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Resumen

Introducción:  La  esclerosis  múltiple  (EM)  es  una enfermedad  neurodegenerativa  y  desmielin-
izante,  diagnosticada  en  adultos  jóvenes.  La  situación  de  confinamiento  por  la  pandemia  de
SARS-CoV-2  supuso  una situación  de aislamiento  y  falta  de actividad,  además  de una alteración
de  los servicios  sanitarios  y  asociativos.  La  disminución  de la  actividad,  tanto  física  como
cognitiva, podría  derivar  en  una  alteración  en  su  salud  y  calidad  de vida.
Objetivos:  Conocer  las  variaciones  en  el estado  físico,  cognitivo,  emocional  y  social de  los
pacientes  de  la  Asociación  Balear  de Esclerosis  Múltiple  (ABDEM)  durante  el  confinamiento  por
la pandemia  de  SARS-CoV-2.  Describir  las  adaptaciones  de  los  recursos  sanitarios  y  asociativos
en este  período.
Metodología:  Estudio  descriptivo  transversal.  Se incluyó  a  todos  los  pacientes  diagnosticados
de EM  de  ABDEM.  Se  administró  un  cuestionario  ad-hoc  con  opciones  de respuesta  tipo  Likert.
Resultados:  Se  obtuvieron  102  encuestas.  Un 69,6%  de los  participantes  eran  mujeres,  un  49%
de 35-44  años.  La  media  de edad  fue  de  41,3  (10,9).  Un  48%  estaba  en  situación  laboral  activa
y un 47,1%  llevaba  entre  3 y  10  años  de diagnóstico  de la  enfermedad,  con  una  media  de
11,2 (8,3).  Un  23,3%  mostró  empeoramiento  de la  fatiga,  un 13,4%  mayores  alteraciones  de
movilidad y  un  14,8%  mayor  dolor.  Un 21,1%  incrementó  los  problemas  de concentración  y  un
11,3%  tuvo  síntomas  de ansiedad.  Las  adaptaciones  de  servicios  hospitalarios  fueron  evaluadas
con un 94,9%  de  satisfacción,  los  de atención  primaria  con  un  88%  y  ABDEM  con  un  97,9%.
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Conclusión:  Este  estudio  describió  una alteración  en  los  síntomas  físicos,  cognitivos,  emo-
cionales y  laborales  durante  la  fase  de confinamiento  de la  COVID-19.  Los  pacientes  con  EM
precisan de  planes  de  cuidados  transversales  que  puedan  cubrir  sus  necesidades,  incluso  de las
situaciones  de  crisis  como  las  vividas  por  la  pandemia.

También  se  conocieron  las  diferentes  adaptaciones  que  hicieron  los  servicios  sanitarios  y
asociativos que  trabajan  con  personas  con  EM.  Estos  servicios  respondieron  satisfactoriamente
a las  necesidades  que  mostraron  los  pacientes  en  el  confinamiento.  Pese  a  ello,  es impor-
tante analizar  estas  situaciones  para  que  las  organizaciones  sanitarias  puedan  responder  a  las
necesidades  de  los  pacientes  en  tiempos  de crisis.
© 2025  Sociedad  Española  de Enfermería  Neurológica.  Publicado  por  Elsevier  España,  S.L.U.  Se
reservan todos  los  derechos,  incluidos  los  de  minería  de  texto  y  datos,  entrenamiento  de  IA  y
tecnologías  similares.
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Effects  of  COVID-19  confinement  on  the  patients  of  the  Balearic  Multiple  Sclerosis

Association

Abstract

Introduction:  Multiple  Sclerosis  is a  neurodegenerative  and  inflammatory  illness  diagnosed  in
young adults.  Domiciliary  confinement  for  the  Sars-Cov-2  pandemic  was  a  situation  that  gen-
erated isolation,  lack  of activity  and  an  alteration  of  sanity  and associative  services.  This
diminution of  activity  could  generate  an  alteration  on this  health  and  quality  of  life.
Objectives:  The  aim  of  this  study  is to  know  changes  in  physical,  cognitive,  emotional  and  social
states in patients  from  the Balearic  Association  of  Multiple  Sclerosis  during  confinement  of  Sars-
Cov-2 pandemic.  In  addition  to  describe  the adaptations  of  health  and  associative  resources
during  this period.
Methodology:  Cross-sectional  descriptive  study.  All  ABDEM  patients  diagnosed  with  MS were
included.  An  ad-hoc  questionnaire  with  Likert-type  response  options  was  administered.
Results:  A  total  of  102  surveys  were  obtained.  69.6%  of  the participants  were  women,  49%  aged
35-44 years,  mean  age 41.3  (10.9).  48%  were  in  active  employment  and  47.1%  had  been  diag-
nosed with  the disease  for  between  3  and  10  years,  mean  11.2  (8.3).  23.3%  showed  worsening
fatigue,  13.4%  greater  mobility  disturbances  and  14.8%  more  pain.  21.1%  had  increased  concen-
tration problems.  11.3%  had  symptoms  of  anxiety.  Hospital  service  adaptations  were  evaluated
with 94.9%  satisfaction,  primary  care  with  88%  and  ABDEM  with  97.9%.
Conclusion:  This  study  described  an alteration  in physical,  cognitive,  emotional  and  occupa-
tional symptoms  during  the  confinement  phase  of  COVID.  MS  patients  require  cross-cutting  care
plans that  can  meet  their  needs  despite  crisis  situations  such  as those  experienced  during  the
pandemic.

