles 40°20'N 195.979 43 (35-54) BenitoiLed
1999 | Valladolid 41°39'N 92.632 58 (44-76) Tola

2000 | Alcoi 38°N 130.786 41 (31-54) Mallada-Frechin
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- S’ha observat que existeixen variacions de l&ssli mdultiple al llarg del temps.
S’han apreciat augments d’incidéncia i també disiions, aixi com I'existencia de

focus de la malaltia (excessos de frequéncia) béaepidémies.

- Els estudis étnics han permeés saber que hi hlagiobs aparentment resistents a
I'esclerosi: els lapons, els maoris de Nova Zelanddis de Nord-Ameérica, gitanos

hongaresos,...

- Hi ha un increment de la probabilitat de tenimalaltia segons el grau de parentesc

amb el malalt:

Taula 2. Probabilitat d’'emmalaltir segons el grau @ parentesc Extret
de: http://es.wikipedia.org/wiki/Esclerosis_m%C3%i#e

Grau de Familiar | Familiar | Familiar Bessons

Germans o

parentesc 1rgrau | 2ngrau| 3rgrau univitel-lins
Probabilitat

_ ~3% ~0"1% ~0'9% ~4% ~35%
d’emmalaltir

- L'EM és una malaltia que afecta majoritariamensexe femeni, i que s’inicia entre
els 20 i 40 anys d’edat.

1.2.2. Epidemiologia analitica

L’epidemiologia analitica utilitza les tecniques tlepidemiologia descriptiva per
estudiar hipotesis sobre I'etiologia de la malaléa a dir, sobre el seu origen. Podem
distingir:

a) Estudis ecologics Correlacionen el fenomen estudiat amb diversatorfa
climatics o socioculturals. Aquests estudis han atgrat I'associacié de la
malaltia amb els climes freds, zones humides ildi@a.p

b) Estudis cas-controEstudien els factors de risc entre una pobla@étafla i una

altra de sana. Segons aix0, s’han trobat correlaciamb I'antecedent
escandinau, la historia familiar positiva, el génmeni, la possessié de gossos

i diversos virus.
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c) Estudis de cohort€studien la frequéncia de la malaltia en una sgrilarg del
temps, comparant-la entre subjectes exposats xpasats als possibles agents
causals. Donada la relativa baixa frequéncia dscleeosi multiple, aquests
estudis solen ésser retrospectius, cenyint-se acoimart diagnosticada en una

comunitat i seguida al llarg del temps.

Aixi doncs, a partir de tots els coneixements ghutis mitjancant els estudis
epidemiologics, s’han generat dues hipotesis dHeria les causes que provoquen

I'esclerosi:
HIPOTESI AMBIENTAL

» La prevalenca varia al voltant del mén.

e Laincidéncia ha canviat en periodes curts de temps

» S’han descrit focus i epidemies.

» La susceptibilitat en la descendencia dels immigrés diferent de la dels seus

progenitors.
HIPOTESI GENETICA

» Certs grups etnics son resistents.

* [Existeix una associacié amb antecedents escandinaus

Com a conclusié de tots aquests estudis, es potafique la I'origen de l'esclerosi
multiple roman en una relacio entre la predispésiygnetica del subjecte i de diversos

factors ambientals, aixi com la possible presedicia virus.
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1.3. DIAGNOSTIC | FORMES DE PRESENTACIO

1.3.1. DIAGNOSTIC DE LA MALALTIA

Les lesions del sistema nervios central (SNC) amssger I'esclerosi multiple, no

sempre es manifesten com a simptomes clinics qpedsn detectar amb una simple
prova i atribuibles només a aquesta malaltia, deenaaque el seu diagnostic és forca
complicat. Fan falta tot un seguit de proves quers’de complementar per poder

afirmar que es tracta d’aquesta malaltia.

A més de diverses proves, també cal fer un seguiotienc del pacient. Primer s’han
d’observar els simptomes, i veure si sOn progressii es tracta de brots. En el cas que
siguin brots, cal esperar i veure si es tornematiede nou, element fonamental per a

poder diagnosticar esclerosi: la repeticié de brots

Per complementar el curs clinic del pacient, eepddr diverses proves que ens ajuden

a acabar de comprovar que es tracta d’esclerosi.

* Puncié lumbar> Técnica de diagnostic a través del qual es remadl mostra
del liquid cefaloraquidi que ens informa de I'estdfiamatori del cervell.

» Potencials evocat{§PE)> Es tracta d’exploracions neurofisiologiques que

avaluen la funcio del sistema sensorial acustgyali i les seves vies mitjancant
respostes provocades per un estimul conegut. tdaltedels potencials evocats
no és exclusiva de I'esclerosi multiple, aixi quemés es consideren Uutils els
potencials evocats visuals (PEV), sobretot en p&igense simptomes visuals i
amb pogques lesions d’esclerosi.

+ Ressonancia magnética (RMMN) Es una técnica essencial en el diagnostic i

seguiment de I'esclerosi multiple. A través de MNR es mostren les zones del
cervell inflamades, és a dir, les plaques de ddgmaieid, de manera que a més
del diagnostic, si els pacients es fan ressonargada x temps, també ens

permet saber I'evolucié d’aquestes lesions.
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1.3.2. SIMPTOMATOLOGIA

Els simptomes engloben diferents arees:

» Trastorns sensitius, com ara:
s Parestesies: Sensacié anormal de formigueig o dcheamh
% Hipoestésia: Disminucio de la intensitat de lesaeions, de manera que

es els estimuls s6n rebuts més atenuadament.

» Trastorns motors amb debilitat muscular en un ergivs membres:

% Debilitat als masculs de les extremitats.

+ Dificultats en la coordinacié (problemes per cammastar de peu).

s Paral-lisi parcial o total.

« Espasticitat: augment involuntari del to del mUuspug produeix rigidesa

| espasmes.

» Alteracions de I'equilibri:
«+ Desequilibri per afectacio cerebel-losa.

« Ataxia: Descoordinacié de moviments.

» Trastorns visuals.
++ Visi6 doble o borrosa.
+ Distorsi6 d’alguns colors.
“ Neuritis optica: Dolor als ulls i perdua de visiégdt a la inflamacié del

nervi optic.

» Disfuncio esfinteriana, que implica incontinencianaria, retencié d’orina o

problemes intestinals.

» Alteracions sexuals, com ara la falta d’apetit s¢xudificultats per a gaudir de

I'acte sexual.

» Trastorns cognitius (dificultats en la concentradi@encio, la memoria i falta

de sentit comua).

10
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Hi ha alguns simptomes que predominen més al camet de la malaltia

(parestesies, debilitat muscular, alteracid de dasibilitat, trastorns visuals,

vertigen...) i d’altres que van apareixen al lldegl’evolucié de la malaltia (debilitat

motora, ataxia, disfuncié urinaria,...).

- //j’,w
80% -

70% -

60% |
50% -
40% -
30% A
20% A
10% A

0%
Trastorns Trastorns Trastorns  Alteracions de Disfuncid
sensitius motors visuals I'equilibri esfinteriana

Figura 2. Grafic dels principals simptomes
Dades obtingudes de: Esclerosis multiple. Oscardretez | Victoria Eugen
Fernandez.

1.3.3. TIPUS D’ESCLEROSI MULTIPLE

Podem distingir tres tipus principals d’esclerositiple:

Recurrent — recidivant: El curs clinic del pacient es caracteritza pegpdticio

de brots més o menys reversibles, que es vanmepetiel temps i que a mesura
gue es van repetint, van deixant seqlieles neucplégi Les recaigudes poden
apareixer després de mesos o anys, i s6n impregsibs la més comuna ja que
afecta un 90% dels malalts d’esclerosi.

Dins d'aquesta, trobariem un subtipus d’esclerasingnat esclerosi benigne.
L’dnica diferéncia respecte la recurrent — recidivaéés que el temps que
transcorre entre brot i brot és més llarg i quergoels simptomes sén menys

greus i per tant hi ha una major recuperacio.

11
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Empitjorament

Esclerosi Mdltiple

Progressiva_secundaria:S'’inicia el curs clinic en forma de brots pero apc

d’'un temps comenca un deteriorament progressiasiiesions.

Progressiva_primaria: Des del principi es mostra un curs progressiu de la

malaltia, sense brots, amb simptomes i lesionstaotss La forma d’inici més
freqient és a través d’'una paraparésia espastiogregsiva. Es el tipus
d’esclerosi menys comu, afectant aixi a només @a déls malalts.

i d £ Benigna

p

Recurrent - recidivant
M

Progressiva secundaria
/

Progressiva primaria

Temps —>»

Figura 3. Evolucié dels diferents pus d’EM Extret de:
http://es.wikipedia.org/wiki/Esclerosis_m%C3%BAlgp
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1.4. TRACTAMENTS

Actualment, I'etiologia de I'esclerosi multiple desconeguda i, com a consequéncia, la

seva cura també, de manera que no es disposardaianhent curatiu per a la malaltia.

1.4.1. Tractaments farmacologics

Els principals objectius dels farmacs a dispositgts malalts d’esclerosi multiple sén

molt variats:

Tractament per als brots El principal farmac utilitzat en aquest cas s e
corticoides (orals o per via endovenosa).Tenen tefe@ntiinflamatoris i
immunosupressors molt potents, de manera, alledgeaiki la inflamacio
causada per la malaltia. Tot i aixi, no tots et#dclinics han de ser tractats amb
aguest medicament. A més, també provoca efectegssas$, com ara retencio
de liquids, insomni, ansietat o problemes gastrics.

Tractaments immunomoduladors Sén aquells tractaments que pretenen
canviar la historia natural de la malaltia. Aguetismacs tampoc estan
recomanats per a totes les formes cliniques destleSolen ésser indicats per
aquells malalts que presenten un elevat index aks.kEn els Ultims anys s’ha
demostrat un retard en I'aparicié del segon brepdes de 'aplicacié d’aquests
tipus de tractaments en un primer.

o Interfer6 beta. Aquests farmacs tenen un efecteeflogdbs sobre la
reduccid de brots clinics, I'aparicio de novesdasii el retard de la
discapacitat dels pacients. No obstant, també Sisatenir present els
possibles efectes secundaris que poden causar,acenel sindrome
seudogripal, que és el més comu. Actualment al ahdiarmaceutic
existeixen tres preparats amb interfer6 beta: IFNf8 subcutani
administrat dia si dia no (Beraferon®), IFNR Zlaramtuscular
administrat setmanalment (Avonex®) i IFNR la suécuadministrat
tres cops per setmana (Rebif®).

o Acetat de glatiramer (Copaxone®). Es una substdnnisada per quatre
aminoacids i que s’administra també per via sulmatalré uns efectes
similars als interferons sobre la reduccio de bqeso a diferéncia d’ells

13
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no causa sindrome seudogripal. Esta indicat basicaper a les formes
actives recurrents — recidivants.

Natalizumab (Tyssabri®). Es un anticos que blaguggntrada dels
limfocits T en els focus d’inflamacié. Els resustat’aquest farmac
mostren una major eficacia pel que fa la reduceibrbts i progressio de
la discapacitat, en comparaci6 amb els altres raptkats.

L’administracié també es intravenosa, pero tan smiscop al mes.
Actualment esta provat nomeés sobre pacients anmbeforecurrents —
recidivants no responedors als interferons o0 eroscasicials molt

agressius.

