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Health disparities in the real world of patients with multiple sclerosis

ABSTRACT

Introduction: Many countries, developed or not, endure social, economic, cultural, ethnic,
environmental and also health disparities.

Objective: To point out health disparities occurring in the real world care of patients with
multiple sclerosis.

Development: Recently published data increasingly mention health disparities in multiple
sclerosis obtained from real world data and not from randomized clinical trials. The most
prevalent include limited access to specific medication, magnetic resonance imaging, other
essential diagnostic studies, neurorehabilitation. Disregard of the various handicaps caused
by the disease (poor quality of life, difficulties of daily living), age, gender, ethnicity, socioe-
conomic status, environment, dwelling and employment are also mentioned. Analyzed
with adequate instruments, these data might have hard evidence value on health dispa-
rities, at present underestimated when assessing the care of patients with this disease, and
consequently allowing for more scientifically rigorous diagnostic and therapeutic decisions.
Conclusions: Health disparities are relevant evidence in multiple sclerosis patients and
should be included in the assessment and decision making of their management. Correcting

them would contribute to a better equity in health care.
© 2023 Sociedad Neurolégica Argentina. Published by Elsevier Espania, S.L.U. All rights

reserved.

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad crénica,
heterogénea, autoinmune, inflamatoria y neurodegenerativa
del sistema nervioso central. Esta enfermedad se halla en la
lista de las llamadas enfermedades catastréficas’?, nombra-
das asi por el impacto econémico que generan en quienes la
padecen y las financian. En un estudio que tuvo como objetivo
actualizar su prevalencia al afio 2014 en la Ciudad de Bue-
nos Aires mediante el método de captura-recaptura, se obtuvo
un incremento estimado de la prevalencia de 38,2 casos por
100.000 habitantes (IC 95% 35,1- 41,2)°. Con igual metodologia,
en 1996, la prevalencia para el drea metropolitana de Buenos
Aires era 14 y 19,8 por 100.000°.

La disparidad de salud (DS) es un tema relevante y esca-
samente abordado en la literatura cientifica Latinoamericana.
El concepto y significado de DS es més conocido y utilizado
en los EE. UU. y paises europeos. La EM es un tipico ejemplo
de enfermedad en la que se observan DS con significativa fre-
cuencia. En el presente trabajo, hemos considerado relevante
poner de relieve las DS en EM existentes en Latinoamérica y
EE. UU.

Disparidad de salud

La DS tiene varias definiciones: la Real Academia Espanola
define el término disparidad como desigualdad y diferencia de
unas cosas respecto de otras*. DS es una expresién acufiada
en 1990 en EE. UU. HealthyPeople 2020°, una seccién de la
Oficina para la Prevencién de Enfermedades y la Promocién
de la Salud (ODPHP) del Departamento de Salud y Servicios
Humanos de EE. UU,, define una DS como: «un tipo particular
de diferencia de salud estrechamente relacionada con la desventaja
social, econémica y ambiental®. Las disparidades de salud afec-
tan negativamente a grupos de personas que sistemdticamente han

experimentado mayores obstdculos sociales o econémicos para la
salud en funcién de su grupo racial o étnico, religién, estado
socioeconémico, género, edad, salud mental; discapacidad cognitiva,
sensorial o fisica, orientacién sexual o identidad de género, ubica-
cién geogrdfica, u otras caracteristicas histéricamente vinculadas a
la discriminacién o exclusién»®.

En suma, para HealthyPeople 2020 una DS es una diferen-
cia de salud estrechamente relacionada con una desventaja
social, econémica y ambiental®.

El concepto de DS suele confundirse con otros tipos de dife-
rencias de salud. No todas las diferencias de salud son DS°.
Los ancianos y los diabéticos tienen peor salud que los jéve-
nes y los no diabéticos, pero estas diferencias son de origen
biolégico, no social y, por ende, no son DS. Del mismo modo,
las distintas formas o manifestaciones clinicas propias de la
historia natural de una enfermedad, como la que motiva el
presente trabajo, ademas del efecto de los fairmacos destina-
dos a tratarla, como las llamadas terapias modificadoras de
enfermedad (DMT) en el caso especifico de la EM, no son DS.

Las DS estan intimamente vinculadas con la equidad y con
los determinantes de salud sociales y biolégicos.

Equidad en salud

Equidad en salud, significa justicia social en salud®. Si hay DS
no hay equidad en salud®. La finalidad de toda politica sanita-
ria debe ser alcanzar la equidad en salud.® HealthyPeople 2020
define la equidad en salud como el logro del mas alto nivel
de salud para todas las personas’. La perspectiva bioética,
«una razén para ver la vida con otros ojos», intenta aportar
una mirada mdas completa del mundo real, «con otros ojos y
otras lentes», teniendo en cuenta las evidencias de DS, para
eliminarla y lograr asi la equidad en salud’.
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Determinantes de salud

Para una completa equidad en salud, deben considerarse asi-
mismo los llamados determinantes de salud, que pueden ser
sociales y/o biolégicos. Son factores relacionados con la salud
y la biologia, la genética, la raza y las etnias, el compor-
tamiento individual, el de los servicios de salud, el estatus
socioecondmico, el entorno fisico, la discriminacién, el nivel
de alfabetizacién y la legislacién®.