The different  adaptations  made  by  health  services  and  associations  working  with  people
with MS  were  also  presented.  These  services  responded  satisfactorily  to  the  needs  shown  by
patients  in  confinement.  Nevertheless,  it  is  important  to  analyse  these  situations  so that  health
organisations  can  respond  to  the  needs  of  patients  in  times  of  crisis.
© 2025  Sociedad  Española de Enfermería  Neurológica.  Published  by  Elsevier  España,  S.L.U.  All
rights are  reserved,  including  those  for  text  and  data  mining,  AI training,  and  similar  technolo-
gies.

Introducción

La  esclerosis  múltiple  (EM)  es  una  enfermedad  crónica,
autoinmune,  desmielinizante  y degenerativa  del  sistema
nervioso  central.  En  España hay  alrededor  de  55.000  per-
sonas  con  esta enfermedad  y  el  diagnóstico  se realiza
principalmente  en  adultos  de  entre  20-40 años,  por  lo  que
es  la  enfermedad  que  más  discapacidad  provoca  en  adultos
jóvenes1.

La  variante  más  común  de  la EM  es la  recurrente-
remitente,  donde  la activación  del  proceso  inflamatorio
que  provoca  la  pérdida  de la mielina  se conoce  comúnmente
como  «brote». El objetivo  inicial  de la terapia  farmacológica
es  controlar  esta actividad  para  frenar  los brotes  y  así  evitar
la  discapacidad  acumulada2.  Esta  enfermedad  presenta
una  variedad  de síntomas,  aunque  los  más  comunes  suelen
ser motores,  sensitivos  o  trastornos  visuales.  También
es muy  común  la  fatiga,  los problemas  cognitivos,  de
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equilibrio,  espasticidad,  problemas  en  esfínteres  y
trastornos  sexuales3.

Por  ello,  estos  pacientes  tienen  características  indi-
vidualizadas  y diferentes,  aunque  comparten  que  la
actividad  física  y la  estimulación  cognitiva  pueden  mejo-
rar  su  condición  clínica,  su calidad  de  vida  y  su salud
emocional4.

Existen  diferentes  instrumentos  para  medir  las  conse-
cuencias  que  produce  la  enfermedad.  Entre  ellos  cabe
destacar  la Expanden  Disability  Status  Scale,  que  mide  la
discapacidad  acumulada  por  la  EM  y  que  ha sido adaptada
al castellano5.

En  enero  de  2020,  con  la  identificación  del virus  SARS-
CoV-2  en  China6,  y a raíz  de  la  expansión  de  este  en
todo  el  mundo,  el  día 14  de  marzo  de  2020  se decretó
el  Estado  de  alarma  en  España,  por  lo que  se solicitó
a  la  población  realizar  confinamiento  domiciliario,  con  el
objetivo  de contener  la  propagación  del  virus  y  mitigar  el
impacto  sanitario7.  La pandemia  por  SARS-CoV-2  produjo  una
serie  de  cambios  estructurales  en  el  sistema  sanitario  a  fin
de adaptar  los  servicios,  con  el  objetivo  de  mantener  una
correcta  atención  a  los  pacientes  crónicos.

El  confinamiento  domiciliario  supuso  una  situación  de ais-
lamiento  y  falta  de  actividad,  con consecuencias  a  nivel
físico,  cognitivo8 y emocional,  así como  en  las  relaciones
sociales.  También  se observaron  preocupaciones  por  la
situación  económica  y laboral  derivada  del  confinamiento9.
Esta  situación  fue  transversal  a  otras  enfermedades  neu-
rodegenerativas,  como  el  Parkinson,  ya  que  reflejaron  un
descenso  en su calidad  de  vida,  además  de  aumentar  los
niveles  de  ansiedad,  estrés  y  depresión10.

Esta  situación  precisó  de  una  reorganización  de  la  estruc-
tura  de  la  atención  primaria,  creando  diversos  circuitos  de
asistencia  presencial,  telefónica  y  domiciliaria  para  atender
a  los  pacientes  crónicos,  además  de  mantener  la  atención
en  urgencias  y seguir  la  evolución  de  los pacientes  con
enfermedad  respiratoria  en  sus  domicilios,  entre  otros11. Las
consultas  de  los  hospitales  también  cerraron  sus  puertas  de
manera  presencial,  y  se  centralizó  la  atención  telefónica
en  los  pacientes  neurológicos,  entre  otros.  Se  cambiaron
los  circuitos  de  los  servicios  hospitalarios  de  farmacia  y del
hospital  de día.