Tractament simptomatic. Durant el curs de la malaltia, els pacients present
diversos simptomes que han de ser adequadameaatdramm ara la fatiga, la
debilitat muscular, I'ataxia, el vertigen,... Unlgldarmacs més comuns és

'amantadina (PK-Merz®), per tractar la fatiga dgani la falta d’energia.

1.4.2. Tractaments no farmacologics

El tractaments més importants sense relacié amifaeisacs son la psicologia o la

rehabilitacio, que pot ser fisica 0 bé cognitivepehent si els pacients necessiten

recuperar-se d’alguns simptomes que tinguin a vame la mobilitat o amb els

processos cognitius, com ara la memoria.

Els dos ambits s’encarreguen de millorar la vidgpdeient, moltes vegades fent front a

un dels principals problemes que presenten elslthald&M, que és la dificultat per

adaptar-se a les seves noves condicions.

Existeixen altres terapies alternatives, perdo denemt cap d’elles ha aconseguit

demostrar la seva efectivitat.

14
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2. OBJECTIUS

2.1. Objectiu general: Estudiar la malaltia Esclerosi Mdltiple des de la

perspectiva dels pacients i la visio dels professdo

2.2. Objectius especifics:

1. Estudiar 'EM: descripci6 de la malaltia, diagrostic, simptomatologia, tipus i

tractaments

L’esclerosi mdultiple és una malaltia encara forggsabneguda per a molta gent. Abans
d’aprofundir en un tema especific de la malaltad,conéixer les principals caracteristiques per

poder comprendre millor i relacionar tot el queudstrem posteriorment.
2. Coneixer com viuen la malaltia els pacients qua pateixen.

Els principals afectats son els malalts, i per padeéixer bé la malaltia cal saber també quines
sbn les seves opinions, quines millores creuenegupodrien fer, com és la seva qualitat de
vida, quin és el seu grau de satisfaccié actualnetnt La millor manera és a través de la

comunicacié amb els propis pacients mitjancaneegrgtes estructurades.
3. Observar els centres on es tracten els pacienf&M i el seu funcionament

Actualment I'esclerosi multiple no té cura, pere mlalalts tenen al seu abast tot un seguit de

possibilitats que els ajuden a millorar la sevditpiale vida.

A través de tot un conjunt de professionals, etsepés afectats per la malaltia disposen d’'una
unitat especialitzada en esclerosi multiple a itas Josep Trueta de Girona i d’un hospital de

dia a I'nospital de Sta. Caterina, a Salt.

4. Coneixer la visio dels professionals respectaiencié que donen, el seu rol i els

aspectes de millora d’aquesta atencio

En el diagnostic, tractament i seguiment del cuis ¢pacient amb esclerosi, no només

intervenen metges, sin6 que hi ha tot un segyirafessionals de diferents ambits que treballen
conjuntament per assolir diversos objectius. Egdrd’esbrinar quins sén aquests professionals
(si més no els experts), poder saber quina ésnigdfude cada un i quins objectius envers la

malaltia pretenen assolir.

15
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3. METODOLOGIA

Per tal d’assolir els objectius esmentats anteeotmens hem desplagat a Girona.
L’estudi ha estat realitzat a I'hospital Josep Tauea I'hospital de dia de Sta. Caterina,

a Salt, durant els mesos de setembre i octubré@e 2

Hi ha hagut diferents fases. En un primer momeffinas d’estiu, s’ ha realitzat tota
una recerca bibliografica per a poder obtenir umfi@rinacié base sobre la malaltia, per
després poder aprofundir més en la preparaciéreledlt de camp. Un cop obtingut el
marc teoric, tal i com hem comentat, entre els med® setembre i octubre s’han
realitzat entrevistes a pacients i professionat$,cam visites als dos centres esmentats

per tal d’observar el seu funcionament.

Les técniques d'estudi utilitzades en els pacieng estat entrevistes semi-
estructurades, que contenien preguntes oberteguptes tancades, subministrades a 15
pacients d’'EM escollits a conveniéncia (pacients gasistien a I'hospital Trueta per
diferents tipus de tractaments), de tal forma dlu@nsrealitzat les entrevistes a persones
amb EM de tot tipus, que voluntariament van acceptaticipar en I'estudi i que

estaven en condicions fisiques i cognitives aptespespondre.

Les entrevistes als pacients consten de quatréatp@enerals. En el primer apartat,
s’han sol:-licitat les dades socio-demografiquesgbas, tals com l'edat, el sexe, el
nivell d’estudis (sense estudis, estudis primaesundaris o0 superiors) i aspectes sobre
la convivéncia (si viuen sols, en parella o famibabé en altres situacions).
Seguidament, s’han estudiat aspectes de la mataltsd, com ara I'edat de diagnostic,
el tipus d'esclerosi (benigna, remitent recurrgmggressiva secundaria o progressiva
primaria) , la forma en que es manifesta (en fodeérots, de discapacitat, discapacitat
progressiva o altres formes), les possibles segjiigle hagin pogut quedar i tot el que
fa referéncia a tractaments, des dels rebuts anteent fins als actuals, passant per la
possible participacié en un estudi i tenint en ctntpmbé els efectes secundaris. En
tercer lloc, els malalts han intentat definir el ggau d’afectacié de la malaltia envers la
seva vida, en aspectes com ara la familia, la \Haral, les aficions, les relacions
socials o el seu benestar psicologic. Finalmerietmo I'Gltim apartat, en el qual el
pacient ha explicat les seves percepcions envassisténcia rebuda i ens ha donat la
seva opinié en quant a aspectes per a poder millosgva qualitat de vida.
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A més dels pacients, també s’han administrat eiste=/a professionals de diferents
ambits i hospitals. Aquestes pero, no seguien umgalestructura per a tots,siné que
cada una ha estat creada especialment per a cadielsudiferents professionals. S’ha

decidit fer aixi perque a diferéncia dels pacieels,professionals pertanyen a diversos
ambits, i respecte la malaltia treballen de formisrents i pretenen assolir diferents

objectius pel que fa al malalt. Els pacients remo@a cada professional per un problema
concret i especific de la seva professio i, pet, tam podem generalitzar les preguntes
pel que fa a les seves respectives feines. Efegmionals sanitaris que participen en
I'atencié a aquests pacients son especialisteserologia (entrevista a un neuroleg),

professionals d’'infermeria, especialistes en fesi@pia (entrevista a un fisioterapeuta) i

professionals de I'ambit de la psicologia (entrievis una psicologa).

A banda d’aquestes entrevistes preparades, elesgiohals també han facilitat
informacio a través de dossiers impresos o infoidnadravés d’Internet per a poder
aprofundir més pel que fa al funcionament dels ialspi la coordinacio entre les

diferents arees que hi estan involucrades.

Un cop reunida aquesta informacio, s’ha proceda aintesi dels resultats i de les

conclusions.

Pel que fa a les entrevistes dels pacients, sthanfenalisi estadistic de les variables
quantitatives de les preguntes tancades mitjarggrbgrama estadistic per a Windows
SPSS.15. Per a la resta de variables, s’ha progdelitun analisi qualitatiu de les dades
obtingudes en les preguntes més obertes. Per @drdpletar la informacio d’aquests
resultats, s’han codificat les entrevistes de nergere al costat de cada un d’ells
apareix entre paréntesis els pacients en els aeob'servat I'aspecte en questid. Se’ls
ha anomenat E_ seguit del nimero d’entrevista alaqurespon. Totes les entrevistes
estan numerades al tercer apartat dels annexdsahldel treball. A I'analisi dels
resultats també s’ha utilitzat una abreviatura fgueeferéncia a la desviacié estandard
guan es parla de mitjanes (ds).

Previament a l'inici de I'estudi, s’ha sol-licitatitoritzacio a les direccions de les dues
institucions (hospital Josep Trueta i hospital ded® Sta. Caterina) per tal de demanar

permis per a portar a terme la recerca en elsatspdocs.
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4. RESULTATS

4.1. ENTREVISTES ALS PACIENTS

S’han realitzat 14 entrevistes a pacients afepet®sclerosis multiple, nou dones i cinc
homes. Els pacients tenen una edat mitjana dea#32 (ds 13,3 anys), I'edat mitjana
del diagnostic ha estat de 32,1 anys (ds 11,8 aeys d’evolucié de la malaltia en els
pacients ha estat de 10,4 anys (ds 10 anys), uanpgortava 40 anys d’evolucio de la

malaltia.

Quan s’ha comparat I'edat dels homes i les doness’nan observat diferéncies
significatives, tot i que els homes eren una mitjde 5 anys més grans que les dones,
tal i com es pot observar en el grafic. Els honeegen una edat mitjana de 46,8 anys
(ds 14,7) i les dones de 41,3 anys (ds 12,9).

Figura 4. Edat mitjana dels
pacients d’EM

Homes Dones Total

Les dones també portaven menys anys d’evoluci@adedlaltia, una mitjana de 6,8

anys (ds 3,9) i els homes de 16,8 anys (14,8),<observa a la seguent grafica:

18+
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10+

Figura 5. Anys d’evoluci6 de
I'EM en els pacient:
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L

Homes Dones Total
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No s’han observat diferencies entre sexes respddat del diagnostic, I'edat mitjana

del diagnostic dels homes era dels 30 anys i dédess dels 33,3 anys.

Figura 6. Edat de diagnostic de la
malaltia

Homes Dones Total

En tots 14 casos la malaltia era de tipus remr@nifrent i cursava en brots. Les
sequeles de la malaltia expressades pels paciantedtat molt importants, totes elles
afectaven la seva diaria i les necessitats mégjuEsi Per exemple, moltes de les
sequeles que han esmentat tenen a veure amb laapgedmobilitat (E11, E14), com
ara la coixesa (E2) o peéerdua dequilibri i difiaitk en la coordinacié (E3). Aixo

dificulta alguns aspectes en la seva vida diaalazdm veurem més endavant.

Quan se’ls hi ha preguntat quin és I'empitjorangume més els ha afectat, la majoria
dels pacients han respost que han patit problemesth(E1, E3, E5, E6, E7, E11) com
ara ceguera (E1) o visi6é doble (E3) , problemesndeilitat (E1, E2, E5, E10, E11,
E12, E13), com ara la coixesa (E2, E13), probledeesensibilitat (E1,E2, E4,E8, E10)
problemes també amb la forca (E4, E8, E14). Algllaguests simptomes causats pels

brots han perdurat i s’han convertit en sequetas, ltem vist anteriorment.

Pel que fa als tractaments que han pres anterioytaemeitat dels pacients entrevistats
no n’ha rebut cap, i només 4 n’han rebut per @nei curs de la malaltia. La resta,
prenien farmacs com ara la cortisona o '’Aument&@®irper a una simptomatologia
concreta. En canvi actualment, només n’hi ha 4pgascindeixin dels farmacs. Els dos
tractaments més utilitzats pels pacients han estBetaferon® i el Tyssabri®. Molts
dels malalts no han presentat cap tipus d’efeatanskari envers els tractaments que
se’ls ha administrat, pero la majoria dels que éstat prenent interferons han presentat
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simptomes semblants als d’'una grip, com ara febigranyes i malestar general (E1,

E3, E5, E6). Cap dels pacients tractats amb TysSabesenta efectes secundaris.

Quan se’ls ha demanat pels canvis en la seva nigemreral, 11 dels 14 entrevistats han

respos que si (78.6%).

