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RESUMEN

El presente trabajo trata sobre esclerosis multiple y empleo y su principal objetivo es conocer las
necesidades personales que las personas con esclerosis multiple pueden tener al desarrollar su carrera
profesional, con el propdsito de que se tome conciencia sobre la realidad que éstas personas viven.

Para poder desarrollar esta investigacion, hemos realizado un breve repaso sobre EM, para asi poder
contextualizarlo, ademas de una revisidn de investigaciones realizadas en este ambito.

Para conseguir nuestro objetivo, se ha seguido una metodologia mixta (cuantitativa-cualitativa), en la que
han participado 396 personas en el apartado cuantitativo, y 8 personas en el cualitativo, entre los que
encontramos pacientes, asociaciones y neuréloga.

Los resultados muestran que la mayoria de los encuestados han tenido que realizar cambios en su carrera
profesional debido a la enfermedad, asi como un 44,09% ha tenido que abandonarla por la sintomatologia
presentada.

Por lo que, concluimos que el impacto que la enfermedad puede llegar a tener a nivel laboral es alto, asi
como que las adaptaciones y la sensibilizacion por parte de la empresa ayudan en la retencidn laboral.

Palabras claves: desarrollo profesional, esclerosis multiple, insercion laboral, formacion.

ABSTRACT

The present study deals with the relationship between multiple sclerosis and employment. Its goal is
analysing the personal needs that people with this illness might have when it comes to developing their
professional career. Our main purpose is creating awareness about the reality these people go through.

In order to do this research, we have carried out a brief revision on the subject as well as the corresponding
findings of different pieces of research so we can contextualise it.

For the purpose of achieving our goal we have followed a mixed methodology, both quantitative (with 396
informants) and qualitative (with 8 informants), among whom we can find patients, associations and a
neurologist.

The results show that the majority of those surveyed have had to make changes in their professional career
due to the disease, as well as 44.09% have had to abandon it due to the symptoms presented.

Key words: careers, job development, multiple sclerosis, job placement, occupational training.

1. INTRODUCCION.

El diagndstico de una enfermedad cronica puede marcar el ritmo de vida de una
persona y como sefiala Sufiol (2017), tras el diagndstico de EM algunos de los planes de
vida de estas personas pueden verse paralizados e incluso rotos.

Se calcula que en Espafia en el afio 2016, habia 47.000 personas afectadas por
esclerosis multiple, en adelante EM, y 2,5 millones de personas en todo el mundo (Pérez,
2016). Esta se trata de una enfermedad autoinmune que afecta al sistema nervioso central
(SNC) cuya evolucion es impredecible, siendo sus efectos y sintomas muy variados
(Gomez, 2020).

Entre los motivos que nos llevan a basar nuestra investigacion en conocer las
caracteristicas laborales de las personas con EM, destacamos en primer lugar que el
diagnostico suele darse entre los 20 y 40 afios, momento en el que muchos de los pacientes
estdn comenzando a desarrollar su carrera profesional. Debido a esto, el impacto que
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puede llegar a tener en el ambito laboral es alto. Ademas, como los sintomas de la
enfermedad durante sus primeras fases suele darse de manera “invisible”, como puede ser
la fatiga, conlleva a una incomprension por parte del entorno que rodea a la persona
afectada.

En segundo lugar, esta enfermedad afecta de manera mas significativa a mujeres
que a hombres.

En tercer, y Ultimo lugar, hasta que no esta bastante desarrollada no se llega a
acreditar el 33% de discapacidad, lo que dificulta en cierta medida realizar algunas
adaptaciones para poder desarrollar su trabajo de manera ordinaria. En este aspecto, cabe
destacar que desde la mayoria de las asociaciones y mucho de los pacientes estan
luchando porque en el momento del diagndstico sea reconocido este 33%. A dia de hoy,
dicha propuesta esta en el parlamento.