Causas de las disparidades de salud

Las causas de DS son debidas a los determinantes de salud,
referidos como desventajas econémicas, sociales, ambienta-
les, falta de acceso a la educacién, la genética, el racismo
y etnias, la edad y la identidad de género. Ademas de
servicios de salud fragmentados, segmentados, ineficientes,
burocraticos, heterogéneos, sin relacién entre ellos, incluso
las enfermedades tipicamente que se ensanan con la pobreza
(tuberculosis [TBC]/Chagas - 1.500.000 pacientes — 4% pobla-
cién en nuestro pais). Las enfermedades catastrdficas son las
que mas disparidades tienen (en Neurologia la EM, los ata-
ques cerebrovasculares, demencias Alzheimer, entre otras).
Las desigualdades del sistema sanitario argentino, ocurren a
pesar de que el gasto total en servicios de salud es mayor a
8,5% del producto interno bruto (PIB) (uno de los més altos de
Latinoamérica).

Las desigualdades del sistema sanitario argentino se reve-
lan en la sectorizacién y segmentaciéon del mismo. Asi existen:

1. Sector publico (uno de cada tres argentinos). Los ministe-
rios de salud nacionales, provinciales, red de hospitales
y centros de salud dan prestacién gratuita (mas de 15
millones de personas), siendo, por lo tanto, un sistema
sobresaturado.

2. Sector privado. Seguro voluntario (mas de 100 entidades)
de medicina prepaga, que, por lo general, se realiza en
hospitales de comunidad, fundaciones, institutos privados,
sanatorios y clinicas privadas.

3. Seguro social obligatorio. Obras sociales (300) nacionales,
provinciales para empleados registrados, sindicales. Son
escasas las obras sociales con recursos propios y deben
recurrir a realizar contratos de asistencia a sus afiliados
al sector privado.

mala evolucién de enfermedades a pesar de tratamientos
adecuados (pseudo falla terapéutica); calidad de vida (CV)
inadecuada y falta de adherencia a tratamientos. Estas con-
secuencias inmediatas no son solo sobre los pacientes sino
también sobre los sistemas sanitarios. Por ejemplo, el llamado
turismo médico, es decir, la posibilidad de viajar para recibir
atencién médica que el pais de residencia no ofrece por nor-
mas restrictivas cuestionables, como pudo verse hace poco
con argentinos que completaron su esquema de vacunacién
contra la COVID en el exterior, es otro ejemplo de DSE.

En resumen, las consecuencias de las DS son la disparidad
asistencial, inequidades en el acceso a la atencién, discrimi-
nacién, desigualdades sociales, econémicas y ambientales en
las comunidades.

Mundo real y evidencias del mundo real en
pacientes con esclerosis miiltiple

El concepto de mundo real tiene més de un significado. Uno
se basa en la obtencién de datos provenientes de la vida coti-
diana de los pacientes, es decir, evidencias de su mundo real
(EMR). En sintesis, EMR es el resultado del andlisis de datos
que surgen de observaciones clinicas de la vida real y referi-
das a la situacién en la que los pacientes afectados tienen una
vida real condicionada por los diversos problemas, vicisitudes
e incertidumbres de su vida cotidiana, fuera de las diferen-
tes manifestaciones clinicas propias de una enfermedad. Por
ejemplo, adecuar la economia, estilo de vida y vivienda, conte-
ner la perspectiva de la discapacidad, reconsiderar situaciones
laborales, afrontar distintas opiniones médicas y tratamientos
propuestos, ademas de lidiar con las normativas de su servicio
de salud.

Otro concepto es el que se obtiene de datos (Real World
Data) de estudios observacionales (EOBS) sobre factores como
la heterogeneidad en la respuesta a farmacos en la vida real,
eficacia, seguridad de medicamentos, falta de adherencia a los
tratamientos, que no se hayan obtenido en estudios clinicos
aleatorizados (ECA). Se incluye también, el uso de estos trata-
mientos en pacientes diferentes de los que participaron en el
proceso de investigacién previo a la autorizacién.

De la EMR se obtiene informacién para que organismos
reguladores y profesionales evalten la efectividad de farma-
cos ya aprobados y comercializados, una vez demostrada su
eficacia en ECA®.

Consecuencias de las disparidades de salud

La sectorizacién y diversidad de los servicios de salud lleva a
que cada uno de ellos tenga sistemas de atencién diferentes,
reglamentos, protocolos, tramites, normas propias e incluso
vademécums de medicamentos también diferentes.

Asi, existen pacientes favorecidos sin mayores problemas
en la atencién médica, pacientes omitidos o perjudicados
con dificultades en su asistencia, tiempos y turnos de espera
alargados, dificultades o falta de acceso a medicamentos
(farmaco-inequidad), dificultades para el acceso a estudios
complementarios como también a diversos tratamientos clini-
cos y quirtrgicos; muertes injustas, evitables y discapacidad,;

Disparidad de salud en los pacientes con
esclerosis muiiltiple

Aclarados los conceptos de DS equidad en salud, determi-
nantes de salud, causas y consecuencias, efectuamos una
blsqueda amplia de evidencias de DS en EM en la literatura
cientifica, publicada entre enero de 1990 y Octubre 2022, sobre
bases de datos electrénicas (MEDLINE/PUBMED, GOOGLE ACA-
DEMICO)y listas de referencias, informes del Ministerio de
Salud, Superintendencia de Seguros de Salud, y del Sistema
Nacional de Seguros de Salud de la Argentina, con términos
que incluyeron DS-EM (Health disparities in MS), Real world evi-
dence in multiple sclerosis (EMR-EM) y determinantes de salud
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en Health determinants in multiple sclerosis (EM [DetS-EM]). La
busqueda arrojé 354 publicaciones, de las que solo 101 men-
cionan contingencias compatibles con DS en EM. Enumeramos
a continuacién las mencionadas para Latinoamérica y EE. UU.