Gairebé la meitat dels pacients afirmen que poderaipuna vida més o menys normal.
Una caracteristica forca comuna és que molts hgut loi@ deixar de fer algunes coses o
deixar de practicar les seves aficions, generalmpenproblemes de mobilitat o bé per
la fatiga (E1, E2, E4, E5, E6). Per aquestes megatauses, alguns d’ells han esmentat

gue no es poden moure com ho feien abans i quesieseajuda (E11, E14).

En quant a la seva afectacio psicologica, la majoels afectats coincideixen. Al
principi els costa d’acceptar la malaltia, per0 asuora que passa el temps van
normalitzant la seva situacio (E1, E2, E4, E5,EH&,E10, E13). Tot i aixi, hi ha alguns
pacients que reconeixen no haver-ho acabat d'arcepicara (E3, E6, E14). Aixo
també depén bastant de I'evolucié de la malalteppteix cadascun d’ells i dels brots i

sequeles que els ha causat.

Pel que fa a la seva relacié amb la familia i amttdrn proper, gairebé tots els malalts
d’esclerosi han afirmat que no hi ha hagut cap icamnificatiu i que s’han sentit

recolzats.

Quan se’ls pregunta pels canvis que tenen a veubkela vida laboral, alguns d’ells
expliguen que a causa de la malaltia van haveedadles seves feines (E3, E12, E13,
E14) o bé canviar-la (E11).

Respecte el grau de satisfaccio, les puntuacions siévades han estat pels
professionals, amb una puntuaciéo mitjana de 9.810(8). A continuacio, la segona
puntuacio correspon al grau de satisfaccio respkatiencio hospitalaria, amb una
marca de 9.36 (ds 1.1). En tercer lloc, s’ha olaelfatencié donada per part de la
familia, amb una puntuacié de 8.23 (ds 2.08). ltppmppuntuacido ha correspost a la
percepcio que tenen respecte l'atencio dels ceptipsaris, amb una mitjana de 5.57
(ds 3.59).
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Pel que fa al grau de satisfaccié dels pacientiesedades obtingudes no s’han distingit

diferencies estadisticament significatives entmraé®i dones (p<0.05). .

10

M Homes

E Dones

8
6
4
2
0

Atencio Hospital Professionals  Familia Amics
primaria

Figura 7. Grau de satisfaccid dels pacients de ld&ferents atencions rebudes
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4.2. ENTREVISTES ALS PROFESSIONALS

S’ha parlat amb 5 professionals de diferents ambitglicina, infermeria, fisioterapia,

psicologia i administracio, a tres dels quals sedgealitzat un qlestionari préviament
preparat i adequat a la seva professié (metg®tdisipeuta i psicologa). En general,
se’ls ha demanat en qué consisteix la seva feirias §6n els principals problemes que
presenta la malaltia en els seus respectius annhiig creuen necessari per a poder

millorar la qualitat de vida dels pacients.

El primer en qué coincideixen €s que tots han s#e¢sina petita preparacio pel seu
compte, com per exemple diversos cursos, per argdoelallar especificament amb
aguesta malaltia. Val a dir, que la majoria d'eflan escollit pel seu compte
especialitzar la seva professié envers I'esclerustiple.

El seu principal objectiu és el benestar del maldtgut a la variabilitat de simptomes
que produeix i les diferents formes que pot asstdits creuen important el treball
conjunt de les diverses arees per a millorar tam sgui possible la situacié del

pacient.

Cada malalt presenta unes caracteristiques detmtgsn de manera que no tots
requeriran les mateixes atencions. L'atencio meegta clar que ha de ser minimament
present en tots els casos, pero depenent de lessitats que se li vagin presentant a la
persona afectada recorrera a un ambit professmaaln altre, com ara la psicologia o

la fisioterapia.

Un cop posades en comu les opinions dels professiotal veure doncs quines son les

caracteristiques que els diferencien:

- Pel que fa als metges, com ja hem comentat, ésssari un minim control, que
variara en funcié de 'agressivitat amb la malalBan els encarregats d’ajudar a frenar
el curs de la malaltia i/o els simptomes que aquegsinera a través de farmacs.
S’encarreguen també d’anar seguint I'evolucié quéafmalaltia al llarg del temps. A
més a més, també juguen un paper important pefajaés diversos estudies que es

realitzen.

- El sector d'infermeria és un tant diferent al quebariem a les urgéncies d'un
hospital. S’encarreguen de subministrar el tractanas pacients i de I'educacio
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sanitaria, creant aixi un vincle amb els pacienes €ls permeti tenir la justa confianca
com per poder fer preguntes en cas de dubte o ¢canm@wssibles problemes que hagin
aparegut. A més a més, coordina certa part de itatunintervé activament en les

tasques d’estudi i investigacio.

- L’ambit de la psicologia ja es tracta de quelaoés especific. Es també aconsellable
que a tots els pacients se’ls faci una primerauaead psicologica, pero nomes aquells
que realment ho requereixin seran tractats amb préfunditat. Els principals

problemes amb qué es troben és amb estats depremssietat i trastorns adaptatius, i
la principal tecnica que utilitzen per intentaraldse’ls és la psicoterapia a través de la

intervenci6 cognitiva-conductual.

- La fisioterapia intenta curar o millorar lesiaes caire fisic, aixi com també dificultats
d’adaptacié. Els principals problemes que presestemmalalts sén alteracions del to

muscular i I'equilibri, problemes d’adaptacions reicues i la fatiga.

Tots i cadascun dels professionals entrevistatsni@strat un gran interés i s’ha pogut
comprovar que posseeixen un alt grau de respoitatipiél que fa a la seva feina, i aixo

s’ha vist reflectit en les respostes de les erdtesi
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4.3. FUNCIONAMENT DE LES AREES D'ATENCIO ALS
PACIENTS

a) Unitat d’esclerosi multiple hospital Josep Trued (Girona).

Per tal d’esbrinar el funcionament de la unitatM’'Be I'hospital Josep Trueta, s’ha
realitzat una entrevista al Dr. Ramidé en la qudl & explicar les principals

caracteristiques.

La unitat d’Esclerosi Mdultiple de I'hospital Jos&pueta va ser creada I'any 1996 i va

ser re fundada i re impulsada I'any 2003.

Es tracta d’'una unitat formada per un conjunt defgssionals de diversos ambits
sanitaris que treballen conjuntament envers tetagbectes que engloben la malaltia de

I'Esclerosi Mdltiple.

Podem distingir dos nivells de professionals. Prament trobariem el que seria el
nucli de la unitat, format per neurolegs, infermersecretaries, psicolegs i
neuropiscolegs, que son les atencions basiqueseea els afectats d’EM. Al voltant
d’aquestes disciplines, n’hi ha d’altres que commaeten el treball de la unitat, com la
unitat del dolor, la neuroradiologia, la ginecobgiurologia, la neurofisiologia o la

feina que es fa en els hospitals de dia.

Neuroradiologia \ Hospital de dia

[ Neuropsicologia J Psicologia J

Neurofisiologia . Unitat del dolor
Secretaria Infermeria

e
Y

Urologia Ginecologia

Figura 8. Esquema de la unitat d’EM de I'hospital dsep Trueta
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A més de la dedicacié als pacients, la unitat tarsie@carrega de portar a terme
nombrosos estudies sobre la malaltia de diferespecies. Actualment, la unitat esta
treballant en 5 tipus d’estudis diferents:

* Farmacs orals. Un dels principals inconvenients tiimacs actuals per
a l'esclerosi és que la majoria son intravenososelg Ultims anys s’ha

avancat molt en matéria de farmacs de via oral.
* Estudis epidemiologics, a nivell de Girona i Cabghu
* Rehabilitacio cognitive> Projecte EM-line.

* Neuroimatge - S’investiga en les tecniqgues per a millorar el

coneixement sobre I'estructura i funcions del cierve

» Estudis de qualitat de vida.

b) Hospital de dia Sta. Caterina (Salt)

Per coneixer millor qué es fa en els hospitalsidela Sra. Rosa Cordonet, encarregada
del centre, m’ha explicat el seu funcionament i anfacilitat informacio per a poder
esbrinar millor que son, quins professionals hbdten, i quines son les tasques que

s’hi realitzen.

L’hospital de dia de Sta. Caterina és un serveied@d socio-sanitaria en el qual
intervenen diferents disciplines, al qual acudeiem horari dilrn pacients amb
malalties neurologiques discapacitants i progressivEl servei esta concertat

publicament amb el Departament de Salut i el Dapaht d’Accioé Social i Ciutadania.

La funcio principal de I'hospital de dia és dismimles limitacions del malalt en el seu

entorn social, millorant la seva qualitat de vidambé té altres objectius com ara
garantir una assisténcia continuada dins el sistandari, proporcionar assisténcia a
domicili i desenvolupar estudis d’'investigacié @arancar en la recerca d’aquestes

malalties.

Disposen dels segiients ambits professionals: nmegiiciermeria, auxiliar de clinica,

neuropsicologia, psicologia, fisioterapia, trelmitial, terapia ocupacional, logopedia,
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activitats esportives adaptades, terapia recreaditaptada, servei de menjador,

transport adaptat, atencié domiciliaria i ioga.

La metodologia de treball que segueix I'hospitatideés la seglient:

1. Al principi cal fer una primera visita. S’agafa un
primer contacte amb el pacient.
2. L’equip multidisciplinari, segons el primer

@ contacte, decideix I' ingrés del pacient.

3. L’equip i la persona afectada decideixen

@ conjuntament els objectius que pretenen assolir
durant I’ ingrés.

4. Es realitza I'estada (normalment dura entre 4 i 6

@ mesos) durant la qual es seguira el tractament

decidit d’acord amb els objectius pactats.
@ 5. Es déna d’alta després de la valoracio
d’assoliment d’objectius.

Figura 9. Esquema de la metodologia seguida als lpitsls de dia.
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5. DISCUSSIO

En general, s’han aconseguit assolir els objegtioposats a I'inici del treball, tal i com

es mostra a continuacio:

5.1. RESUM DE LA MALALTIA

El coneixement de 'esclerosi multiple mitjancaatblibliografia consultada ens ha fet
saber que es tracta d’'una malaltia de caractemanmone que afecta al sistema nervioés.
A través de la desmielitzacié de les neuroneseai®is resulten danyats, generant aixi
una simptomatologia forca diversa, que va des aldims sensitius o motors fins als

visuals o cognitius.

Pel que indiguen els diferents estudies epidemicddges tracta d’'una malaltia que
afecta generalment persones adultes joves (majantant dones), hi ha algunes
poblacions que sén resistents, la seva distribaichdon és forca irregular i que la seva

incidencia ha anat canviant al llarg del temps.

El diagnostic de la malaltia és forca complexajya s’han de realitzar diferents proves
(puncié lumbar, potencials evocats i ressonancigneética) que s’han de contrastar
amb un seguiment clinic del pacient per determémaquest pateix o no d’esclerosi

multiple.

Dins 'EM se’n poden distingir tres formes prindgasegons la seva agressivitat a
I'hora d’evolucionar: recurrent-recidivant, proge® secundaria i progressiva

primaria.

Per tal de frenar aquesta evolucio, existeixen dasranomenats immunomoduladors.
D’altres, son especifics per als brots, com arz@tscoides i d’altres serveixen per fer
front als diferents simptomes que presenta la tralal

A més dels tractaments farmacologics, n’hi ha dalt com ara la rehabilitacié o
I'ajuda psicologica.
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5.2. ELS PACIENTS

Mitjancant totes les entrevistes estructurade#tzades als pacients s’ha pogut observar

un perfil estandard pels malalts d’esclerosi mlgtip
- La majoria dels pacients s6n adults joves, sobdgines..