Por todo ello, se plantea realizar esta investigacion con el objetivo conocer las
necesidades que este colectivo considera, para asi descubrir que adaptaciones pueden
llevarse a cabo, a fin de que puedan seguir desarrollando su carrera profesional. Como
preguntas de investigacion de partida, se propone conocer si el transcurso de la
enfermedad ha hecho que los pacientes hayan tenido que reconducir el ambito de su
carrera profesional. Ademas, si la sintomatologia que presentan provoca que tengan que
abandonarla. Para dar respuesta a las preguntas planteadas, se ha llevado a cabo una
investigacion mixta (cuantitativa-cualitativa) con un nivel de actuacion nacional.

2. MARCO TEORICO.
2.1. ESCLEROSIS MULTIPLE.

La EM consiste en una enfermedad crénica del SNC caracterizada por la
inflamacién, desmielinizacion, cicatrizacion glial y dafio neuroaxonal, por el cual produce
grados variables de lesion neuroldgica persistente (Garcia et al., 2017). El diagnéstico
ocurre, segun Pérez (2016), en personas que tienen entre 20 y 40 afios en el 70% de los
casos, lo que conlleva a que sea la enfermedad neurol6gica mas comun entre los jovenes.
Ademas, afecta de manera universal, en mayor proporcion a mujeres que a hombres
(Harbo, et al., 2013).

El transcurso de la EM es muy diferente en cada persona, lo que hace gque existan
pacientes que se vean minimamente afectados por la enfermedad, y otras en los que haya
avanzado rapidamente llegando a la incapacidad total. Aunque es cierto, que en los
ultimos afios los tratamientos estan teniendo un gran avance por lo que cada vez son mas
personas las que estan pudiendo tener una vida normalizada.

2.1.1. SINTOMAS QUE AFECTAN A LA ESCLEROSIS MULTIPLE.

Los sintomas de la EM, pueden llegar a ser muy variados, debido a que las lesiones
pueden darse en cualquier parte del SNC (FEM, s.f), aungue es cierto que existen algunos
mas frecuentes que otros, a la vez que pueden ser mas visibles y limitantes, EME (2017).
Entre los principales se destacan, segun EME (s.f.) los siguientes:
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SINTOMAS VISIBLES
e Temblores
e Falta de coordinacion/ataxia.
e Trastornos del habla.

e Problemas de vejiga e intestinales.

SINTOMAS INVISIBLES
e Fatiga o debilidad.
e Problemas de movilidad.
e Trastornos cognitivos.
e Trastornos visuales.
e Espasticidad.
e Dificultad al tragar.
e Trastornos emocionales.
e Pérdida de equilibrio.
e \Veértigos y mareos.
e Alteraciones de sensibilidad.
e Dolor.
e Trastornos del suefio.

e Problemas de intimidad y sexualidad.

2.2. TRABAJO Y ESCLEROSIS MULTIPLE.

El trabajo es segin la RAE (s.f.) una accién retribuida, por lo que con esta
definicion se tendria una de las primeras aportaciones del trabajo a la persona, el cual se
trata del factor econdmico. Pero, quedarse Unicamente en esta vision seria un error, ya
que este ocupa un lugar central en la vida de las personas, y le permite, ademas c satisfacer
sus necesidades personales, integrarse en sociedad (Aristegui, 2013). Por lo geel hecho
de que el diagnostico suceda normalmente en las primeras etapas del desarrollo laboral
de estas personas puede provocar cierta incertidumbre y cuestiones sobre muchos
aspectos de su carrera profesional. Igualmente, en contraposicion esta la situacion de
encontrarnos desempleado que como sefiala Hamblin (1986) produce la pérdida de la
relacion de intercambio del individuo con la sociedad y la erosion de la identidad y de
anclaje de la sociedad.

Entre los datos de empleo de este colectivo encontramos los ofrecidos por el
Informe Mundial sobre el empleo y la EM (2016) elaborado por Multiple Sclerosis
International Federation, en adelante (MSIF), en el que el 43% de los de los pacientes han
abandonado su trabajo tres afios después del diagndstico, aumentando esta cifra al 70%
tras diez afos del diagnostico y el 62% de los que habia abandonado su empleo declard
que la fatiga fue el sintoma principal que no le permitié seguir trabajando. Por suerte,
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estos datos distan de los datos mas actuales reflejados en el Libro Blanco de la EM (2020),
el cual sefiala que la media de edad del cese de la actividad es a los 24 afios tras el
diagndstico. Uno de los motivos puede ser los grandes avances que se estan produciendo
a nivel tratamiento de la EM. Pero no se debe olvidar, que a pesar de que los datos estén
mejorando en los Gltimos afios, las personas con EM tienen mas probabilidades de
abandonar el trabajo que el resto de la poblacion (Bevan y Steadman, 2015).