La  Asociación  Balear  de  Esclerosis  Múltiple  (ABDEM)
ofrece  servicios  para  pacientes  en  fases  iniciales  del  diag-
nóstico  cuando  entra  en  una  fase  de  estabilidad  y cronicidad,
donde  un  equipo  multidisciplinar  aborda  cualquier  dificul-
tad  personal  en el  programa  de  atención  a  la  autonomía.
También  tiene  un centro  de  día que  ofrece  apoyo  integral
a  personas  con amplio  y generalizado  apoyo,  dando  respiro
a  sus  familiares  y  cuidadores  directos,  y  otros  programas
de  voluntariado,  acompañamiento  e  incluso  programas  de
apoyo  a  la  vivienda.  Este  equipo  de  profesionales  también
se  adaptó  a la  nueva  situación  y sus profesionales  realizaron
modalidades  de  atención  telemática,  además  de  ofrecer
información  a los  asociados  y  seguir  sus  necesidades  de  man-
era  virtual12.

Los  efectos  que  tiene  la  falta  de actividad,  tanto  física
como  cognitiva,  en las  personas  con  esta  afección,  pueden
afectar  tanto  a la enfermedad,  como  a las  situaciones  socio-
laborales  que  podían  desencadenarse  por  el  confinamiento  y
la  vulnerabilidad  en el  sistema laboral1.  Este  estudio  plantea
explorar  cómo  ha podido  afectar  a  las  personas  con EM  el

confinamiento  y la  repercusión  de la  pandemia  en el  sistema
sanitario  y  asociativo  para  estos  pacientes.

Objetivos

Evaluar  las  alteraciones  en  el  estado  físico,  cognitivo,  emo-
cional,  social  y  laboral  de las  personas  con  EM  durante  la
época  de confinamiento  domiciliario  de la  pandemia  por
SARS-CoV-2.

Determinar  el  uso de servicios  sanitarios  y  asociativos
realizados  por los  pacientes  con  EM y la  satisfacción  sobre
las  respuestas  de estos servicios  durante  el  confinamiento
por  la pandemia  de  SARS-CoV-2.

Método

Se realizó  un  estudio  descriptivo  transversal.  Se  invitó  a  par-
ticipar  a  todas  las  personas  socias  de ABDEM  diagnosticadas
de  EM,  mayores  de  18  años.  Se  realizó  un  cuestionario  de
Google  Forms® y  se mandó  a los  328  pacientes  de  la aso-
ciación.  Además  del  enlace  al  cuestionario  recibieron  la  hoja
de  información  del estudio  y el  consentimiento  informado.
La  recogida  de  datos  se realizó  en  junio  de 2020,  coincidi-
endo  con  las  últimas  fases  de desescalada  del confinamiento.

Las  variables  se clasificaron  en  las  siguientes  categorías:

- Sociodemográficas  y sobre  la  enfermedad:  género,  edad,
situación  laboral,  convivientes,  necesidad  de vivienda
adaptada  o  de cuidador.  Diagnóstico  de  EM:  grado  según
escala  EDSS,  fármaco  modificador  de la  enfermedad,  años
de  evolución,  tipos  de síntomas  físicos  o cognitivos  aumen-
tados  durante  el  confinamiento,  aparición  de brotes  y
adherencia  al  tratamiento.

-  Alteraciones  de salud  físicas,  cognitivas  y emocionales:
síntomas  de fatiga,  problemas  de  movilidad,  de  sensi-
bilidad,  de  dolor,  problemas  de continencia  urinaria  y
fecal,  problemas  sexuales,  problemas  de concentración
y  de  velocidad  de procesamiento,  miedo  por  brote  o  por
infección  de COVID-19,  dificultad  para  mantener  hábitos.
También  se usó la  escala  GAD7  para  medir  la ansiedad13.

-  Situación  sociolaboral:  baja  laboral,  expediente  temporal
de  regulación  de empleo  (ERTE),  adaptaciones  o despidos.

-  Servicios  sanitarios  y  asociativos:  tipo  de consulta  (tele-
fónica  o  presencial),  acceso  al fármaco,  acceso  a  terapia
psicológica  o fisioterapia  de manera  virtual.  Grado  de  sat-
isfacción  final  de servicios  sanitarios  y  de  asociación.

En  cuanto  al  análisis  estadístico  se  realizó  un análisis
descriptivo  de las  variables.  Se  presenta  la  información
referente  a las  variables cualitativas  mediante  frecuencias
absolutas  y relativas  (porcentajes);  en  el  caso de variables
cuantitativas  se presentan  medias  y  desviación  estándar.  El
análisis  se realizó  mediante  el  programa  estadístico  IBM  SPSS
statistics  v26.

El  estudio  se llevó  a  cabo  de  acuerdo  con  los  princip-
ios  de la  Declaración  de Helsinki  y  con las  directrices  ICH
de  buena  práctica  clínica  y en  plena conformidad  con  las
autoridades  legales  pertinentes.  El tratamiento,  la  comu-
nicación  y  la  cesión  de los  datos  de carácter  personal  de
todos  los  sujetos  participantes  se ajustó  a lo dispuesto  en
la  Ley orgánica  3/2018,  de  5 de diciembre,  de  protección
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Tabla  1  Datos  sociodemográficos  y  de  convivencia

Datos  sociodemográficos  N  (%)

Género

Mujer  71  (69,6)
Hombre  31  (30,4)

Edad

Menor  de  35  años  21  (20,6)
35-44  años  50  (49,0)
45-54  años  19  (18,6)
55 o  más  12  (11,8)