- El diagnostic de la malaltia també es realitzammson joves, sense diferéncies

significatives entre homes i dones.
- La malaltia evoluciona de forma cronica i aldiale molts anys.

- La forma d’EM més normal entre els pacients ésehaitent-recurrent, en

forma de brots.

Pel que fa a l'afectacio de la malaltia, els pdsigoresenten nombroses sequeles,
diferents i molt diverses en cadascun d’ells, @skEnmés comunes les que tenen a
veure amb la mobilitat. Un dels simptomes comegmtatgairebé tots els pacients és la
fatiga. Es un simptoma discapacitant pels pacietéisun impacte molt negatiu en la
seva gualitat de vida. Alguns treballs especidktem 'afectacio de la fatiga indiquen
que farmacs que darrerament s’utilitzen per trdatamalaltia mostren reduccions en els
nivells de fatiga. Per exemple, un estudi ha congir@om l'acetat de glatiramer

disminueix més els nivells de fatiga que I'intedfé. (3).

Majoritariament, els pacients segueixen algun tipds tractament, ja sigui
immunomodulador o especific per a un brot o simptaoncret. De moment, tots els
tractaments per a intentar canviar el curs de l&lteason per via intravenosa. Un
article sobre I'estat actual i les perspectiveses@btractament per a I'EM, comenta que
un dels estudis més importants que s’estan reatlitzcta sobre els immunosupressors,
que serien farmacs d’administracio oral i millogarinotablement la qualitat de vida

dels pacients (6).

A molts pacients els ha influit bastant el fet deirt la malaltia, sobretot en I'ambit
psicologic i en alguns casos fins i tot a nivetldeal. Ara bé, també s’ha observat que el
tracte amb la familia i I'entorn proper del maladt es veu massa alterat, i la majoria

n’estan contents de I'atencié que reben.
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Pel que fa a I'ambit de la psicologia, una revid#la Cochrane posa de manifest que
petits estudis que s’han dut a terme indiquen @u@sicoterapia pot ajudar a la
depressio i que la terapia cognitivo-conductual giotdar als malalts a adaptar-se i

suportar millor el fet de tenir EM ().

Degut a la gran afectacio que produeixen els brigs sequeles d’aquesta malaltia, la
qualitat de vida dels pacients es veu més rediiigai. aixi, molts comparen tot el que
tenen ara amb fa un temps i en general es veumsfietati amb totes les necessitats

cobertes. No obstant, sempre sén necessaries oelitaes.
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5.3. ELS PROFESSIONALS

Mitjancant les entrevistes a diferents professmna’ha pogut concloure que el

seguiment d’una malaltia com ara 'EM no és nono&aal’una sol ambit.

En un principi, es podria pensar que el tractamefgstudi d’'una malaltia d’etiologia

encara desconeguda és només cosa d’'un equip bEspedalistes sanitaris, pero no és
aixi. Darrera de les diferents unitats que es destica tractar aquesta malaltia, hi ha tot
un seguit de professionals especialitzats cadascuwtiferents ambits per a poder cobrir
tots els problemes que pugui comportar la malats, de la branca de la medicina fins

a la de psicologia, passant també pel personalrésinaitiu.

Tots ells tenen com a objectiu principal el bened&l malalt, de manera que estan
coordinats per a poder treballar conjuntament aber més senzill i efica¢ el seguiment

d’'un pacient.

Les entrevistes als professionals mostren queeltssestan preparats per a les seves
respectives tasques i mostren un gran interes [@eseva feina. Aixdo queda demostrat
en el grau de satisfaccido que tenen els paciemsremrlls, els quals sén classificats

d’excel-lents.
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5.4. ELS CENTRES

Actualment, els pacients disposen de molts recyseos poder ser tractats d’esclerosi
multiple, des d’'una unitat especialitzada Unicaneenaquesta malaltia fins als hospitals

de dia, on se’ls tracta especificament la sequslenptoma que els ha afectat.

En aquest cas, els dos centres estudiats, I'hbdpsap Trueta de Girona i I’hospital de
dia de Sta. Caterina de Salt, estan totalment patpaer a facilitar I'evolucio de la

malaltia i fer front als possibles problemes quaestp pugui comportar als malalts.

Partint d'un solid nucli de la unitat d’EM de I'imigal Trueta, els pacients son enviats
als diferents professionals i destinats a diferastres segons les necessitats que

presenti cadascun d’ells.

Potser I'llnica manca d’aquests centres, expressada per pacients com per
professionals, és la falta de places per a lesu¢éssgehabilitadores. Una revisio
cientifica recent, indica precisament la gran ingaria que té la rehabilitacio pels
pacients. Els autors del treball expliquen com éhabilitaci6 multidisciplinaria

constitueix un component important del tractamesisptomatic i recolzament per a
I'esclerosi multiple. Els assajos realitzats, vaonat proves solides de que la
rehabilitacio hospitalaria multidisciplinaria potogluir beneficis a curt termini en els

nivells de discapacitat y participacié dels maldliEM (2).
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S5.5.LIMITACIONS I DIFICULTATS

Una de les principals limitacions que se m’ha predeés la falta de temps. A causa
d’'aix0, potser no he pogut realitzar totes lesexigtes que serien necessaries per a
obtenir una mostra major, de manera que els résyb@guessin ser una mica mes

representatius.

Una altra dificultat ha estat no conéixer del @tnhetodologia a seguir i la manera
d’expressar els resultats de les meves entreviatgsial cosa he anat aprenent a mesura

que avancava el treball.

Per contra, he tingut moltes facilitats per acceadmt als centres com als pacients per a

poder realitzar les preguntes que jo creia nedessar
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CONCLUSIONS

Després de la realitzacio d’aquest treball, es pedéreure les seglients conclusions:

L'EM és una malaltia del sistema nervids central tgmis immunologic,
neurodegenerativa i de curs cronic.

Afecta a la poblaci6 adulta jove, tenint una mapeidéncia en les dones.

La unié d'un factor genetic amb un altre d’ambiémqadria explicar la seva
etiologia desconeguda.

El seu diagnostic és complicat, ja que requerebegliment del curs clinic del
pacient conjuntament amb tres proves més.

Té una simptomatologia molt diversa i diferent adapacient.

Hi ha 3 formes d’esclerosi mdltiple, essent la guedomina la remitent-
recidivant.

Hi ha diferents tipus de tractaments, ja siguin mgologics
(immunomoduladors o especifics per a brots o sim@s) o que no tinguin res
a veure amb farmacs (psicologia o fisioterapia).

Els malalts d’EM tenen un alt grau d’afectacio, wtesys nombrosos simptomes i
sequeles que deixen els brots.

En la majoria de casos, el fet de patir la malaftiplica una série de canvis en
la vida de la persona.

Un dels canvis més importants que experimentenmelialts és el de tipus
psicologic.

Una unitat especialitzada amb professionals deetife ambits s’encarrega del
seguiment dels pacients amb EM.

A meés dels hospitals generals, un altre tipus dae@nportant son els hospitals
de dia.

Malgrat les possibles millores que sempre hi peehda situacio dels malalts

d’esclerosi multiple és qualificada pels propisigats com a bona.
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ANNEXES

1. ENTREVISTES A PROFESSIONALS EXPERTS EN
ESCLEROSI MULTIPLE

A) METGE

Sexe:Home
Edat: 36
Tems que fa que s’hi dedicaFa 10 anys

LA MALALTIA

- Es facil el diagnostic de I'esclerosi multiple?

El diagnostic de I'esclerosi multiple és compligatgque no hi ha cap prova clara
gue ens aporti indicis de I'existencia de la malalEl diagnostic s’elabora a
través de tot un conjunt de proves. Aquestes senegyxemple, la ressonancia
magnetica, on s'observen els danys produits aletieta puncié lumbar, els

potencials evocats i també un seguiment clinic mdient. Només podem
afirmar que un pacient té esclerosi multiple gquesgroves mostren que hi ha
hagut inflamacions en el cervell i aguestes inflaovas s’han repetit en el

temps. Es per aixd0 que de vegades el diagnosticedades és complicat i

requereix un cert temps.

- Que diferencia cada tipus d’esclerosi? (benignaemitent recurrent, progressiva

primaria, progressiva secundaria). Quina és la mésomuna?
Hi ha tres tipus principals d’esclerosi multiple:

* La remitent recurrent, que és la que evolucionfoema de brots més o

menys constants, i €s la que posseeix el 90% ddédtm

e L’esclerosi multiple progressiva secundaria, queiga amb brots pero

acaba el seu curs amb un deteriorament progressiu.
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e L’esclerosi mdultiple primaria, en la qual es produen empitjorament
progressiu des del principi. Es la més estranyaugatan sols afecta a un

10% dels malalts.

En molts llocs, es parla d’'un quart tipus d’esderanomenat benigne. El
podriem considerar una branca lleu de I'escleresiitent recurrent, ja que el

temps que transcorre entre brot i brot és forcallaks

- Els simptomes produits pels brots varien molt en¢ els pacients, perd n’hi ha un
que és comu i constant a tots: la fatiga. A qué ekeu que sigui I'Gnic present i

persistent a la majoria de malalts?

Tot i ésser present en molts pacients, no en pet®) Si en una gran majoria,

sembla que no hi ha cap causa concreta que explique es deu.

Podria ser que fos una consequencia de diversasrdaque comporta la
malaltia, com ara les lesions que s’hagin pogusaaal cervell i I'estat animic

del pacient.

- Per qué és una malaltia que afecta més a les dergue als homes?

Sembla que pel fet que la malaltia afecti més tased que els homes tampoc hi
ha cap explicacio clara. També és un fet que ddpéativersos factors, com ara

la genética i les hormones.

Actualment, s’estan fent assajos amb hormonestjzar-les com a tractament

per a la malaltia.

- Quins son els principals tractaments farmacologgper a I'esclerosi?
Podriem classificar els tractaments en tres gyauyss:

* Tractaments per als brots.
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+ Tractaments per a simptomes concrets, com ara gsamlogica,

rehabilitacio, fisioterapia, terapies alternatives,
* Tractaments immunomoduladors. N'hi ha diversos:
o Interferons.
o0 Acetat de glatiramer
o Natalizumab (Tyssabri®).
0 Immunosupressors (azalsoprina, mitoxantor, cichswofil).

o Farmacs orals (en vies d’estudi).

- Quines alternatives als farmacs tenen els paciext

Els pacients tenen al seu abast altres serveisleomaptaris als farmacs, com
ara la fisioterapia, per aquells pacients als glelsnalaltia ha afectat a la
mobilitat, rehabilitacié cognitiva, per als que kBlgin quedat afectats processos

cognitius com ara la memoria, terapies alternatives

- Quines sobn les principals vies d’estudi de la nltia?
Actualment hi ha tres vies d’estudi principals:

» Etiologia > S’investia sobre la predisposicié genética i elstdrs

ambientals que influeixen en I'aparicié o no den@altia.

¢ Tractaments

o Curatius: Son els que menys evolucionen, ja que ®s sap la
causa de la malaltia dificilment es pot trobar cuna.

o Farmacs que canviin la historia natural de la maldfins ara, tot
el que hi havia al mercat era de forma intravenpsa) s’esta
avancant molt en materia de farmacs orals que taalvcurs de

la malaltia.
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o Farmacs que reparin lesions originades pels brots.