DS por género

La mujer con EM tiene un mundo real distinto al del varén
con la misma enfermedad. Los interrogantes sobre ciclo mens-
trual, embarazo, parto, lactancia y anticoncepcién seran més
problematicos que los de una mujer sana.

Las mujeres con EM incurren ademdas en mayores costos
por consultas ambulatorias, medicina complementaria, con-
sumos médicos y atencién informal, como la de las tareas
diarias efectuadas por terceros en el hogar'’. Los hombres
incurren en mayores costos por ausentismo o trabajo con
desempetio limitado, y las mujeres en mayores costos por
pensién por invalidez™.

DS por desventajas econémicas

El estatus socioecondmico no es similar en todos los pacientes,
y por ende su vida real sera desigual. La desventaja econdémica
es la ausencia de recursos y oportunidades materiales, por
bajos ingresos o pobreza, con la consiguiente incapacidad para
adquirir bienes y servicios®.

En este contexto de desventajas econdmicas, el trabajo o
empleo juega un rol esencial pues el trabajo es un conjunto
de actividades que se realiza con el objetivo de alcanzar una
meta, solucionar problemas o producir y adquirir bienes y
servicios para atender las necesidades individuales y fami-
liares. Carnero et al.'! refieren que el desempleo es comun
en personas con EM y podria prevenirse si se identifican
los factores asociados con la pérdida de trabajo. Los auto-
res evaluaron el impacto de la EM y la situacién laboral en
una cohorte de pacientes de Argentina y su asociacién con
ansiedad, depresién, fatiga y discapacidad. Asi realizaron un
estudio transversal para evaluar el empleo en pacientes con
EM utilizando un cuestionario anénimo autoadministrado.
Los datos se compararon entre empleados, frente a desem-
pleados. De 167 pacientes, 120 (71,6%) estaban empleados y
47 (28,4%), estaban desempleados. La edad, el sexo y la dura-
cién de la enfermedad fueron similares en ambos grupos.
El andlisis univariado mostré que la ansiedad, la depresién,
la fatiga y la discapacidad se asociaron significativamente
con pacientes con EM desempleados. Tras aplicar un analisis
multivariado, la discapacidad se asocié de forma indepen-
diente con el desempleo. Casi un tercio de los pacientes de
esta muestra en Argentina estaban desempleados. Los fac-
tores neuropsicoldgicos y la discapacidad se asociaron con
la situacién de desempleo!!. Por otro lado, en un estudio
multinacional con 3.113 pacientes con EM (2.069 de Canada
y 1.044 de Gales) el nivel socioeconémico bajo estuvo aso-
ciado a un mayor riesgo de progresién de la discapacidad’.
En otro articulo con 789 pacientes con EM y vincula-
dos a un nivel socioeconémico inferior se asocié6 con una
neurodegeneracion retiniana (grosor de la capa de células gan-
glionares maculares mas plexiforme interna) mas rapida en la
EM®.

DS por inferioridad social

Incluye la desventaja econémica, pero en un concepto mas
amplio denota en particular la posicién relativa de alguien
en un orden social jerdrquico, en el que las personas o gru-
pos se clasifican por sus recursos econémicos y extraccién
social®, el cual equivale a clase social. La inferioridad social
en salud se manifiesta porque las personas o pacientes no tie-
nen un seguro de salud privado o medicina prepaga debiendo
asistir al sector publico. Existe asi una DS por desventaja asisten-
cial. La asistencia también diferird si los pacientes se atiendan
con neurdlogos generales o centros especializados. En un
articulo’ extendido a 12 paises de Latinoamérica que incluye
también a nuestro pais, se identificaron las barreras para el
acceso y la utilizacién de los servicios de atencién de EM,
registrandose varios factores que predicen las necesidades
de atencién médica no cubiertas. Los pacientes que recibie-
ron atencién del sector privado tuvieron un mayor acceso a
resonancia magnética (RM) en comparacién con los de insti-
tuciones publicas. La falta de seguro privado se vinculé a una
mayor duracién de la enfermedad. Los autores afirman que
«prevalecen las barreras para el acceso y la utilizacién de los servicios
de atencién de EM en Latinoamérica»'*.

Este estudio demuestra que la inferioridad social en salud
en pacientes con EM, al no tener el mismo nivel social, influye
en su asistencia y en la evolucién de la enfermedad.

DS por ausencia de equipos profesionales completos

En Argentina, no todos los sistemas de salud cuentan con
equipos completos integrados por neurdlogos, psiquiatras,
especialistas en neurorrehabilitacién (NRH), neuropsicélogos,
foniatras, urdlogos, y otras especialidades involucradas en la
asistencia integral del paciente con EM.

DS por desigualdad de criterio y conducta profesional

Las conductas diagnoésticas y terapéuticas ante los pacien-
tes con EM varian segun el profesional tratante y los criterios
diagnésticos existentes. En la practica existe heterogeneidad
profesional, que ocurre en la interpretacién de las manifesta-
ciones clinicas, la aplicacién correcta de criterios diagnésticos,
la consideracién de diagnésticos diferenciales, la adopcién de
conductas terapéuticas, y el control y seguimiento de pacien-
tes. Un grupo de expertos argentinos en el manejo de la EM
elabord en el ano 2019 un consenso formal de recomenda-
ciones con el fin de que se adopten criterios uniformes al
momento del diagnéstico®®.