2.2.1. INCERTIDUMBRE TRAS EL DIAGNOSTICO.

La incertidumbre seria definida segiin Mishell (1988) en Sufiol (2017) como “la
incapacidad para determinar los significados de los acontecimientos relacionados con la
enfermedad”.

A nivel laboral, puede que los pacientes presenten la duda de si van a poder seguir
trabajando. En este sentido, hacemos hincapié que el diagndstico no es incompatible con
seguir trabajando, de hecho, con el apoyo necesario muchas personas pueden conseguir
terminar sus estudios y seguir desarrollando su carrera profesional (Barometro Europeo
de la EM, 2021). Sin embargo, muchos de los sintomas que esta enfermedad presenta, y
debido a su caracter oscilante hace que sea dificil encontrar y conservar el empleo, ya que
estos pueden causar un impacto en el trabajo (Westlake, 2010).

Asimismo, tal y como indica el libro Blanco de la EM (2020), se debe realizar una
intervencion temprana tras el diagnostico junto con estrategias de retencion del empleo,
para que las personas puedan seguir su andadura profesional. Aungue, no se debe olvidar
que, para la toma de decision en este sentido, se tiene que tener en cuenta la
sintomatologia que la persona presenta, asi como el tipo de trabajo que la persona lleva a
cabo, grado de minusvalia... (Estudio me interesa, 2017).

2.2.2. ADAPTACIONES EN EL PUESTO DE TRABAJO.

La adaptacion del puesto de trabajo a las caracteristicas del trabajador/a, consiste
en conocer la relacion que se da entre la demanda de trabajo y la capacidad individual de
las personas con el objetivo de detectar qué areas problematicas se dan y la necesidad de
realizar cambios en el caso de cada trabajador (UGT Aragdn, 2010). Asi mismo, tal y
como se indica en el articulo 15, de la Ley de Prevencion de Riesgos Laborales, es
obligatorio “adaptar el trabajo a la persona, en particular en lo que respecta a la
concepcion de los puestos de trabajo...” Del mismo modo, en el art. 25 de la misma ley,
se sefiala que el empresario es quien debe garantizar de manera especifica, la proteccion
de los trabajadores que, por sus propias caracteristicas personales o estado bioldgico
reconocido,asi como las personas que tengan reconocida la situacion de discapacidad
fisica, psiquicao sensorial, sean especialmente sensibles a los riesgos del trabajo.

La importancia de estas adaptaciones como medida de compensacion y como
forma de retencion del puesto de trabajo, se ve reflejada en los datos del estudio
ApreEMde (2019) que indican que el 42,5% de los pacientes se mantienen activos,
aunque algunos necesitan de algin tipo de adaptaciones, en concreto, reducen su
dedicacion al trabajo un 8% y un 10,5% necesitan adaptar su puesto de trabajo a sus
nuevas necesidades.

Por otro lado, como sugiere Bevan et al. (2011) el tipo de trabajo que realiza la
persona, puede influir en la capacidad de permanecer el trabajo. En este caso, se trata de
empleos que precisen de grandes esfuerzos fisicos y/o que la sintomatologia que la
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persona presenta haga que no pueda seguir realizando las funciones laborales que ese
puesto requiere, por lo que es conveniente plantear una reorganizacion de la carrera
profesional para que puedan seguir desarrolldndose. De hecho, segin un estudio realizado
por EME (2020), el 16,5% de sus encuestados tuvo que reorientar su carrera profesional.