* Factors que intervenen en la discapacitat. A trag@studis molt
relacionats amb la ressonancia magnetica, s’estatamnt investigar per
tal de poder diagnosticar I'aparicio dels brotsadpiesta manera, es
podrien administrar els farmacs de forma meés prexogenys als
pacients i aixi disminuir notablement moltes de deglieles produides

pels brots.

LA UNITAT D’ESCLEROSI MULTIPLE

- De quines parts consta la unitat d’esclerosi mifile? Quins professionals en

formen part?

La unitat d’esclerosi multiple esta formada per oot conjunt de diversos
professionals. Primer tindriem com una mena dei,nfecimat per neurolegs,
infermers, neuropsicolegs, psicolegs i administgatiDesprés, al voltant del
grup principal es mourien altres especialitats, cerurofisiologia, la unitat de

dolor, ginecologia, urologia, neuroradiologia, Kpital de dia...

- Des de quan exerceix com a neuroleg especialitzat esclerosi maltiple?

Estudia la carrera de medicina i s’especialitzanearologia. Entre els anys
2002-2003 se’'n va a Londres, al Queen Square agaepe com a neuroleg
especialitzat en esclerosi. A la tornada, al 20§8)corpora a la unitat

d’esclerosi multiple de I'hospital Josep TruetaGismna.

- Per qué esclerosi multiple? Requereix alguna mende preparacié extra? Es

constant?

Escull I'especialitzacié en aquesta malaltia vaduiaiment, per motius personals.
No hi ha cap mena de preparacio oficial, pero cem kit abans, ell si que se

n'ana a Londres durant un any per aprofundir szbnealaltia.
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El fet d’estar especialitzat en una malaltia deqleal es desconeixen molts
aspectes fa que sigui un estudi constant, on Sé@ad posant al dia de les
investigacions que es realitzen i els productesscdbriments que es porten a

terme.

- En quants assajos clinics participa actualment lanitat? Quins son?
Actualment la unitat esta treballant en 5 tipuesstlidis diferents:

* Farmacs orals. Un dels principals inconvenients tiimacs actuals per
a l'esclerosi és que la majoria son intravenososelg Ultims anys s’ha

avancat molt en matéria de farmacs de via oral.
* Estudis epidemiologics, a nivell de Girona i Catghu
* Rehabilitacio cognitive> Projecte EM-line.
* Neuroimatge
» Estudis de qualitat de vida.
- En quins aspectes creu que es podria millorar Itancié dels pacients?

Una de les coses que es podria millorar en quélatemcio per als malalts és

I'ampliacié d’espais que ells requereixin, com ané@s places a I'hospital de dia
o0 als centres de rehabilitacio, ja que per exefnipta alguns pacients que van a
rehabilitacio durant uns mesos, després ho deixetemps per deixar pas a

altres malalts, i més tard s’hi tornen a apuntar.

Pel que fa la unitat, es podria millorar la cooedid entre les diferents
especialitats, sobretot amb I'equip de la ressdaamagneética, ja que tot i ser

bona sempre es pot acabar de perfeccionar.
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B) PSICOLEG

Sexe:Dona

Edat: 30 anys

Temps que fa que s’hi dedica8 anys

- Té alguna mena d’especialitzacio professional?reparacié pel seu compte?

A més de la carrera de psicologia, disposa d’'unten@&s psicologia clinica i té
el diploma d’estudis avancats. Per tractar espacifent amb malalts d’esclerosi
multiple, no cal cap especialitzacié professiona;d pel seu compte si que
calen alguns cursets de formacié continuada pemabinés informacié i estar

totalment preparat.

- Quins son els principals problemes psicologics qupresenten els malalts

d’esclerosi multiple?

Els principals problemes psicologics que presemisnmalalts d’EM sén els
transtorns adaptatius (dificultat per adaptar-sesabarreres que de vegades
genera la malaltia), trastorns depressius i arisieta

- Quines sobn les técniques que més s'utilitzen pexsoldre els possibles problemes?

La tecnica que meés utilitza és la psicoterapiaeés de la intervencio cognitiva-
conductual. Es basa en un estimul que genera mssupents, una emocioé i una
conducta, que s’influencien entre si. De manerasi@s modifica la conducta
per exemple, la persona tindra unes altres emodi@atises pensaments, i al

reveés.

- En el curs de la malaltia, quan considera que elwalalts sén psicologicament més
febles?

El moment més critic per a la majoria dels paciéstpist després del diagnostic
de la malaltia. Un altre moment complicat és quknbeots els han deixat
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sequeles i han d’aprendre a adaptar-se als defjagsaquestes els han portat

(trastorns adaptatius).

- Creu que tots els malalts haurien de rebre una mima assisténcia psicologica o

només aquells que realment ho necessitin?

D’entrada sempre cal una valoracio. No és nec@ssap intervencio especifica
pero si fer un primer cop d'ull. Un cop s’hagi valbel pacient, fins que aquest

no presenti cap problema en principi no és nedes&ssisténcia psicologica.

- Quins factors externs poden influir en el benestgsicologic del malalt?

Un dels factors més importants és el suport soetahomés de la familia, sin6d
també de la resta de I'entorn del malalt, com poslen amics, coneguts o
companys de feina. Un segon factor del que deperé&amolt el benestar

psicologic del malalt son les estrategies d’afrorgat que presenti cada pacient.

- Creu que el fet d’estar psicologicament sa ajuda frenar el curs de la malaltia?

El benestar psicologic no afecta directament aafrehcurs de la malaltia des de
la base mateixa d’aguesta. Hi ha una hipotesis|zada per diversos estudis, en
gue depenent de com afecti I'estrés la personaatind impacte diferent sobre

aguesta, pero aixo no vol dir que es freni la ialal
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C) FISIOTERAPEUTA

Sexe:Dona
Edat: 30 anys

Temps que fa que s’hi dedicab anys

- Quins son els principals problemes que presentais malalts ’EM?
Els pacients presenten lesions molt variades:

» Alteracions del to muscular.

» Alteracions de I'equilibri (provinents del cerebel)
* Problemes d’adaptacions mecanigues.

* Fatiga.

- Hi ha alguna mena de tractament per a aquest UHi problema, present a la
majoria dels pacients?

No hi ha cap tractament que faci desaparéeixernatal la fatiga. Els pacients
disposen de certs farmacs que ajuden a reduirdarqel’eliminen. Al centre a
més a més, poden acudir a grups d’educacié sanitariels quals s’ensenya als
malalts a disminuir I'esforc amb petits gestos pérqixi puguin reduir la
sensacio de fatiga.

- De qué disposa el centre per solucionar aquestsoplemes?

Per tractar aquesta mena de problemes, el censmosdi d'un equip de
fisioterapeutes i unes instal-lacions preparadeslugixament per tractar
malalties de caire neurodegeneratiu.

- En proporcio a la resta de pacients de malaltieseurodegeneratives, quants
pacients d’esclerosi multiple acudeixen al centre?

En proporcid, son la majoria de pacients, entr8@ i un 85% dels malalts.
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- SOn pacients permanents o bé que van alternantsstons?

Solen ser tractaments que duren entre 4 i 8 m€xgam un nou malalt entra al
centre, s’avaluen les seves necessitats i es @ingrobjectius. Aquests poden ser
0 bé aconseguir rehabilitar el pacient o bé uneecta adaptacio.

- Alguns pacients es queixen de que no hi ha proersei. Creu que seria necessari
generar més places?

Ara aquesta seccio de I'hospital es desplaca i@ianpero tot i aixi sempre és
necessari generar mes places, per moltes amplgagignes facin.

- Observacions: Durant I'entrevista, un altre fisioterapeuta harsg i ha acabat de
corroborar més informacié. A més, han facilitat enail sobre la fundacio d’esclerosi
aixi com també informacio sobre el funcionameniiuespital de dia.
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2. ENTREVISTES A PACIENTS QUE PATEIXEN

ESCLEROSI MULTIPLE

MODEL

A. Dades socio-demografiques

1.

w

Edat:
Sexe: O Home [l Dona
Nivell d’estudis:

] Sense estudis 0 Estudis secundaris
L1 Estudis primaris [1 Estudis superiors

Viu amb:
O Parella/Familia 0 Altres situacions:
O Sol

B. Malaltia

5.

Edat a la qual li van diagnosticar la malaltia:

Tipus d’esclerosi:
O Benigna O Remitent recurrent
] Progressiva secundaria [0 Progressiva primaria

Evolucié de la malaltia en forma de:
O Brots [J Discapacitat constant
] Discapacitat progressiva [1 Altres

Sequeles:

Quin és I'empitjorament que més ha afectat a la senalitat de vida? Quina
és la sequela de la malaltia que més I'ha privdédeida normal?

10.Ha rebut tractaments anteriorme ? [Bi No
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Quins?

Esclerosi Mdltiple

11. Actualment, esta rebent alguna mena de tractanl_h89P[1 No. Quin? Des
de quan?

12.Com li han afectat els possibles efectes secundarisactament?

13. Participa en algun estudi?

No

(i Quin®y

C. Afectacio de la malaltia en la vida de les perges

14.Hi ha hagut canvis en la seva vid_1?
En quins ambits?

Canvis familiars O No
Canvis laborals 0 No
Aficions ] No
Relacions socials 0 No

Altres canvis:

15. Expliqui com ha influit la malaltia:

En la seva vida diaria:
Psicologicament:

En la seva familia:

En la vida laboral:

Altres:

NJ Si

0 Si
0 Si
0 Si

0 Si

16.Com ha interferit la malaltia en la relaci6 ambssdsgs familiars o amics?
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D. Percepcions envers l'assisténcia

17.Quin és el seu grau de satisfaccié envers I'ateqagdrep? (1-10)
* Atencio primaria:
» Atencio de I'hospital:
» Atencio dels professionals:
* Atencio de la familia:
» Atencio dels amics:

18.De quina manera creu que es podria millorar laiguale vida dels pacients
dEM?
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Entrevista 1

A. Dades socio-demografiques

1. Edat: 19
2. Sexe: 0O Home B Dona
3. Nivell d’estudis:
] Sense estudis B Estudis secundaris
L1 Estudis primaris [1 Estudis superiors
4. Viu amb:
B Parella/Familia 0 Altres situacions:
O Sol
B. Malaltia
5. Edat a la qual li van diagnosticar la malaltia:16. La malaltia comenca a

manifestar-se als 15, pero tarden gairebé mig ahggmosticar-la.

Tipus d’esclerosi:
O Benigna B Remitent recurrent
] Progressiva secundaria [0 Progressiva primaria

Evolucio de la malaltia en forma de:
B Brots [J Discapacitat constant
] Discapacitat progressiva [1 Altres

Sequeles: Cap sequela.

Quin és I'empitjorament que més ha afectat a la savqualitat de vida?
Els primers brots van ser els pitjors. El formigual brac, la ceguera d’'un
ull i la pérdua de mobilitat son els que més la afectar, | d’entre aquests,
la ceguera.

10. Ha rebut tractaments anteriorment? B Sild No

Quins?

Rebif.
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11.Actualment, esta rebent alguna mena de tractament?
B Si No. Quin? Des de quan?
El Tyssabri des de fa un parell d’anys. Es subrtratisina vegada al mes per
via intravenosa. Ella va ser una de les primerasonsea provar aquest
tractament.

12.Com li han afectat els possibles efectes secundattia tractament?
Amb l'actual tractament no pateix efectes secusdari
Amb I'anterior, el Rebif, tenia febre, migranya alestar general.

13.Participa en algun estudi? HENo [ Si. Quin?