Situación  laboral

Activa  49  (48,0)
Paro/ERTE/baja  laboral  23  (22,5)
Incapacidad/discapacidad/otros  30  (29,4)

Personas  convivencia

Solo  8  (7,8)
< 3  personas 73  (71,6)
≥ 3  personas 21  (20,6)

Adaptación  vivienda

Totalmente  adaptada  5  (4,9)
Pequeña adaptación  17  (16,7)
Sin adaptación  80  (78,4)

Ayudas  para  las  actividades  de la  vida  diaria

Bastante  ayuda  19  (18,6)
Pequeña ayuda  10  (9,8)
Nada  de  ayuda  73  (71,6)

de  datos  de  carácter  personal  y garantía  de  los derechos
digitales.  Fue  aprobado  por la Comisión  de  Investigación  de
Atención  Primaria  de  Mallorca  y  por  el  Comité  de  Ética  de
Investigación  de  les  Illes  Balears  con  el  número  IB  4260/20.

Resultados

Respondieron  al  cuestionario  un total  de  102  personas  (31%
de las  personas  invitadas  a participar).  Participaron  may-
oritariamente  mujeres  (69,6%)  y  la  media  de  edad  fue  de
41,3  años  (10,9).  La franja  de  edad  más  prevalente  fue  en  el
grupo  de  35-44  años (49%).  Muchas  de  estas  personas  estaban
en  una  situación  laboral activa  en  el  momento  del  estudio
(48%)  y  convivían  con varias  personas  (71,6%).  Solo  el  18,6%
necesitaba  cuidador  o  adaptaciones  en  la  vivienda  (4,9%),
como  figura  en la  tabla  1.

En cuanto  a  los tratamientos  que  los  pacientes  toma-
ban,  casi  la  mitad  usaba  un  fármaco  de  segunda  línea (49%),
cuya  administración  es  hospitalaria,  y  un cuarto  de  ellos  no
usaba  un  tratamiento  modulador  de  la  enfermedad  (24,5%).
El  47,1%  de los  participantes  llevaba  entre  3  y  10  años diag-
nosticado,  el  40,2%  más  de  10  años  y  un 12,7%  menos  de
3  años.  La  media  de  años  desde  el  diagnóstico  fue  de 11,2
(8,3).  Un  tercio  de  la muestra  tenía  una  discapacidad  mayor
de  4 en  la Escala  EDSS  (34,7%).  Un  8,8%  necesitaba  med-
icación  para  los síntomas  motores  y un  4%  para  tratar  la
espasticidad  (tabla  2).

En cuanto  a los síntomas  físicos  que  aumentaron  durante
el  tiempo  de  confinamiento  domiciliario,  destaca la fatiga
(23,3%),  los  problemas  de  fuerza  (15,5%),  el  dolor  (14,8%)

Tabla  2 Características  clínicas  de la  enfermedad

Datos  sobre  esclerosis  múltiple  N  (%)

Medicación  modificadora  EM

1.a línea 27  (26,5)
2.a línea 50  (49,0)
Sin medicación  modificadora  de  la
enfermedad

25  (24,5)

Años de  evolución  de  la  EM

< 3 años  13  (12,7)
3-10 años  48  (47,1)
> 10  años  41  (40,2)

Escala EDSS

≤ 4 32  (65,3)
> 4  17  (34,7)

Situaciones  en  la  enfermedad  N  (%)

Requerimiento  de  aislamiento

Sí  35  (34,7)
No 66  (65,3)

Fármaco para  síntomas  motores

Sí 9  (8,8)
No 93  (91,2)

Fármaco para  espasticidad

Sí  4  (4,0)
No 97  (96,0)

Tabla  3  Alteraciones  laborales  producidas  en  el
confinamiento

Situaciones  laborales  Sí
N (%)

No
N (%)

Necesidad  adaptación  laboral  17  (24,3)  53  (75,7)
Adaptación  por  parte  de la  empresa  34  (50,7)  33  (49,3)
Realización  de teletrabajo  29  (42,0)  40  (58,0)
Herramientas  para  teletrabajo  8 (16,0)  42  (84,0)
Situación  ERTE  15  (20,8)  57  (79,2)
Situación  despido  2 (2,8)  70  (97,2)

y  los  problemas  de movilidad  (13,4%).  En  cuanto  a los  sín-
tomas  cognitivos  destacan  los problemas  de concentración
(21,1%)  y la velocidad  de procesamiento  (19,1%).  Refer-
ente  a las  alteraciones  emocionales,  preocupaciones  como
el  desconocimiento  de la situación  laboral (37,1%),  preocu-
pación  por  la salud  de un  familiar  (35,4%),  no  poder  salir  de
casa  (31,3%)  o  no  tener  cerca  a seres queridos  (30,9%)  fueron
las  más  relevantes.  El  miedo  a  no  poder  ser  atendido  por  los
servicios  sanitarios  en caso de  brote  estuvo  presente  en un
14,7%.  La  escala  de ansiedad  GAD-7  mostró  que  un  11,3%  de
la  muestra  sufrió  ansiedad  grave,  aunque  un 55,7%  la vivió
en algún  momento  del  confinamiento  (figs.  1 y  2).