Debido a que las adaptaciones resultan Utiles y necesarias, se debe conocer la
manera en la que se tienen que llevar a cabo. Para ello, hay que tener en cuenta en el
proceso a la persona, que va a ocupar ese puesto, asi como al resto de personas que de
alguna manera pueden tener relacién con él. Los pasos a seguir para llevar a cabo este
procedimiento segun Sebastian y Noya (2009), son los siguientes:

1. Enumeracion de las tareas laborales, consiste en conocer el total de las
tareas que integran el puesto de trabajo.

2. Especificar el equipo de trabajo en sentido amplio, detallando las
caracteristicas relevantes de los equipos.

3. ldentificar las demandas requeridas para la realizacion de tareas.

4. Entorno de trabajo, incluye las caracteristicas del aire, ruido, vibracién e
iluminacion.

5. Accesibilidad, tanto al lugar de trabajo, el lugar de trabajo, en el puesto de
trabajo, como las zonas colectivas.

6. Valoracion funcional, consiste en conocer las capacidades del trabajador, en
relacion con las tareas laborales.

7. Comparacion entre demandas y capacidades.

8. Adaptacidn, en el que se proponen soluciones o medidas en funcién de cada
caso particular.

9. Seguimiento, con el fin de comprobar si las adaptaciones estan siendo
efectivas.

En los casos de este colectivo las adaptaciones irian encaminadas a minimizar los
efectos contraproducentes que la sintomatologia, anteriormente mencionada, provoca en
los pacientes. Es decir, pueden ser adaptaciones que vayan desde horarios mas flexibles
a la eliminacion de barreras fisicas. ..

2.3. INSERCION LABORAL Y DESARROLLO PROFESIONAL.

La actividad laboral se ha convertido en una de las maneras de conseguir la
insercion social de las personas (Lucas et al., 2005.). Uno de los medios mas eficaces para
conseguirla en las personas con discapacidad es a través de la rehabilitacién profesional
(Jenaro Rio, 2016). Los objetivos que ésta persigue, segunGalindo (1997), se tratan
de:

e Integrar a la persona con limitaciones a un trabajo acorde a sus capacidades,
habilidades, destrezas y aspiraciones.

e Mejorar el entrenamiento y un uso eficiente en su capacidad de trabajo.
e Promover la seguridad en el trabajo para evitar accidentes.

e Reducir la discapacidad a través del redisefio y la reorganizacion del trabajo.
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e Prevenir la discapacidad y la minusvalia ocupacional.

Ademas, la importancia de la insercion laboral de las personas con EM reside,
también, en los beneficios que les aporta el seguir desarrollando su carrera profesional.
En el caso de las personas con EM los costes del empleo en ellos eran inferiores a los
beneficios, ya que consideraban tener empleo como algo terapéutico, ofreciendo aspectos
positivos que van mas alla de lo econémico, como puede ser identidad, autoestima y
contacto social (Kurt et al., 2004). Asimismo, segun el estudio trabajEMos, llevado a cabo
por FEM y Novartis (2016), indica que los efectos positivos que el empleo puede aportar
serian:

e Disminuye la focalizacion en los sintomas.

e Reduce la depresion.

e Permite la independencia econémica.

e Desarrolla la confianza en si mismo y la autoestima.

e Ayuda a la socializacion.

e Promueve el desarrollo de la identidad personal.

e Mantiene la reserva cognitiva.

e Disminuye los costes econémicos y sociales de la persona con EM y su familia.

Del mismo modo, segln un estudio realizado por la Federacion Espafiola para la
lucha contra la Esclerosis Multiple (2012), la conservacién del puesto de trabajo y la
incorporacion sociolaboral son aspectos importantes para la promocion de la salud y la
calidad de vida de estas personas, debido a que éste ayuda al bienestar psicolégico y
confiere autosuficiencia econémica.

Por lo tanto, debido a los multiples beneficios que presenta en la persona, siempre que
el desarrollo de su enfermedad lo permita y la persona asi lo desee se debe intentar que
ésta siga trabajando.

2.4. LA FORMACION DENTRO DEL PROCESO DE ORIENTACION
PROFESIONAL.

Otra de las maneras para potenciar la retencion laboral de las personas con EM es,
como indica Krause et al. (2019), la importancia de la formacion a posteriori del
diagnostico, para una mayor capacitacion y aumento de la tasa de empleo. Desde nuestro
punto de vista, esto pondria el foco en la reorientacion profesional.