C. Afectaciod de la malaltia en la vida de les perses

14.Hi ha hagut canvis en la seva vidall Nol Si
En quins ambits?

e Canvis familiars 0 No B Si
e Canvis laborals B No 0 Si
» Aficions O No H S

* Relacions socials H No 0 Si

* Altres canvis:

15. Expliqui com ha influit la malaltia:
* Enla seva vida diaria:L’abséncia de sequeles fa que pugui portar una
vida més o menys normal. Va haver de deixar lesssaficions, el funky
i el futbol, pero a banda d’aixo, fa vida comple¢artinormal. Quan li
van estar diagnosticant la malaltia, va perdreg®idasses a l'institut.

* Psicologicament:Al principi costa d’acceptar pero ho porta bé. Ho

passava malament amb l'altre tractament, pelsefesgtcundaris que
comportava.
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* En la seva familiaLa seva familia va reaccionar bé, pero la seva mare
esta molt a sobre i la controla massa.

« Enlavida laboral: /

o Altres: /

16.Com ha interferit la malaltia en la relacié amb elsseus familiars o
amics?
Els amics i el xicot li han donat molt suport. laarfilia també, pero la mare
mostra una preocupacié excessiva.

D. Percepcions envers l'assisténcia

17.Quin és el seu grau de satisfaccio envers lI'atenade rep? (1-10)
» Atencio primaria: 1
» Atenci6 de I'hospital: 10
* Atencio dels professionals: 10
» Atencio de la familia: 7
» Atencio dels amics: 10

18.De quina manera creu que es podria millorar la qualat de vida dels
pacients EM?
A través de la investigacio de la malaltia.
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Entrevista 2

A. Dades socio-demografiques

1. Edat: 44
2. Sexe: 0O Home B Dona
3. Nivell d’estudis:
] Sense estudis B Estudis secundaris
L1 Estudis primaris [1 Estudis superiors
4. Viu amb:
B Parella/Familia 0 Altres situacions:
O Sol
B. Malaltia
5. Edat a la qual li van diagnosticar la malaltia23

Tipus d’esclerosi:
O Benigna B Remitent recurrent
] Progressiva secundaria [0 Progressiva primaria

Evolucio de la malaltia en forma de:
B Brots [J Discapacitat constant
] Discapacitat progressiva [1  Altres

SequelesCoixera.

Quin és I'empitjorament que més ha afectat a la sawqualitat de vida?
El que més la va afectar a la seva vida és la iyee li ha quedat en una
cama, a més de la pérdua de tacte.

10. Ha rebut tractaments anteriorment? B Si ] No

Quins?
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Interferon (tots tres), quimioterapia i cortisona.

11. Actualment, esta rebent alguna mena de tractament™ Si 1 No.
Quin? Des de quan?
El Tyssabri.
Des de fa uns 18 mesos.

12.Com Ili han afectat els possibles efectes secundattis tractament?
El tractament actual no li produeix efectes secriada
Abans, I'interferon li feia mal al punxar-se i laiopioterapia li provocava
vomits.

13. Participa en algun estudi? CJNo H SiQuin?
EM-line.

C. Afectaciod de la malaltia en la vida de les perses

14.Hi ha hagut canvis en la seva vidall No B Si
En quins ambits?

e Canvis familiars B No O Si
e Canvis laborals B No O Si
» Aficions O No H Si

* Relacions socials B No o Ssi

* Altres canvis:

15. Expliqui com ha influit la malaltia:
* Enla seva vida diarialLa fatiga fa que estigui molt més cansada gairebé
diariament. Els efectes secundaris dels anteriactaments li impedien
fer vida normal. Li agradava molt el muntanyismesaque ara no pot
practicar.

» Psicologicament:Al principi li va costar d’acceptar. Hi ha dieslimiis i
dies pitjors. Actualment ho porta millor i ho haiagiliat bé.

* En la seva familia:/
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« Enlavida laboral: /
16.Com ha interferit la malaltia en la relaci6 amb elsseus familiars o

amics?
No ha interferit gairebé per res.

D. Percepcions envers l'assisténcia

17.Quin és el seu grau de satisfaccio envers lI'atenade rep? (1-10)
» Atencio primaria: 8
» Atenci6 de I'hospital: 9
» Atencio dels professionals: 9
» Atencio de la familia: 7
» Atencio dels amics: 8
» Altres: Rehabilitacio 9

18.De quina manera creu que es podria millorar la qualat de vida dels
pacients d’EM?
Eliminant certes barreres arquitectoniques, conlegrascales.

19. Observacions:Hi ha hagut molts canvis els ultims 20 anys. Abgaiscbé
no se’n sabia res, i actualment hi ha molts estladigent ho coneix i és molt
més comprensiva.
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Entrevista 3

A. Dades socio-demografiques

1.

Edat: 29
Sexe: O Home B Dona
Nivell d’estudis:

] Sense estudis B Estudis secundaris
L1 Estudis primaris [1 Estudis superiors

Viu amb:
B Parella/Familia 0 Altres situacions:
O Sol

B. Malaltia

5.

Edat a la qual li van diagnosticar la malaltia: 25

Tipus d’esclerosi:
O Benigna B Remitent recurrent
] Progressiva secundaria [] Progressiva primaria

Evolucio de la malaltia en forma de:
B Brots [1 Discapacitat constant
] Discapacitat progressiva [l  Altres

SequelesPérdua d’equilibri, problemes minims de parla icditat en la
coordinacio.

Quin és I'empitjorament que més ha afectat a la savqualitat de vida?
Els diferents simptomes dels brots: moviments imalris dels ulls, sorolls
a l'orella, marejos, visio doble de lluny i problesitemporals de deglucié.

10. Ha rebut tractaments anteriorment? B Sild No

Quins?

Rebif.
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11.Actualment, esta rebent alguna mena de tractament?
B Si No. Quin? Des de quan?
El Tyssabri des de fa uns quatre mesos.

12.Com li han afectat els possibles efectes secundattia tractament?
Amb l'actual tractament no té efectes secundarig penterior, el rebif, li
produia febre i malestar general.

13.Participa en algun estudi? HENo [ Si. Quin?

C. Afectaciod de la malaltia en la vida de les pergses

14.Hi ha hagut canvis en la seva vidall Noll Si
En quins ambits?

e Canvis familiars B No 0 Si
e Canvis laborals O No B Si
» Aficions O No H Si

* Relacions socials B No o Ssi

* Altres canvis:

15. Expliqui com ha influit la malaltia:
* Enla seva vida diaria:S’ha d’esforcar més per fer algunes coses que
abans no li costaven tant.

» Psicologicament.Li ha costat acceptar la malaltia i depenent dekdta
més animada o menys.

* En la seva familia:/
* Enlavida laboral: Va haver de deixar la feina.

* Altres:
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16.Com ha interferit la malaltia en la relacid6 amb elsseus familiars o
amics?
No hi ha hagut canvis significatius.

D. Percepcions envers l'assisténcia

17.Quin és el seu grau de satisfaccio envers I'atenade rep? (1-10)
» Atencio primaria: 10
» Atencio de I'hospital: 10
* Atencio dels professionals: 10
» Atencio de la familia: 10
» Atencio dels amics: 9

18.De quina manera creu que es podria millorar la qualat de vida dels
pacients d’EM?
La qualitat de vida dels malalts és forca bona.
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Entrevista 4

A. Dades socio-demografiques

1.

Edat: 42
Sexe: O Home B Dona
Nivell d’estudis:

] Sense estudis B Estudis secundaris
L1 Estudis primaris [1 Estudis superiors

Viu amb:
B Parella/Familia 0 Altres situacions:
O Sol

B. Malaltia

5.

Edat a la qual li van diagnosticar la malaltia: 36

Tipus d’esclerosi:
O Benigna B Remitent recurrent
] Progressiva secundaria [] Progressiva primaria

Evolucio de la malaltia en forma de:
B Brots [1 Discapacitat constant
] Discapacitat progressiva [l  Altres

SequelesMenys forca al brac.
Quin és I'empitjorament que més ha afectat a la savqualitat de vida?

La perdua de forga al brag i de vegades a les caragwhé el formigueig,
tot i que no és constant.

10. Ha rebut tractaments anteriorment? O Sill No

Quins?/

11. Actualment, esta rebent alguna mena de tractament?

(1 Si @ No. Quin? Des de quan?
Simplement pren aumentadine per la fatiga.
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12.Com li han afectat els possibles efectes secundattia tractament?
/

13.Participa en algun estudi? [INo B Si.Quin?
EM-line.

C. Afectacio de la malaltia en la vida de les perges

14.Hi ha hagut canvis en la seva vidall Nol Si
En quins ambits?

» Canvis familiars B No O Si
e Canvis laborals B No O Si
« Aficions B No O Si

* Relacions socials B No 0 Si

» Altres canvis: Vida diaria i psicologics.

15. Expliqui com ha influit la malaltia:
* En la seva vida diaria:Hi ha dies que la fatiga la priva de fer el quk vo

* Psicologicament:Al principi no accepta gens bé la malaltia.
* En la seva familia:/
 Enlavida laboral: /

* Altres: /

16.Com ha interferit la malaltia en la relaci6 amb elsseus familiars o
amics?
No ha suposat cap canvi.

D. Percepcions envers l'assisténcia

17.Quin és el seu grau de satisfaccio envers lI'atena@e rep? (1-10)
» Atencio primaria: 8
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» Atenci6 de I'hospital: 10

* Atenci6 dels professionals: 10
e Atenci6 de la familia: 7

« Atenci6 dels amics: 6

18.De quina manera creu que es podria millorar la qualat de vida dels
pacients dEM?
Actualment el tractament d’aquesta malaltia éofaectament. No troba
que hi hagi cap mancanca.
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Entrevista 5

A. Dades socio-demografiques

1. Edat: 27
2. Sexe: W Home 0 Dona
3. Nivell d’estudis:
] Sense estudis 0 Estudis secundaris
L1 Estudis primaris B Estudis superiors
4. Viu amb:
B Parella/Familia 0 Altres situacions:
O Sol
B. Malaltia
5. Edat a la qual li van diagnosticar la malaltia: 18. El primer brot el va tenir

quan tenia 14 anys.

Tipus d’esclerosi:
O Benigna B Remitent recurrent
] Progressiva secundaria [0 Progressiva primaria

Evolucio de la malaltia en forma de:
B Brots [J Discapacitat constant
] Discapacitat progressiva [1 Altres

SequelesA nivell cognitiu, ha perdut forca en quant a meiaor

Quin és I'empitjorament que més ha afectat a la savqualitat de vida?
La dificultat en la mobilitat a les cames i probésra la vista.

10. Ha rebut tractaments anteriorment? B Sild No

Quins?

Interferon (durant dos anys).
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Tyssabri (durant quatre mesos).

11.Actualment, esta rebent alguna mena de tractament?
[JSi M No. Quin? Des de quan?
No segueix cap tractament farmacologic. Simplereitta molt la dieta.

12.Com i han afectat els possibles efectes secundatis tractament?
Abans el Rebif li produia una mena de sindromedusgipal.

13.Participa en algun estudi? [INo B Si.Quin?
EM-line.
També va participar en un estudi per reduir elstegesecundaris dels
farmacs.