DS por inercia terapéutica

La llamada inercia terapéutica es un tipico ejemplo de DS por
conductas terapéuticas desparejas. Se denomina asi a la falta
de inicio o cambio (escalada) del tratamiento a pesar de la
evidencia de actividad clinica y radiolégica. Son ejemplos del
profesional que, siguiendo un paciente tratado con una DMT,
no cambia la medicacién a una de mayor eficacia potencial
ante recaidas clinicas, aparicién de nuevas imagenes en RM
de control, o aumento de la discapacidad del paciente, a pesar
de recomendaciones existentes al respecto.
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Estas conductas de inercia obedecen a varios motivos posi-
bles, como temor a efectos adversos de otra droga de mayor
eficacia, o costos mayores de las DMT originales oportuna-
mente indicadas a los de los eventuales farmacos genéricos
alternativos. Esto ultimo no siempre es verdadero, porque en
Argentina algunos medicamentos genéricos son mas caros
que los originales. Asimismo, insélitamente, puede haber iner-
cia por pesimismo o indiferencia por parte del médico. En una
encuesta argentina, el neurélogo general, la edad avanzada y
la disposicién para asumir riesgos se asociaron a un aumento
de la prescripcién de medicamentos genéricos, que a su vez
se asocié a una mayor inercia terapéutica’®.

DS por restriccién de acceso a la medicacién de alto precio

Llamada farmaco-inequidad, es la mayor de las inequida-
des. Las normativas financieras de acceso a la medicaciéon
difieren en cada sistema de salud argentino. La dispensa de
medicaciéon depende de multiples factores. Argentina tiene
un sistema de salud heterogéneo de una fragmentacién noto-
ria. Ocurre que son varios los organismos que asisten a los
pacientes de diferente forma y el acceso a la medicacién tiene
normativas, reglamentos y vademécums diferentes. Asi, otor-
gan medicacién hospitales publicos, medicina prepaga, obras
sociales del sistema nacional del seguro de salud'’, Instituto
Obra Social Médico Asistencial de la Provincia de Buenos Aires,
Argentina (IOMA) (obra social de la provincia de Buenos Aires),
o el Instituto Nacional para Jubilados y pensionados de Argen-
tina (INSSJP) y el Programa de Atencién Médica Integral de la
republica Argentina (PAMI). La medicacién de alto precio del
INSSJP esta subvencionada por la Superintendencia de Salud,
basada en la Guia de Recupero Anexos I II y III (Informe del
Poder Ejecutivo Nacional ANEXO 5727 N° 2019-40479658-APN-
SGE-SSS'/~1°. También dispensan medicacién hospitales de
comunidad y de fuerzas armadas, fundaciones, clinicas e ins-
titutos privados. Todos ellos deben cumplir los reglamentos
de los sistemas con los que tienen contrato, para autorizar
medicacién a pacientes de estatus socioeconémico desigual:
afiliados con planes de salud diversos, titulares, adherentes,
monotributistas, jubilados, y pacientes que se asisten en el
sector publico. De todos esos servicios pueden surgir pacien-
tes favorecidos que consiguen la medicacién en tiempo y
forma, pacientes perjudicados que no obtienen la medicacién,
y pacientes con tratamiento correctamente indicado a los que
se les cambia la droga o marca de las DMT por decisiones
ajenas a la de la buena practica médica.

En una cohorte de pacientes argentinos, se mencionan las
necesidades insatisfechas en la atencién de EM, pero no se las
caracteriza como DS. Carnero et al. senalan diferencias en el
tratamiento y manejo de pacientes con EM durante un periodo
de 12 meses, sobre la base de una encuesta autoadministrada
durante 2017 en 219 pacientes de 13 provincias argentinas. Los
pacientes con seguro de salud estatal (SSE) sufrieron mayor
tiempo de espera y entrega inadecuada de DMT durante el
seguimiento, en comparacién con los pacientes con seguro de
salud prepago (SSP) y seguro de salud social (SSS). Ademas,
17,7% del grupo con SSP, 42,5% del grupo con SSE, y 18,9% del
grupo con SSS no recibieron la medicacién. En particular, a los
pacientes con EM y SSE (sector publico), se les obstaculizé el

acceso a la medicacién?°.

En otro estudio de paises latinoamericanos, Alonso et al.?!
realizaron una revisién descriptiva con el objetivo de evaluar
algunos factores que ponen en peligro el adecuado cumpli-
miento del tratamiento de la EM. Se observé que el acceso a
las DMT era muy variable entre los diferentes paises e incluso
entre las diferentes regiones dentro de un pais. En ese sen-
tido menos de 35% de los pacientes con EM en Latinoamérica
tienen acceso al tratamiento?!.

En Latinoamérica, Rivera et al. describieron otras dispari-
dades en el acceso a la medicacién??. Tras la aprobacién de
una DMT por la Food and Drug Administration (FDA), su disponi-
bilidad se vio subordinada al interés del mercado por parte
de la industria?’. La mayoria de los paises no cuentan con
todos los medicamentos en su arsenal. El acceso a la medi-
cacién de la poblacién con EM de la regiéon es bajo: 9,5 a
42,8%2?. Queda conformada asiuna verdadera DS sanitaria por
farmaco-inequidad.