En  la  tabla  3  se  observan  las  diferentes  situaciones
laborales  derivadas  del confinamiento.  Un  24,3%  necesitó
adaptación  laboral,  aunque  solo  un  50,7%  de ellos obtuvo
esta  adaptación  por  parte de  la empresa.  Un  42%  realizó
teletrabajo,  y de estos un  16%  obtuvo  las  herramientas
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Figura  1  Alteraciones  físicas  y cognitivas.

Figura  2 Alteraciones  emocionales.

necesarias  por  parte  de  la  empresa.  En  cuanto  a  los  ERTE  un
20,8%  se  vio  en esta  situación,  y  un 2,8%  afrontó  un despido.

En  la tabla  4 se muestra  el  uso  de  los  servicios  sanitarios  y
asociativos  que  hicieron  los  participantes  durante  el  periodo
de  estudio,  así  como  su  satisfacción  con  la respuesta  de estos

servicios.  En  cuanto  al  entorno  hospitalario,  el  88%  pudo
contactar  sin problemas  con  la  enfermera  de  neurología,
así  como  el  81,3%  con  el  neurólogo.  El  84,4%  contactó  con
el  servicio  de farmacia  y  el  86,8%  siguió  tomando  la  medi-
cación  con la  pauta  correcta.  Un  7% sufrió  un brote  durante
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Tabla  4  Uso y  satisfacción  con  los  servicios  hospitalarios,  AP  y  ABDEM

Servicios  hospitalarios  Sí
N  (%)

No
N  (%)

Necesidad  de  acudir  al  hospital  de  día 25  (24,8)  76  (75,2)
Necesidad de  que  un  familiar  acuda  a  farmacia  hospitalaria  37  (37,8)  61  (62,2)
Contactar con  farmacia  para  dudas  en  el  tratamiento  65  (84,4)  12  (15,6)
Adherencia terapéutica  correcta  79  (86,8)  12  (13,2)
Solicitud de  fármaco  a  domicilio  17  (26,6)  47  (73,4)
Uso de  consulta  con  neurología  65  (81,3)  15  (18,8)
Uso de  consulta  con  enfermera  de  neurología  73  (88,0)  10  (12)
Satisfacción con  los servicios  del hospital 75  (94,9) 4  (5,1)

Servicios atención  primaria Sí
N  (%)

No
N  (%)

Uso  de  la  consulta  con  el  equipo  atención  primaria 60  (60,0) 40  (40,0)
Consulta por  teléfono  56  (76,7)  17  (23,3)
Recogida de  fármaco  para  EM  en  el  centro  de  salud  13  (25,5)  38  (74,5)
Renovación de  fármaco  en  receta  electrónica  37  (39,4)  57  (60,6)
Necesidad de  baja  laboral  23  (25,8)  66  (74,2)
Visita a domicilio  6 (6,3) 89  (93,7)
Consulta telefónica  enfermera  8 (10,8)  66  (89,2)
Satisfacción con  los servicios  de  atención  primaria  74  (88,0)  10  (12,0)

Recursos ABDEM  Sí
N  (%)

No
N  (%)

Uso  de  terapia  psicológica  24  (24,7)  73  (75,3)
Realización de  terapia  por  videoconferencia  23  (46,9)  26  (53,1)
Realización de  terapia  por  teléfono  31  (72,1)  12  (27,9)
Realización de  fisioterapia  34  (35,8)  61  (64,2)
Realización de  fisioterapia  por  videoconferencia  23  (48,9)  24  (51,1)
Recibió información  sobre  COVID  y  recursos  91  (92,9)  7  (7,1)
Información  recibida  por  correo  electrónico  27  (30,0)  63  (70,0)
Información recibida  mediante  redes  sociales  85  (88,5)  11  (11,5)
Satisfacción servicios  ABDEM  95  (97,9)  2  (2,1)

el  confinamiento,  y de  estos el  66,7%  pudo  ser  atendido  con
rapidez  por  el  servicio  de neurología.  El 5,9%  necesitó  ter-
apia  de rehabilitación/fisioterapia.  El  12,9%  pensó  que los
problemas  surgidos  estaban  relacionados  con la  recomen-
dación  de  no acudir al  hospital  durante  la  pandemia.  El 94,9%
de los  participantes  se  mostraron  satisfechos  con  la atención
recibida  por  los  profesionales  de  los  hospitales.  Referente  a
atención  primaria  se realizó  atención  preferentemente  por
teléfono,  el  60%  necesitó  contactar  con su médico  o  enfer-
mera  y de  estos  el  76,7%  no  tuvo  ningún  problema  para
contactar.  Las  consultas  fueron  para  solventar  problemas
relacionados  tanto  con la  renovación  en receta  electrónica
(54,9%),  como  con la medicación  para  los síntomas  de la
EM  (39,4%),  para  solicitar  bajas laborales  (25,8%)  y  recoger
medicación  en  el  centro  de  salud  (25,5%).  Solo  el  6,3%  pre-
cisó  consulta  domiciliaria.  La  satisfacción  con  la atención
recibida  en  atención  primaria  ha sido positiva  en un  88%.
En  cuanto  a  los  servicios  proporcionados  por ABDEM,  una
cuarta  parte  de  los  pacientes  precisaron  terapia  psicológica
(24,7%),  que  se  hizo  mayoritariamente  por  teléfono  (72,1%)
o  por  videoconferencia  (46,9%).  Aquellas  personas  que  nece-
sitaro  fisioterapia  (35,8%)  la  realizaron  por  videoconferencia
(48,9%),  registrando  dificultades  para  poder  llevarla  a  cabo