C. Afectacio de la malaltia en la vida de les perges

14.Hi ha hagut canvis en la seva vidall Nol Si
En quins ambits?

e Canvis familiars 0 No B Si
e Canvis laborals B No O Si
* Aficions ] No WS

* Relacions socials B No o Si

* Altres canvis:

15. Expliqui com ha influit la malaltia:
* En la seva vida diaria:No ha interferit massa. Simplement ha canviat la
seva dieta. Va haver de deixar de jugar a basquet.

» Psicologicament:Al principi era molt negatiu i es va posar molt en
contra.

* En la seva familia:D’entrada la seva relacié va canviar una mica, meés
gue res degut a la seva mala acceptacio, qudér\eanviar el caracter.
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 Enlavida laboral: /

o Altres: /

16.Com ha interferit la malaltia en la relacié amb elsseus familiars o
amics?
Com ha comentat abans, simplement va ser una nfgcard al principi,
com a consequeéncia de la seva propia reaccio @drson

D. Percepcions envers l'assisténcia

17.Quin és el seu grau de satisfaccio envers I'atenade rep? (1-10)
» Atencio primaria: /
» Atencio de I'hospital: 7
* Atencio dels professionals: 8
* Atencio de la familia: 8
* Atencio dels amics: 8

18.De quina manera creu que es podria millorar la qualat de vida dels
pacients dEM?
Millorar I'atencioé psicologica (terapia).
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Entrevista 6

A. Dades socio-demografiques

1. Edat: 35
2. Sexe: W Home 0 Dona
3. Nivell d’estudis:
] Sense estudis B Estudis secundaris
L1 Estudis primaris [1 Estudis superiors
4. Viu amb:
[0 Parella/Familia 0 Altres situacions:
B Sol
B. Malaltia
5. Edat a la qual li van diagnosticar la malaltia:33

Tipus d’esclerosi:
O Benigna B Remitent recurrent
] Progressiva secundaria [] Progressiva primaria

Evolucio de la malaltia en forma de:
B Brots [1 Discapacitat constant
] Discapacitat progressiva [l  Altres

Sequelesli ha quedat la vista afectada. No veu alguns solor

Quin és I'empitjorament que més ha afectat a la savqualitat de vida?
Els problemes a la vista i alguns marejos.

10. Ha rebut tractaments anteriorment? O Sill No

Quins?

11.Actualment, esta rebent alguna mena de tractament?

B Si [0 No. Quin? Des de quan?
Betaferon.
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12.Com li han afectat els possibles efectes secundattia tractament?
Durant el primer mig any de tractament va tenicéomal de cap.

13.Participa en algun estudi? [INo MW Si. Quin?
EM-line.

C. Afectaciod de la malaltia en la vida de les perses

14.Hi ha hagut canvis en la seva vidall Noll Si
En quins ambits?

e Canvis familiars B No 0 Si
e Canvis laborals B No O Si
» Aficions O No H S

e Relacions socials 0 No H S

» Altres canvis:
15. Expliqui com ha influit la malaltia:
* Enla seva vida diaria:Li agradaven els esports de carretera i ara no ho
pot fer.
* Psicologicament:Ha quedat forca afectat.
* En la seva familial

* Enlavida laboral: /

o Altres: /

16.Com ha interferit la malaltia en la relacidé amb elsseus familiars o
amics?
No ha interferit massa. La majoria dels amics ngdimen.

D. Percepcions envers l'assisténcia
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17.Quin és el seu grau de satisfaccio envers I'atenade rep? (1-10)
» Atencio primaria: 4
» Atenci6 de I'hospital: 10
* Atencio dels professionals: 10
* Atencio de la familia: 8
» Atencio dels amics: /

18.De quina manera creu que es podria millorar la qualat de vida dels
pacients EM?
No opina.
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Entrevista 7

A. Dades socio-demografiques

1. Edat: 47
2. Sexe: 0O Home B Dona
3. Nivell d’estudis:
] Sense estudis B Estudis secundaris
L1 Estudis primaris [1 Estudis superiors
4. Viu amb:
[0 Parella/Familia 0 Altres situacions:
B Sol
B. Malaltia
5. Edat a la qual li van diagnosticar la malaltia:33

Tipus d’esclerosi:
O Benigna B Remitent recurrent
] Progressiva secundaria [] Progressiva primaria

Evolucio de la malaltia en forma de:
B Brots [1 Discapacitat constant
] Discapacitat progressiva [l  Altres

SequelesNo li ha quedat cap sequela.

Quin és I'empitjorament que més ha afectat a la savqualitat de vida?
Moviments involuntaris de les extremitats.

10. Ha rebut tractaments anteriorment? O Sill No

Quins?

11. Actualment, esta rebent alguna mena de tractament?

[J Si M No. Quin? Des de quan?
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12.Com li han afectat els possibles efectes secundattia tractament?

/

13.Participa en algun estudi? [INo MW Si. Quin?
EM-line.

C. Afectaciod de la malaltia en la vida de les perses

14.Hi ha hagut canvis en la seva vidaB® Noll Si
En quins ambits?

Canvis familiars B No 0 Si
Canvis laborals B No O Si
Aficions B No O si
Relacions socials H No 0 Ssi

Altres canvis:

15. Expliqui com ha influit la malaltia:

En la seva vida diaria:/

Psicologicament:Ho porta bé. Ha apres que com més nerviosa esa me
brots apareixen.

En la seva familia:/
En la vida laboral: /

Altres: /

16.Com ha interferit la malaltia en la relacié amb elsseus familiars o
amics?

/

D. Percepcions envers l'assisténcia
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17.Quin és el seu grau de satisfaccio envers I'atenade rep? (1-10)
* Atencio primaria: 7
» Atencio de I'hospital: 7
» Atencio dels professionals: 9
* Atencio de la familia: 3
* Atencio dels amics: 3

18.De quina manera creu que es podria millorar la qualat de vida dels
pacients EM?
No opina. Tot esta bé.
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Entrevista 8

A. Dades socio-demografiques

1. Edat: 58
2. Sexe: 0O Home B Dona
3. Nivell d’estudis:
] Sense estudis 0 Estudis secundaris
L1 Estudis primaris B Estudis superiors
4. Viu amb:
B Parella/Familia 0 Altres situacions:
O Sol
B. Malaltia
5. Edat a la qual li van diagnosticar la malaltia:50

Tipus d’esclerosi:
O Benigna B Remitent recurrent
] Progressiva secundaria [] Progressiva primaria

Evolucio de la malaltia en forma de:
B Brots [1 Discapacitat constant
] Discapacitat progressiva [l  Altres

SequelesCap sequela.

Quin és I'empitjorament que més ha afectat a la savqualitat de vida?
Rampa als bracos i perdua de forca.

10. Ha rebut tractaments anteriorment? O Sill No

Quins?/

11. Actualment, esta rebent alguna mena de tractament?

[J Si M No. Quin? Des de quan?
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12.Com li han afectat els possibles efectes secundattia tractament?
/

13.Participa en algun estudi? [INo W Si. Quin?
EM-line.

C. Afectaciod de la malaltia en la vida de les pergses

14.Hi ha hagut canvis en la seva vidaB® Noll Si
En quins ambits?

e Canvis familiars B No 0 Si
e Canvis laborals B No O Si
» Aficions B No O Si

* Relacions socials B No o Si

* Altres canvis:

15. Expliqui com ha influit la malaltia:
e Enla seva vida diaria:/

» Psicologicament:Al principi s’ho va agafar malament pero amb el
temps ho ha anat acceptant.

* En la seva familia:/
 Enlavida laboral: /

o Altres: /

16.Com ha interferit la malaltia en la relacié amb elsseus familiars o
amics?
No ha interferit.

D. Percepcions envers l'assisténcia
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17.Quin és el seu grau de satisfaccio envers I'atenade rep? (1-10)
* Atencio primaria: 1
» Atenci6 de I'hospital: 10
* Atencio dels professionals: 10
» Atencio de la familia: 7
» Atencio dels amics: 10

18.De quina manera creu que es podria millorar la qualat de vida dels
pacients EM?
Augmentant les places a I'hospital de dia i centleesehabilitacio.
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Entrevista 9

A. Dades socio-demografiques

1.

Edat: 53
Sexe: O Home B Dona
Nivell d’estudis:

] Sense estudis B Estudis secundaris
L1 Estudis primaris [1 Estudis superiors

Viu amb:
B Parella/Familia 0 Altres situacions:
O Sol

B. Malaltia

5.

Edat a la qual li van diagnosticar la malaltia:51

Tipus d’esclerosi:
O Benigna B Remitent recurrent
] Progressiva secundaria [] Progressiva primaria

Evolucio de la malaltia en forma de:
B Brots [1 Discapacitat constant
] Discapacitat progressiva [l  Altres

SequelesCap sequela.
Quin és I'empitjorament que més ha afectat a la savqualitat de vida?

No ha tingut cap brot. Li van diagnosticar la mzgber casualitat quan li
feien proves per detectar altres malalties.

10. Ha rebut tractaments anteriorment? O Sill No

Quins?

11. Actualment, esta rebent alguna mena de tractament?

(1 Si @ No. Quin? Des de quan?
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12.Com li han afectat els possibles efectes secundattia tractament?

/

13.Participa en algun estudi?  HNo

[ Si. Quin?

C. Afectacioé de la malaltia en la vida de les perses

14.Hi ha hagut canvis en la seva vidal Noll Si
En quins ambits?

Canvis familiars B No
Canvis laborals B No
Aficions B No
Relacions socials B No

Altres canvis:

15. Expliqui com ha influit la malaltia:

En la seva vida diaria:/
Psicologicament:/

En la seva familia:/

En la vida laboral: /

Altres: /

0 Si
0 Si
0 Si

O Si

16.Com ha interferit la malaltia en la relacid6 amb elsseus familiars o
amics?/

D. Percepcions envers l'assisténcia

17.Quin és el seu grau de satisfaccio envers I'atena@e rep? (1-10)

e Atencio primaria: /
» Atencio de I'hospital: 10
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* Atenci6 dels professionals: 10
» Atenci6 de la familia: No ho ha dit
* Atencid dels amics: No ho ha dit

18.De quina manera creu que es podria millorar la qualat de vida dels
pacients d’EM?
No li afecta massa, aixi que no pot opinar.
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Entrevista 10

A. Dades socio-demografiques

1. Edat: 29
2. Sexe: 0O Home B Dona
3. Nivell d’estudis:
] Sense estudis 0 Estudis secundaris
L1 Estudis primaris B Estudis superiors
4. Viu amb:
B Parella/Familia 0 Altres situacions:
O Sol
B. Malaltia
5. Edat a la qual li van diagnosticar la malaltia:24

Tipus d’esclerosi:
O Benigna B Remitent recurrent
] Progressiva secundaria [] Progressiva primaria

Evolucio de la malaltia en forma de:
B Brots [1 Discapacitat constant
] Discapacitat progressiva [l  Altres

SequelesNo té cap sequela.

Quin és I'empitjorament que més ha afectat a la savqualitat de vida?
La pérdua de sensibilitat i de mobilitat.

10. Ha rebut tractaments anteriorment? O Sill No

Quins?

11. Actualment, esta rebent alguna mena de tractament?

B Si No. Quin? Des de quan?
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Interferon un cop per setmana.

12.Com li han afectat els possibles efectes secundattia tractament?
No té efectes secundaris.

13.Participa en algun estudi? [INo W Si. Quin?
EM-line.

C. Afectaciod de la malaltia en la vida de les perses

14.Hi ha hagut canvis en la seva vidall Nol Si
En quins ambits?

e Canvis familiars 0 No B Si
e Canvis laborals B No O Si
» Aficions B No O Si

* Relacions socials B No o Si

» Altres canvis: Psicologics.