DS en pacientes con discapacidad

Las enfermedades neurolégicas son graves y causan discapa-
cidad fisica y cognitiva?®. La carga de discapacidad por pais y
enfermedad indica la necesidad de rehabilitadores y suscita el
reclamo de recursos para las afecciones neurolégicas?*. Para
la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) el niimero e ido-
neidad de los rehabilitadores depende de las caracteristicas
locales y hay una gran disparidad en la oferta de esos recur-
sos en cada pais?>?°. La NRH, subespecialidad de la neurologia,
implica un tratamiento multidisciplinario destinado a rehabi-
litar las discapacidades de las enfermedades neuroldgicas. En
EM son motoras, sensoriales, lingiiisticas, cognitivas, psiquia-
tricas, esfinterianas y sexuales, incluyendo la fatiga. Dentro
del marco de la Convencién Internacional de los Derechos de
las Personas con Discapacidad, la NRH fundamenta el con-
cepto del modelo social de discapacidad. El Programa Médico
Obligatorio (PMO), que todo servicio de salud debe cumplir,
incluye a la rehabilitacién médica en la Resolucién 201/2002
del Ministerio de Salud Publica, en cuyo articulo 5° se inclu-
yen todas las practicas kinesiolégicas y fonoaudiolégicas que
se detallan en el Anexo II pero no menciona a la NRH.

La Clasificacién Internacional de Funcionamiento, Disca-
pacidad y Salud (ICF) enumera las discapacidades de las
distintas afecciones?’. Los ICF Core Sets son items del ICF rele-
vantes para una afeccién especifica. La EM estd incluida en
el ICF para describir de manera integral el funcionamiento y
la discapacidad de las personas con EM. La OMS se basa en
el ICF para calcular salud y discapacidad a nivel individual y
poblacional?’.

El acceso a NRH es limitado y de alto costo. Hay DS en
NRH porque la poblacién pasible de recibirla se divide en la
de los pocos pacientes que la consiguen, y la de los que se
encuentran internados en asilos y geriatricos, que no la reci-
ben. Estos pacientes con EM excluidos de NRH son de edad
diversa, con discapacidad cuantificada por la Expanded Disa-
bility Status Scale (EDSS) de Kurtzke?® igual o mayor a 7,0/7,5,
que requieren silla de ruedas o se encuentran postrados, esca-
rados, con sonda vesical permanente, y con comorbilidades
como infecciones urinarias, respiratorias y trastornos deglu-
torios. Llegan a estas situaciones porque hay sistemas de salud
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que no aceptan su internacién en un instituto de NRH, funda-
mentando el rechazo en su elevada discapacidad o en que la
NRH no figura en el PMO.

DS por acceso restringido a estudios especializados

Los estudios necesarios para el diagnéstico de EM y diagnos-
ticos diferenciales incluyen RM cerebral y medular, examen
de liquido cefalorraquideo (LCR) por isoelectro enfoque con
determinacién de bandas oligoclonales (BOC), indice de IgG
(IIgG), potenciales evocados, tomografia de coherencia 6ptica,
y deteccién de anticuerpos antiacuaporina 4(AQP4), anti MOG
y anti MAG, entre otros. El acceso a ellos depende del sistema
asistencial que cada paciente posee. Lograr un estudio de LCR
que incluya BOC e IIgG también resulta dificultoso porque solo
se lleva a cabo en centros o laboratorios especializados En el
estudio argentino de Carnero et al., que abarcé a 1.469 pacien-
tes de 12 paises de Latinoamérica, los pacientes que recibieron
atencién del sector privado tuvieron mayor acceso a RM, aun-
que Argentina y Costa Rica informaron cobertura de seguro de
salud completa o parcial para RM*. La frecuencia de uso de
potenciales evocados fue alta, pero la de examen de LCR vari6
significativamente, desde 38% en Guatemala hasta 85,5% en
Costa Rica'®.

DS en pacientes con deterioro cognitivo

El deterioro cognitivo (DC) es uno de los sintomas caracteris-
ticos de EM incluso desde su comienzo, con una prevalencia
variable entre 40 y 70%7°. En un estudio multicéntrico nacio-
nal de EM en Argentina, se registré un 46% de pacientes con
DC?°. Otro estudio posterior, sobre 1.040 pacientes, detectd
46,3% con DC>!. A pesar de estas cifras elevadas muchos ser-
vicios de salud no tienen neuropsicélogos que diagnostiquen,
monitoreen y rehabiliten el trastorno cognitivo.

DS por etnicidad

Los determinantes sociales de salud también son factores
de DS. La etnicidad ha sido un determinante de salud en
muchos pacientes, en especial en EE. UU. Se mencionan en
la literatura diferencias en la aparicién, la historia natural
y curso de la enfermedad segin el origen étnico. Amezcua
et al. refieren que la EM posee un fuerte componente étnico
afectando desproporcionadamente a los blancos de origen
europeo®. Informes recientes de incidencia indican una tasa
en aumento de EM entre los afroamericanos, y una probabi-
lidad significativamente menor de desarrollar la enfermedad
en los hispanos y asiaticos, comparados con los blancos de
ascendencia europea®. Las DS combinadas con las diferen-
cias clinicas de origen genético, ambiental y social podrian
ser causa de la variabilidad de la enfermedad e indicar la exis-
tencia de endofenotipos®?.

Los afroamericanos y los hispanos constituyen aproxima-
damente 30% de la poblacién de EE. UU. y el hecho de que sean
una minoria ocasiona DS provocadas por desventajas sociales,
como factores socioeconémicos y escasa educacién®.