en un 10,6%  de  las  videollamadas  realizadas,  o  necesidad
de  ayuda  por  parte de un cuidador  (34,9%).  Para  mantener
informada  a  la población  se  hizo una  campaña  de  infor-
mación  (92,2%) mediante  correo  electrónico  (30%)  y redes
sociales  (88,5%).  Se registró  una  gran  satisfacción  percibida
de los  servicios  de ABDEM  (97,9%).

Discusión

En  este  estudio  se evaluaron  las  alteraciones  en  el estado
físico,  cognitivo,  emocional  y  social  de las  personas  con  EM
de  la asociación  ABDEM,  además  de  conocer  la opinión  sobre
las  respuestas  de los  servicios  sanitarios  a  la  situación  de
confinamiento  por  la  pandemia  de SARS-CoV-2.  Los  datos
revelan  que  se vivieron  cambios  en cuanto  a  la  percepción
de la  fatiga,  problemas  de movilidad,  además  de  algunos
problemas  cognitivos.  En  la esfera  social  se revelan  momen-
tos de ansiedad  o de cambios  para  adaptarse  a  los  puestos
de  trabajo.  En  cuanto  a  la  satisfacción  de  los  servicios  san-
itarios  y  de la  asociación,  esta  fue  alta  y  reveló  una gran
capacidad  de resiliencia  en  nuestro entorno.
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La  gran  mayoría  de  la población  del  estudio  es joven,
con  poca  discapacidad  y  situación  laboral  activa,  como  en
el  estudio  de  Zabay-Neiro  et  al.14,  que recoge  una  población
similar  en  la  Fundació  d’Esclerosi  Múltiple  en  Lleida.

De  todas  las  alteraciones  físicas  declaradas  destacan  el
aumento  de  la fatiga  (23,3%)  y de  los  problemas  de  movilidad
(13,4%).  Comparándolo  con  la  muestra  del estudio  de Zabay-
Neiro  et  al.vemos  que  es  una  manifestación  relevante,  ya
que  notifican  fatiga  entre  un 50-70%  de  casos,  y lo rela-
cionan  con  la realización  de  actividad  física.  El ejercicio
cardiovascular  y de  resistencia  es  muy  útil  para  la  mejora  de
la  fatiga  si  se efectúa  de  manera  combinada,  como  puede
observarse  en este  metaanálisis  publicado  en la  revista
Archives  of  Physical  Medicine  and  Rehabilitation15.  A pesar
del  confinamiento  domiciliario,  ABDEM  continuó  ofreciendo
programas  de  ejercicio  en línea  adaptados  a  diferentes  gru-
pos  de  pacientes  según  su funcionalidad.  La  percepción  del
dolor  crónico  también  aumentó,  hasta  en  un  14,8%.  En  otros
estudios  relacionados  con el  confinamiento  y  el dolor,  como
el  de  Luque-Pérez  et al.16, se relaciona  la  bajada  de activi-
dad  física  con el  aumento  del dolor  y  la baja  percepción
de  calidad  de  vida  al año del confinamiento.  Este  fenómeno
también  está  descrito  en metaanálisis  como  el  de  Thibaut
Demaneuf  et al.17,  que  inciden  en el  ejercicio  como  mejora
del  dolor  crónico.  En nuestro  estudio  medimos  el  aumento
de  dolor  en  una  época  de  baja  actividad  física,  por  lo  que
el  incremento  de  dolor podría  estar  relacionado  con  el  bajo
nivel  de  actividad  física  realizada  durante  el  confinamiento.

Los problemas  de  concentración  y de  velocidad  de  proce-
samiento  aumentaron  en  alrededor  del  20%  de  la  muestra.
Comparándolos  con otros  estudios  en  población  española
durante  el  confinamiento,  como  el  de  Giménez-Llort  et  al.18,
con  un  15,1%  de  pacientes  con fatiga  cognitiva,  consider-
amos  que  en estas  circunstancias  los  problemas  cognitivos
en  la  EM  pueden  ser derivados  del aumento  de  la  fatiga.

El  confinamiento  también  produjo  alteraciones  en la
salud  mental.  La  ansiedad  (11,3%),  el  miedo  al contagio
(29,9%)  y  la no  asistencia  sanitaria  deseada  (26,8%)  afec-
taron  a  los  pacientes  del estudio.  Este  fenómeno  ha estado
medido  en  los  2 estudios  españoles  mencionados  anterior-
mente,  y  se ha medido  de  manera  transversal  en estudios
desde  atención  primaria19 y  salud  pública20.