15. Expliqui com ha influit la malaltia:
* Enla seva vida diaria:/

» Psicologicament:Ara ho porta bé, pero al principi se li va feridif
d’assimilar.

* En la seva familia:El diagnostic de la malaltia la va enganxar quan
estava en tramits de separaci6. Tot i aixi, la pavalla actual I'ha
recolzat en tot.

« Enlavida laboral: /
* Altres: /
16.Com ha interferit la malaltia en la relacid amb elsseus familiars o

amics?
No ha interferit. Tots I’han tractat molt bé.
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D. Percepcions envers l'assisténcia

17.Quin és el seu grau de satisfaccio envers lI'atenade rep? (1-10)
» Atencio primaria:/
» Atenci6 de I'hospital: 10
* Atencio dels professionals: 10
* Atencio de la familia: 10
» Atencio dels amics: 10

18.De quina manera creu que es podria millorar la qualat de vida dels
pacients d’EM?
Familiaritzant més la genet amb aquesta malaltia.
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Entrevista 11

A. Dades socio-demografiques

1. Edat: 51
2. Sexe: 0O Home B Dona
3. Nivell d’estudis:
] Sense estudis B Estudis secundaris
L1 Estudis primaris [1 Estudis superiors
4. Viu amb:
B Parella/Familia 0 Altres situacions:
O Sol
B. Malaltia
5. Edat a la qual li van diagnosticar la malaltia:42

Tipus d’esclerosi:
O Benigna B Remitent recurrent
] Progressiva secundaria [] Progressiva primaria

Evolucio de la malaltia en forma de:
B Brots [1 Discapacitat constant
] Discapacitat progressiva [l  Altres

SequelesNecessita un basto per caminar. Cansanci constant.

Quin és I'empitjorament que més ha afectat a la savqualitat de vida?
La pérdua de mobilitat a les cames i les dificaltata vista.

10. Ha rebut tractaments anteriorment? O Sill No

Quins?

11. Actualment, esta rebent alguna mena de tractament?

B Si [0 No. Quin? Des de quan?
Ja fa uns quants anys que pren Rebif.
Pren també aumentadine per a la fatiga i Urotrobda incontinencia.
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12.Com li han afectat els possibles efectes secundattia tractament?
No ha tingut cap efecte secundari.

13.Participa en algun estudi? [INo W Si. Quin?

C. Afectacioé de la malaltia en la vida de les perses

14.Hi ha hagut canvis en la seva vidall Nol Si
En quins ambits?

e Canvis familiars B No O Si
e Canvis laborals 0 No B Si
» Aficions B No O Si

* Relacions socials B No 0 Si

* Altres canvis:

15. Expliqui com ha influit la malaltia:
* En la seva vida diaria:Hi ha coses que li costen de fer, perqué no es pot
moure bé. Necessita ajuda per caminar.

* Psicologicament:Amb el temps ha anat afluixant en quan a I'estat
d’'anim.

* En la seva familia:No hi ha hagut canvis importants.

* Enlavida laboral: Ha hagut de deixar de treballar. Ha trobat unaamen
de feina administrativa a la qual assisteix 4 h8rd&s per setmana.

o Altres: /

16.Com ha interferit la malaltia en la relacié amb elsseus familiars o
amics?
La gent ho ha acceptat molt bé i I'han ajudat molt.

D. Percepcions envers l'assisténcia
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17.Quin és el seu grau de satisfaccio envers I'atenade rep? (1-10)
» Atencio primaria: /
» Atenci6 de I'hospital: 10
* Atencio dels professionals: 10
* Atencio de la familia: 10
» Atencio dels amics: 10

18.De quina manera creu que es podria millorar la qualat de vida dels
pacients EM?
Creu que la qualitat de vida dels pacients acegths bé.
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Entrevista 12

A. Dades socio-demografiques

1.

Edat: 58
Sexe: B Home 0 Dona
Nivell d’estudis:

] Sense estudis 0 Estudis secundaris
B Estudis primaris [1 Estudis superiors

Viu amb:
B Parella/Familia 0 Altres situacions:
O Sol

B. Malaltia

5.

Edat a la qual li van diagnosticar la malaltia: 36

Tipus d’esclerosi:
O Benigna B Remitent recurrent
] Progressiva secundaria [] Progressiva primaria

Evolucio de la malaltia en forma de:
B Brots [1 Discapacitat constant
] Discapacitat progressiva [l  Altres

SequelesNo pot llegir ni escriure. Té alguns problemes eiséa.

Quin és I'empitjorament que més ha afectat a la savqualitat de vida?
A més de les sequeles que li han quedat, la faltaabilitat a tot el cos.

10. Ha rebut tractaments anteriorment? B Sild No

Quins?

Cortisona.
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11. Actualment, esta rebent alguna mena de tractament?
B Si No. Quin? Des de quan?
Betaferon.
Des de fa uns 16 o0 17 anys.

12.Com li han afectat els possibles efectes secundattia tractament?
No ha tingut efectes secundaris.

13.Participa en algun estudi? [INo W Si. Quin?
EM-line.

C. Afectaciod de la malaltia en la vida de les perses

14.Hi ha hagut canvis en la seva vidall Noll Si
En quins ambits?

e Canvis familiars B No 0 Si
e Canvis laborals 0 No m S
» Aficions B No O si

* Relacions socials H No 0 Si

* Altres canvis:

15. Expliqui com ha influit la malaltia:
* En la seva vida diaria: Ara no pot llegir ni escriure, pero a banda d’aixo
fa vida completament normal.

» Psicologicament:No ha tingut mai cap problema. Sempre ha estat
positiu i no s’ha vingut avall mai.

* En la seva familia:Perfecte. Ho han acceptat molt bé i s’han portdt m
bé amb ell.

* Enlavida laboral: Era pintor i ho va haver de deixar.

* Altres: /
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16.Com ha interferit la malaltia en la relacid6 amb elsseus familiars o
amics?
No ha interferit.

D. Percepcions envers l'assisténcia

17.Quin és el seu grau de satisfaccio envers I'atena@e rep? (1-10)
» Atencio primaria: /
» Atencio de I'hospital: 10
* Atenci6 dels professionals: 10
* Atenci6 de la familia: 10
* Atencio dels amics: 10

18.De quina manera creu que es podria millorar la qualat de vida dels
pacients d’EM?
A través d’ajuda psicologica.
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Entrevista 13

A. Dades socio-demografiques

1.

Edat: 58
Sexe: B Home 0 Dona
Nivell d’estudis:

] Sense estudis 0 Estudis secundaris
B Estudis primaris [1 Estudis superiors

Viu amb:
B Parella/Familia 0 Altres situacions:
O Sol

B. Malaltia

5.

Edat a la qual li van diagnosticar la malaltia: 18

Tipus d’esclerosi:
O Benigna B Remitent recurrent
] Progressiva secundaria [] Progressiva primaria

Evolucio de la malaltia en forma de:
B Brots [1 Discapacitat constant
] Discapacitat progressiva [l  Altres

Sequelesii ha quedat afectada la memoria.

Quin és I'empitjorament que més ha afectat a la savqualitat de vida?
Paralisi de mig cos i coixera d’'una cama.

10. Ha rebut tractaments anteriorment? B Sild No

Quins?

Cortisona.

11. Actualment, esta rebent alguna mena de tractament?

B Si No. Quin? Des de quan?
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Betaferdn.
Des de fa forces anys.

12.Com li han afectat els possibles efectes secundattia tractament?
Al principi li provocava insomni, pero actualmenmt té cap efecte secundari.

13.Participa en algun estudi? [INo W Si. Quin?
EM-line.
Va participar en un estudi amb el Betaferon quaresigestava en fase
d’investigacio.

C. Afectaciod de la malaltia en la vida de les pergses

14.Hi ha hagut canvis en la seva vidall Nol Si
En quins ambits?

e Canvis familiars B No O Si
e Canvis laborals 0 No B S
» Aficions ] No H Si

* Relacions socials B No 0 Si

* Altres canvis:

15. Expliqui com ha influit la malaltia:
* En la seva vida diaria:Porta una via completament normal.

» Psicologicament:Al principi s’ho va agafar molt malament. Amb el
temps ha aprés a acceptar-ho.

* En la seva familia:/
* Enlavida laboral: Ha hagut de deixar de treballar de fuster.

* Altres: /

16.Com ha interferit la malaltia en la relacié amb elsseus familiars o
amics?
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Amb la familia perfecte pero alguns coneguts noreaccionar com
esperava.

D. Percepcions envers l'assisténcia

17.Quin és el seu grau de satisfaccio envers I'atenae rep? (1-10)
» Atencio primaria: /
» Atencio de I'hospital: 10
* Atencio dels professionals: 10
* Atenci6 de la familia: 10
* Atencio dels amics: 4

18.De quina manera creu que es podria millorar la qualat de vida dels
pacients d’EM?
No opina.
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Entrevista 14

A. Dades socio-demografiques

19.Edat: 56

20.Sexe: W Home 0 Dona

21.Nivell d’estudis:

] Sense estudis 0 Estudis secundaris
B Estudis primaris [0 Estudis superiors
22.Viu amb:
B Parella/Familia 0 Altres situacions:
O Sol

B. Malaltia

23.Edat a la qual li van diagnosticar la malaltia: 45

24.Tipus d’esclerosi:
O Benigna B Remitent recurrent
[] Progressiva secundaria [] Progressiva primaria

25.Evolucié de la malaltia en forma de:
B Brots [1 Discapacitat constant
] Discapacitat progressiva [l  Altres

26. SequelesDificultat per caminar.

27.Quin és I'empitjorament que meés ha afectat a la sawqualitat de vida?
Pérdua de forca i alguns desmais.

28.Ha rebut tractaments anteriorment? B SilJ No
Quins?
Cortisona.

29. Actualment, esta rebent alguna mena de tractament?
B Si No. Quin? Des de quan?
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Interferon.
Des de fa uns 10 anys.

30.Com li han afectat els possibles efectes secundadtied tractament?
No ha tingut efectes secundaris.

31.Participa en algun estudi? [INo M Si. Quin?
EM-line.

C. Afectaciod de la malaltia en la vida de les pergses

32.Hi ha hagut canvis en la seva vidall Nol Si
En quins ambits?

e Canvis familiars B No 0 Si
e Canvis laborals 0 No B S
» Aficions B No O Si

* Relacions socials B No o Si

* Altres canvis:

33.Expliqui com ha influit la malaltia:
* Enla seva vida diaria:Li costa caminar i li suposa un esforg¢ extra haver
de pujar escales o fer llargues caminades.

* Psicologicament:En un principi no ho va acceptar i ara tampoc ho
accepta massa.

* En la seva familia:No hi ha hagut cap canvi.
* Enlavida laboral: Ha deixat de treballar.

* Altres: /

34.Com ha interferit la malaltia en la relacié amb elsseus familiars o
amics?
No ha interferit massa.
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D. Percepcions envers l'assisténcia

35.Quin és el seu grau de satisfaccio envers l'atenajde rep? (1-10)
» Atencio primaria: /
* Atencio de I'hospital: 8
* Atencio dels professionals: 10
» Atencio de la familia: 10
* Atencio dels amics: 8

36.De quina manera creu que es podria millorar la qualat de vida dels
pacients d’EM?

Fent que els farmacs especifics per a la malatiigiguin via intravenosa, siné que
puguin ser orals.
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