En EE. UU. existe ademds DS en Medicaid, un seguro de
salud del gobierno estadounidense que ayuda a personas
mayores de bajos ingresos, con o sin discapacidad, a pagar

sus cuentas y brindar cuidado personal y enfermeria. Los
afroamericanos con EM tienen menos probabilidad de reci-
bir estudios, tecnologia y servicios de enfermeria. También
Medicaid gasta menos dinero en hombres afroamericanos que
en hombres blancos, revelando DS entre los beneficiarios de
Medicaid con EM. Como la EM afecta de manera despropor-
cionada a los afroamericanos, surge la necesidad de nuevas
investigaciones para evaluar los factores que contribuyen a
esta DS, asi como para determinar hasta qué punto estas desi-
gualdades afectan ciertos resultados como hospitalizaciones
y admisiones en hogares de ancianos®>.

A nuestro conocimiento no se han publicado estudios sobre
etnicidad en EM en Argentina, donde no son habituales tam-
poco en otras afecciones. Pero seria deseable que se hicieran,
dado el aumento de poblaciones de etnicidades distintas a la
mayoritaria de nuestro pais, como la asiatica, y méas reciente-
mente la africana, acerca de las cuales es previsible que surjan
DS comparables a las de EE. UU.

DS por ausencia de humanismo médico

El humanismo y la actitud humanitaria del médico son
un requisito del juramento hipocratico®*. No cumplirlo es
una falta grave a la regla moral primordial de la profesién.
Como dijera René Favaloro, ilustre cirujano argentino, «la
medicina sin humanismo médico no merece ser ejercida»>. Pero
no siempre el médico se comporta humanitariamente. No
hemos encontrado referencias puntuales sobre humanismo
médico y EM, pero si observamos algunas senalando for-
mas de aproximacién que se le vinculan, como la llamada
«mindfulness» (atencién plena o dedicada), o la actitud de los
proveedores de salud frente a los trastornos mentales de la
enfermedad®*?’. Del Piccolo et al. refieren que la ansiedad
y la depresién son comunes en las personas con EM, y que
la comunicacién mejora cuando el médico reconoce empa-
ticamente, es decir sintiendo él mismo, las preocupaciones
del paciente®. Pero 75% de las expresiones de preocupa-
cién de los pacientes estudiados, especialmente los ansiosos,
debieron afrontar respuestas que limitaban la posibilidad
de una discusién o explicacién posterior. Los neurdlogos a
menudo cambiaron de tema, subestimaron la emocién, o
solo ofrecieron un consuelo genérico, lo que apunté a la
necesidad de una aproximacién llevada a cabo con mayor
empatia®®,

La empatia®***! forma parte del concepto psicolégico de
«teoria de la mente», que consiste en la capacidad de compren-
der a otras personas atribuyéndoles determinados estados
o vivencias mentales, es decir, intuyéndolos, partiendo de
la base de que ellos difieren de los propios, en creencias,
deseos, intenciones, ideas y emociones. En una palabra, es
saber ponerse en el lugar del otro*’. Escuchar, comprender,
sentir, acompanar, compartir y distinguir son algunos de
los conceptos que traducen una adecuada empatia y actitud
humanitaria®?. Pero, como fue mencionado, esta actitud no
siempre se cumple. En Argentina, aunque no particularmente
en EM, se han generado observaciones y articulos de opinién
sobre instancias en las que, o bien no se ejercita la necesa-
ria empatia, o incluso no se respeta el principio bioético de
no maleficencia**’. Es muy posible que se hayan producido
situaciones similares en el caso de la EM.
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Calidad de vida

La CV puede valorarse desde perspectivas filoséficas, cultura-
les, sociales, histéricas y politicas. En todo caso, el concepto
implica bienestar individual en el contexto cultural y el
sistema de valores propio de cada persona, incluyendo el vin-
culado a la salud. Actualmente, la evaluacién de la CV es un
requisito en la mayoria de los ensayos clinicos de los nue-
vos medicamentos. Pero, siendo la CV de pacientes con EM
desigual, las DS consiguientes se mencionan poco. En los ins-
trumentos que se utilizan para evaluarla, como el Short Form
(SF-36), que es el cuestionario mas utilizado, son pocas las
preguntas relacionadas con DS.

Ysrraelit et al, en una evaluacién de CV en pacientes
con EM realizada en Argentina, observaron que al combi-
nar recaidas con progresién de la discapacidad y actividad
en RM, tal combinacién puede ser incompleta para evaluar
debidamente las respuestas a terapéuticas que fueron con-
sideradas subéptimas por los autores*®. En esta encuesta se
buscé determinar si habia discordancia entre lo percibido por
los médicos y lo manifestado por los pacientes con relacién a
la CV de su enfermedad, utilizando el SF-36 tanto para pacien-
tes como para médicos. Las respuestas sobre la CV mostraron
discordancia entre unos y otros, subrayando la importancia
de mejorar la comunicacién para comprender mejor las ver-
daderas necesidades del paciente®®. Los autores han referido
que esas diferencias podrian, asimismo, explicarse porque la
CV referida por el paciente con EM, varia segin paises y cul-
turas, contraponiendo el medio europeo y canadiense con el
latinoamericano®.

Estudios clinicos aleatorizados y DS en EM

Algunos pacientes pueden ser reclutados, con su consenti-
miento, a ECA, que permiten demostrar si un medicamento
es eficaz y seguro. En los ECA, que tienen un disefio prospec-
tivo que evalta eficacia y seguridad, la poblacién reclutada
es limitada y cuidadosamente seleccionada. Son estudios
habitualmente patrocinados por la industria farmacéutica y
realizada en centros especializados.