Teniendo en cuenta estos aspectos, y que puede que el cauce de la enfermedad
provoque un cambio en la actividad profesional, debemos enfatizar la importancia de una
orientacion profesional. Por ello, no debemos olvidar el articulo 17 de la Ley General de
los Derechos de las Personas con Discapacidad y su inclusién social:

“I. Las personas con discapacidad en edad laboral tendran derecho a beneficiarse de
programas de rehabilitacion vocacional y profesional, mantenimiento del empleo y
reincorporacion al trabajo.

2. Los procesos de apoyo para la actividad profesional comprenderan, entre otras, las
siguientes prestaciones:

a) Los procesos de habilitacién o rehabilitacion médico-funcional.
8
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b) La orientacién profesional.
c) La formacion, readaptacion o recualificacion profesional...”

En este sentido, no hay que olvidar que no todas las personas con Esclerosis
Multiple estan reconocidas con el certificado de discapacidad, y precisamente este
reconocimiento seria importante para poder ofrecer el apoyo social que necesitan
(Barometro Europeo de la EM, 2021).

A la hora de llevar a cabo la orientacion profesional se debe partir del conocimiento
del colectivo o poblacidn, sin olvidar que este colectivo no es un individuo tipo, por lo
que hay que basarse en lo individual como clave en el proceso de orientacion (Jurado de
los Santos y Olmos, 2010), es decir, que se debe tener en cuenta las caracteristicas
personales que presentan, y mas siendo este colectivo tan variado. Igualmente, en la
sociedad contemporanea, la orientacion se basa en la autorreflexién, con el objetivo de
conocer su validez, consistencia y generalidad (Sobrado y Ceinos, 2017). Ademas, de los
aspectos que indican (Lucas et al., 2005):

1. Concepto de inclusion.

2. Estrategia de planificacion basada en la persona.
3. El concepto de autodeterminacion.

4. Laevaluacion y las necesidades de apoyo.

5

La aplicacion de los principios de analisis conductual aplicados.

3. DISENO DE INVESTIGACION.
3.1. OBJETIVOS DE INVESTIGACION.
Como objetivo general para el desarrollo de la investigacion, se formula el siguiente:

e Conocer las necesidades personales que puede llegar a tener una persona con EM,
para desarrollar su carrera profesional.

A partir del objetivo general, se disefian los especificos, quedando disefiados de la
siguiente manera:

e Conocer el grado de incertidumbre frente al trabajo en el momento que se le
diagnosticé la enfermedad.

e Identificar qué factores afectan al desempefio del trabajo.

e Averiguar qué adaptaciones son necesarias para que las personas con EM puedan
realizar las funciones encomendadas en su puesto de trabajo ante las nuevas
circunstancias.

e Explorar si las adaptaciones llevadas a cabo son percibidas como eficaces.

e Descubrir si la carrera profesional de la persona ha sido modificada a raiz de la
enfermedad.

e Conocer los motivos que pueden desencadenar un cambio en la carrera
profesional.

e Percibir si es necesario una reorientacion profesional para que las personas con
EM se puedan mantener durante un mayor tiempo activas.
9
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4. METODOLOGIA.
4.1. METODO DE INVESTIGACION.

A partir de los objetivos planteados en el apartado 3, se ha elegido la metodologia
de este proyecto de investigacion. Este, se basa en una investigacion mixta, ya que se basa
en un procedimiento de recogida de datos cuantitativo, en el que se emplea un
cuestionario, utilizando un método descriptivo.

Ademas, se llevd a cabo un procedimiento cualitativo, en el que se han realizado
entrevistas semiestructuradas, basandose en una metodologia de preguntas abiertas.

4.2. POBLACION Y MUESTRA.

Una vez identificado el universo de estudio, personas con EM, se paso a definir la
poblacidn, en este caso se trata de personas que presentan la enfermedad de EM, que estan
en edad de trabajar independientemente de si en estos momentos estan trabajando o no, y
que residan en Espafia.