Las  consecuencias  que  la  pandemia  podría  producir  en  la
esfera  laboral  también  fueron  una  gran  preocupación  para
los  pacientes  encuestados.  En  estudios  como  el  de Zhang
et  al.21 se  midieron  las  alteraciones  laborales  a  nivel  gen-
eral,  registrando  un 15%  en  la población  española  frente  a
un  19,2%  de  la  población  China.  En  nuestro estudio  medimos
qué  alteraciones  laborales  se habían  encontrado,  obser-
vando  que  un  50,7%  de  estas  personas  precisaron  adaptación
laboral  y  un  42%  precisaron  teletrabajo.  Solo  un 2,8%
vivieron  situaciones  de  despido  y  un 20%  refirieron  haber
sufrido  un  ERTE.  El apoyo  a  la  integración  laboral  de las
personas  con  EM forma  parte  de  las  estrategias  de cuida-
dos  hoy  en  día,  como  la que  muestra  la MS  International

Federation22.
En  los  servicios  hospitalarios  se observó  satisfacción

general  (94,9%).  Hubo  muchos  pacientes  que  necesitaron  ir
al  hospital  de  día  (24,8%),  que  es  donde  se administran  gran
parte  de  los  fármacos  para  EM con  efectos  inmunosupre-
sores.  Lo consideramos  un factor  importante,  ya  que  otros
estudios  como  el  de  Lleixa  Sarda  et al.23 notificaron  que

un  35%  de los casos  encuestados  había  perdido  las  citas  de
medicación  endovenosa,  y  un 15%  suspendió  el  tratamiento
inmunomodulador.  En  nuestro estudio  encontramos  datos
similares  sobre  la  adherencia  al  tratamiento  farmacológico,
en  el  que  solo  un  13,2%  de  casos  reportó  que  no  se  siguió
correctamente.  El  uso de  la  consulta  de enfermería  neu-
rológica  fue  alto  (88%),  compartido  también  con  la consulta
de  neurología  en un 81,3%  de los  casos.  Un  7% de  los
encuestados  refirió  haber  tenido  un brote  de EM  durante
el confinamiento.  Estos  fenómenos  también  se comparten
con  el  estudio  mencionado  anteriormente,  en el  que  se
amplió  el  horario  de atención  telefónica  y se reorganizaron
las visitas  al  hospital  para poder  realizar  todas  las  consultas
en  un  mismo día.  En  cuanto  al resto  de situaciones  dentro
de  los hospitales,  un 37,8%  de encuestados  necesitó  que
algún  familiar  acudiera  por ellos  al  hospital  para  recoger
medicación  y  un  84,4%  necesitó  que  le  resolvieran  dudas.
En  otras  comunidades  autónomas  los  servicios  de farmacia
desarrollaron  un servicio  domiciliario  de dispensación
farmacológica,  como se puede  ver en el  estudio  de Peláez
Bejarano  et  al.24 para  que  los  pacientes  crónicos  tuvieran
acceso  a los  fármacos  de dispensación  hospitalaria  durante
el  confinamiento.

En  atención  primaria  la  satisfacción  fue  alta, de un  88%  de
los  encuestados,  y  las  herramientas  que  destacaron  fueron
sobre  todo  la  consulta  telefónica  (76,7%)  y  la  renovación
automática  de fármacos  en receta  electrónica  (39,4%),
hecho  compartido  durante  la pandemia  con  los  centros  de
atención  primaria,  como  se  reporta  en  el  estudio  de  Coll
Benejam  et  al.25,  en el  que  se observan  los  cambios  estruc-
turales  que  se tuvieron  que  hacer  en los  centros  de  salud.

Las  asociaciones  de pacientes  tienen  un  gran papel  en
el  acompañamiento  y asesoramiento,  que  en  el  caso  de  la
pandemia  por la COVID-19  se vio  magnificado,  de hecho,
otras  asociaciones,  como  la de Granada  (AGDEM),  también
evaluaron  el  impacto  del  confinamiento,  como  se ve  en  el
estudio  de  Ruiz-Maresca  et  al.26, en  el  que  evaluaron  qué
cambios  se produjeron  en  los  pacientes  de la  asociación  en
los  primeros  30  días  de confinamiento.  En  ABDEM,  como  en
todas  las  instituciones  y  entidades,  el  trabajo  telemático
destacó,  tanto  para  las  intervenciones  psicológicas,  en  un
24,7%  de casos,  como  para  las  terapias  de  rehabilitación  en
un  35,8%.  En  estudios  como  el  de  Zabay-Neiro  et al.,  antes
mencionado,  también  se usaron  estos servicios.  En  ABDEM,
además,  recibieron  información  sobre  las  situaciones  rela-
cionadas  con  la COVID-19  específicas  para  EM,  dado  que  al
principio  de  la  pandemia  había mucho  miedo  al contagio.
En  esta  asociación  la respuesta  y  adaptación  a la  situación
de  pandemia  fue  rápida  y resolutiva,  con  lo que  la satisfac-
ción  de  los  usuarios  fue  la  más  destacada  de  los  3  servicios
a evaluar,  con  un  97,9%  de satisfacción.