Los pacientes participantes tienen ciertas ventajas, a dife-
rencia de lo que ocurre en su vida cotidiana (mundo real). La
medicacién en estudio es otorgada por la empresa patroci-
nante que financia traslados, comidas y costos de controles
clinicos. Sin duda, comparadas con la vida cotidiana, las ven-
tajas, durante el tiempo que duran los estudios, son mayores.

Los ECA han proporcionado datos importantes sobre la efi-
cacia y la seguridad de los tratamientos, pero en escenarios
relativamente ideales. No suele considerarse a la DS en los
criterios de inclusién de los ECA, pero seria bienvenido. Preci-
samente, en Argentina, una DS es que no todos los pacientes
tienen acceso a ECA, porque ello depende del lugar y centro
donde se asistan. También en otros paises se ha comprobado
DS similar, ya que las poblaciones minoritarias estdn esca-
samente representadas. Estudios recientes muestran que los
afroamericanos representan mas de 13% de la poblacién de EE.
UU., pero solo 5% participan en ensayos clinicos. Los hispano-
hablantes son 16% de la poblacién, pero solo 1% participa en
dichos ensayos®.

Estudios observacionales, evidencias del mundo real y DS
en EM

Una vez que la eficacia de una droga ha sido probada en ECA, y
su comercializacién aprobada por los organismos regulatorios,
es necesario evaluar mediante EOBS su efectividad en la vida
real de pacientes de la poblacién general.

Existen EOBS que incluyen EMR. Habitualmente se moni-
torean respuesta clinica, seguridad, aparicién de efectos
adversos de la droga no registrados durante los ECA, CV y
mejoria subjetiva. Pero son muy pocos los EOBS o de EMR sobre
efectividad y seguridad de una determinada DMT que consi-
deren las diferentes DS existentes en el MR de los pacientes
con EM.

No hay duda de que la medicina basada en la evidencia
tiene un fuerte soporte cientifico, pero ello no quita que los
EOBS y las EMR proporcionan informacién valiosa para que
médicos y pacientes puedan tomar conjuntamente mejores
decisiones terapéuticas. Una bien documentada y metodolé-
gicamente comprobada EMR que incluya las DS podria mejorar
la salud de los pacientes afectados, sin comprometer las
normas de evidencia reconocidas por la ciencia médica. Deses-
timarlas, al contrario, compromete ciertamente la necesaria
equidad en la atencién de la EM y de la salud en general.

Conclusiones

Hemos considerado necesario explicar el significado de DS,
equidad y determinantes de salud, aclarar el significado del
concepto de mundo real o EMR, el de CV y mencionar las
distintas DS que padecen los pacientes con EM. Asi comoresal-
tar que las DS son escasamente consideradas en los ECA y
especialmente en los EOBS, en donde también surgen DS al
excluirse pacientes por distintos motivos, como los menciona-
dos en Argentina, donde la asistencia depende principalmente
de su situacién socioeconémica y servicio de salud, y existe
sobrada evidencia de DS por estas desventajas, al restringirse
el acceso a estudios complementarios y DMT con requisitos
engorrosos, burocraticos y deshumanizados, especialmente
a pacientes del sector publico, en el que 42,5% no reciben
medicacién?’. Esto genera recursos legales de amparo por
suspensioén, falta de entrega o cambio de DMT. En Latinoa-
mérica menos de 35% de los pacientes con EM tiene acceso al
tratamiento?®'. En la atencién de la EM deben participar todos
los profesionales involucrados en su tratamiento, y son pocos
loslugares que ofrecen una atencién integral. En pacientes con
discapacidad, la NRH estd practicamente limitada a aquellos
que cuentan con asistencia médica privada, y muchos servi-
cios de salud carecen de profesionales especializados en el
manejo del DC.

En cuanto a la DS por restriccién de acceso a la medicacién,
en Argentina muchos profesionales viven con gran preocu-
pacién, la situacién de que no se respete su prescripcién por
marca, se reemplace la droga prescripta o no se entregue la
medicacién. Los servicios de salud en Argentina cuentan en
general con auditores propios que evalian las prescripciones
del profesional que trabaja en ellos. Estos auditores de un ser-
vicio de salud (p. €j., una obra social) realizan una primera
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evaluacién de la prescripcién y definen la autorizacién de la
misma e incluso el reemplazo de ella.

Sin embargo, aparte de lo anterior existe la denominada
Auditoria de Segunda Opcién médica (ASOM)>° integrada por
auditores de droguerias abastecedoras de medicamentos a los
servicios de salud.

Asi, ante una prescripcién médica las autoridades de un
servicio de salud pueden recurrir a la ASOM por encima de la
primera evaluacién de su propia auditoria cuando por diversos
motivos, datos no coincidentes, contradictorios, o bien marca
prescripta por el profesional que no figura en el vademécum
del servicio de salud u otros factores como ser dudas en el
diagnéstico referido.

Esta segunda auditoria, realizada por auditores de una dro-
gueria, tiene como finalidad verificar los datos aportados por
el profesional y el cumplimiento de la guia de recupero de
la Superintendencia de Salud del Ministerio de Salud, esta
guia enumera los requisitos diagnésticos de una enferme-
dad determinada, en este caso de la EM para que el costo
de la medicacién sea reintegrado al Servicio de Salud que lo
presentd y en caso de divergencia acordar con el profesional
tratante para llegar a acuerdos necesarios que sean ttiles para
los pacientes. La prescripcién puede aceptarse, cambiarse o
rechazarse. Esta ASOM es controvertida, pues ;qué significa la
segunda opcién médica? ;el cambio de marca o de DMT que
el profesional prescribié? Ademads, todo este tramite retrasa la
entrega de la medicacién.

Los profesionales cuando ven dificultada su prescripcién
cuentan con la opcién de remitirse a:

1. La Ley de prescripciéon de Genéricos 25.649, que habilita
la prescripcién denominada «Justificacién de la prescrip-
cién por Marca» (Ley de prescripcién de Genéricos 25.649
Decreto 987/2003 Anexo 1 Articulo 2°, y

2. Ministerio de Salud Publica -Resolucién 326/2002 Articulo
2°y Articulo 5°. A tal fin es requisito que en la receta conste:

A) Nombre genérico del medicamento con su forma farma-
céutica y la dosis con detalle del grado de concentracién.

B) Marca comercial, seleccionada por el profesional, con su
firma y sello, seguida de la leyenda «Justificacién de Pres-
cripcién por Marca» con la aclaracién correspondiente y
nueva firma y sello.

Esta forma de prescripciéon permite al profesional selec-
cionar la marca que él considera mejor para el paciente, y
defender su prescripcién, y al paciente expresar su conformi-
dad al farmacéutico. El Articulo 5° de la Resolucién 326/2002
del Ministerio de Salud Publica establece a su vez que «en el
supuesto en que la receta contenga el titulo’justificacién de la
prescripcién por marca’, con las condiciones indicadas en la
altima parte del articulo 2° de la presente, el profesional far-
macéutico no podrd reemplazar el medicamento prescripto
por otro».

En los casos en que el paciente opte por interponer un
recurso de amparo por reemplazo de la marca o droga pres-
cripta, la justicia por lo general avala la prescripcién médica,
pero siempre que el profesional la haya fundamentado feha-
cientemente en su receta con base en razones médicas y

evidencias cientificas que avalan su prescripcién y que vuelva
a colocar su firma y sello.

Ante las DS en EM (incluso en Neurologia) ;qué se puede
hacer? Segiin House, algunas disparidades como raza/etnia,
genética, geografia, son inamovibles, aunque otras como las
psicosociales, la asistencia médica, el Servicio de Salud y hasta
cierto punto los riesgos ambientales, estatus socioeconémico,
son modificables. Los factores como educacién, trabajo y ubi-
cacién pueden ser modificables para algunos pacientes, pero
otros no tienen la alternativa de hacer estos cambios’’.

No obstante, habria margen amplio para corregir las DS
por género, inferioridad social, desventaja ambiental, equi-
pos profesionales incompletos, criterio y conducta profesional
desigual, inercia terapéutica, acceso restringido a estudios
especializados, o sesgo por discapacidad fisica o cognitiva.

Como la atencién de la EM no depende solo de un neuré-
logo experto, la implementacién de unidades de atencién de
EM que cuenten con los recursos humanos y técnicos nece-
sarios para una mejor atencién de los pacientes afectados ha
surgido como atractiva y recomendable®”. Es de desear que,
de concretarse, dichas unidades puedan recibir a todo tipo de
pacientes independientemente de su estatus socioeconémico,
ya que se deben establecer politicas eficaces para disminuir la
DS y conseguir una mayor equidad para la atencién de la EM.

De igual forma, los profesionales de la salud en Argen-
tina deberian considerar también la DS que ocurre en otras
enfermedades neurolégicas invalidantes de alta prevalencia,
como el ACV, las demencias, la enfermedad de Parkinson y las
epilepsias, siguiendo el ejemplo de Irlanda del Norte, donde las
DS neuroldgicas reciben el nombre de neurodisparidad, men-
surable con un indice denominado neurodisparity index que
compara mediante una férmula las DS entre los diferentes
centros de atencién®3.

Continuando con la pregunta: ;qué se puede hacer? Con-
sideramos que es necesario que se establezcan politicas
sanitarias eficientes y humanizadas, servicios de salud inte-
grados, instaurar una Cobertura Universal cuyo fin primordial
es emprender politicas destinadas a mejorar la equidad en
salud.

Por otro lado es imprescindible que alguna vez en eventos o
Congresos de nuestra Sociedad Neuroldgica se trate y discuta
el tema de DS en las enfermedades neurolégicas. No alcanza
con referirlas en articulos publicados que quedan como un
articulo mas. Seria loable la creacién de una Comisién especial
de la Sociedad Neuroldgica Argentina (SNA) sobre DS, inequi-
dad y Justicia social como tiene la Academia Americana de
Neurologia®*. La SNA debe condenar y deplorar el impacto que
las desigualdades histéricas, profundamente arraigadas y sis-
témicas que tienen nuestros pacientes, las comunidades a las
que servimos y nuestra nacién.

Esta realidad inaceptable es el resultado de siglos de desi-
gualdades sistémicas en nuestra sociedad que han infectado
el sistema de atencién médica del que todos formamos parte.
El sistema de salud y los médicos, tenemos la obligacién de
brindar a los pacientes su derecho al tratamiento y proporcio-
nar todos los medios para que esto se cumpla. No tengamos
mas damnificados por la omisién del no hacer.

Las DS surgen como evidencias relevantes en el mundo real
de los pacientes con EM y en el resto de las enfermedades neu-
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rolégicas. Como dijera Claude Bernard: «<no hay enfermedades
sino enfermos».
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