En  el  ámbito  internacional  se realizaron  diversos  estudios
para  evaluar  el  impacto  del  confinamiento  en la  calidad  de
vida  de  los  pacientes  con EM,  siendo  un ejemplo  de  ello
el  realizado  por Henson  et  al.27 con  la  cohorte  del  estudio
longitudinal  australiano  de  EM,  donde  se midieron  las  situa-
ciones  adversas  por  la  pandemia  de  COVID  -19  en  relación
con  su estado  de salud  y  la  Evaluación  de  la calidad  de
vida-ocho  dimensiones  (AQoL-8D).  Contestaron  1.666  partic-
ipantes.  Se  observó  que  la gravedad  de  la discapacidad  se
asoció  fuertemente  con clasificaciones  de situaciones  adver-
sas  más  altas  (p  <  0,01).
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Una  fortaleza  que  cabe  destacar  en nuestro  estudio
es  el  hecho  de  haberse  realizado  desde  la  gerencia  de
atención  primaria  del Servei  de  Salut  de  les  Illes  Balears,
con  la  colaboración  de  una  asociación  de  pacientes  con
el  recorrido  y  compromiso  que  tiene ABDEM.  Las  sinergias
que  se han  creado  estos  años  entre  ambas  instituciones,
como  la colaboración  en  el  programa  Pacient  Actiu28 o  la
establecida  en  diversas  jornadas  de  concienciación  sobre la
enfermedad  que  se  han  hecho  en conjunto,  hicieron  que  a
la  hora  de  solicitar  apoyo  para  la  realización  del  estudio  la
relación  entre  ambas  instituciones  creciera  y se crease  una
alianza  para  futuros  proyectos.  Creemos  que  es importante
destacarlo,  ya que  los planes  de  humanización  del sistema
sanitario  proponen  al paciente  como  centro  del  sistema29,
por  lo  que  contar  con  una  asociación  de  pacientes  contribuye
a  ello.  También  como  fortalezas  destacaríamos  el  papel  de
las  enfermeras  de  los  servicios  de  neurología,  puesto  que
había  mucha  incertidumbre  sobre  cómo  podía  afectar  a un
paciente  con  EM la infección  por  la  COVID-19,  con lo que
el  manejo  de  la enfermedad  por parte  estas  profesionales
y  el  apoyo  a los  pacientes  en  esos  momentos  de  estrés  fue
notable23.

Las  limitaciones  de  este estudio  incluyen  los  sesgos  de
información  propios  de  las  metodologías  con encuestas,
como  el  recuerdo  inexacto  o  la  falta  de  honestidad  en  las
respuestas.  Al  tratarse  de  un estudio  descriptivo  transver-
sal,  no  es posible  explorar  en  profundidad  la  relación  entre
las  variables  ni medir  el  impacto  real del  cambio  como  en
un  estudio  longitudinal.  Este  estudio  describe  una  muestra
concreta,  por  lo  que  las  conclusiones  se  limitan  a  la muestra
estudiada  y  no  pueden  ser extrapolables  a otras  poblaciones
con otros  contextos.

Conclusión

Este  estudio  ha podido mostrar  las  diferentes  situaciones
que  vivieron  los  pacientes  con EM  de  la  asociación  ABDEM
durante  el  periodo  de  confinamiento,  tanto  en  su estado  de
salud  como  en el  uso  de  servicios  sanitarios  y  asociativos.

La  fatiga,  el dolor,  los  problemas  de  movilidad  y fatiga
cognitiva  fueron  los  síntomas  que  aumentaron  más  durante
el  confinamiento.  Los problemas  emocionales  estuvieron
relacionados  con la  ansiedad  por el  aislamiento  domiciliario;
el miedo  al  contagio  o  a no disponer  de  asistencia  sanitaria
fueron  los  destacados.  En  la esfera  laboral  se  observaron
adaptaciones  laborales  como  el  teletrabajo  y  fueron  pocos
los casos  de  ERTE  o  despido.

En  cuanto  a los servicios  sanitarios  se realizó  una
adaptación  de  las  consultas  y  del  hospital  de  día,  además
de  otros  servicios  hospitalarios  relacionados,  con  gran  sat-
isfacción  por  parte  de  los  pacientes.  En  atención  primaria
también  se  hicieron  cambios,  como  la  consulta  telefónica,
y se tramitaron  situaciones  como  la baja  laboral  o la  dis-
pensación  del fármaco  a los  centros  de  salud,  servicios  bien
valorados  por  los  pacientes.  En  ABDEM  se  hicieron  consul-
tas  psicológicas  y  de  rehabilitación,  tanto  telefónicamente
como  telemáticamente,  además  de  difusión  de  información
sobre  la COVID-19,  siendo  bien recibidas  por  los pacientes.

La  colaboración  entre  ABDEM  y  diferentes  gerencias  del
Servei  de  Salut  de  les Illes  Balears  fue  clave  para  poder
realizar  este  trabajo,  y también  es uno  de  los pilares de

la  continuidad  asistencial  de estos  pacientes  en  el  sistema
sanitario.  La  pandemia  por la  COVID-19  planteó  un  esce-
nario  donde,  a los profesionales  sanitarios  y  sociales,  nos
debe  hacer reflexionar  para  mejorar  en  las  áreas  señaladas
con  políticas  sanitarias  que  protejan  estas  piezas  de  un
engranaje  que  preserve  la  salud  pública,  y del  que  debemos
aprender  para  futuras  situaciones.
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