El siguiente paso, se trata de trata de calcular el tamafio de la muestra aleatoria del
analisis cuantitativo. Para ello, se ha tenido en cuenta un nivel de confianza del 95% y un
margen de error + 5%, considerando que el tamafio de la poblacién total es de 47.000
personas. Por tanto, la muestra necesaria seria de 384 personas. En total han participado
401 personas, eliminando 15 debido a que no cumplian con los requisitos de
investigacion, por lo que finalmente se ha contado con 386 personas.

A continuacién, se muestran diferentes graficas para conocer la muestra
analizada:

Como se puede observar en el grafico 1, el porcentaje de personas que han
realizado el cuestionario es mayor en mujeres (76,94%) que en hombres (23,06%). En
este sentido, se recuerda que la enfermedad afecta 3 veces mas a mujeres que hombres.

Frecuencia del item sexo

Sexo

W Masculing
W Femenino
M Otra

Grafica 1. Frecuencia del item Sexo.

Del mismo modo, en la gréfica 2, se comprueba que el tipo de EM que predomina
entre los encuestados es la Esclerosis multiple recurrente-remitente (85,49%), siendo este
el tipo mas coman.
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Frecuencia del item Tipo de EM que presenta

¢ Qué tipo de EM
presenta?

m Esclerosis multiple recurente-
remitente (EMRR)

Esclerosis miltiple secundaria
progresiva (EMSP)

Esclerosis maltiple primaria
progresiva (EMPP)

Gréfica 2 Frecuencia del item Tipo de EM que presenta.

Respecto a la posesion del certificado de discapacidad, como se aprecia en el
grafico 5, los datos estdn muy igualados, aunque la mayoria poseen el certificado
acreditativo de discapacidad.

Frecuencia del item ;tiene reconocido el >33% de discapacidad?

i Tiene
reconocido el
>33% de
discapacidad?

Si
Nao

48,45% 51,55%

Gréfica 5. Frecuencia del item ¢tiene reconocido al >33% de discapacidad?

4.3. PROCEDIMIENTO Y TECNICAS DE RECOGIDA DE DATOS.

Para llevar a cabo la recogida de datos se contactd con un amplio listado de
asociaciones de personas con EM a nivel Espafia. Asimismo, se usaron las redes sociales
para llegar a las personas que no pertenecen a las diferentes asociaciones.

4.3.1. CUESTIONARIO.

El cuestionario llevado a cabo, se ha realizado de una manera totalmente anénima,
y se ha hecho llegar a los sujetos de manera online, via “Cuestionarios de GOOGLE”, ya
que, al ser una investigacion a nivel nacional, permite llegar de una manera mas rapida a
la poblacion. Ademas, la situacion actual generada por la COVID-19, hace que, en las
asociaciones mas cercanas, a las que si pudiéramos haber accedido de manera presencial,
hubieran optado por esta via con el objetivo de poder preservar la seguridad de sus socios.
El enlace al cuestionario es el siguiente:
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https://forms.gle/2y2HbUTfHNt4bx3NOQA

Aungue en un primer momento, el cuestionario contaba con 38 items, tras la
validacion de los expertos, éste pasé a estar formado por 45 items, divididos en 5
dimensiones diferentes, como se puede observar en la siguiente tabla:

DIMENSION

A. DATOS PERSONALES.

B. INCERTIDUMBRE

C. FACTORES QUE AFECTAN
AL DESEMPENO DEL
TRABAJO.

D. ADAPTACIONES.

E. REORIENTACION DE SU
CARRERA PROFESIONAL.

OBJETIVO

Recoger datos de informacion relevante
sobre los sujetos.

Conocer el grade de incertidumbre frente al
trabajo, en el momento que se le diagnostico
la enfermedad.

ITEMS

Al, A2, A3, A4,
A5, A6, ATy AS

B1, B2, B3, B4,
BS y B6.

Identificar qué factores afectan al desempedio
del trabajo.

Averiguar qué adaptaciopes son necesarias
para que las personas con EM, puedan
realizar las funciones encomendadas en su
puesto de trabajo, ante las nuevas
circunstancias.

Cl,C2,C3,C4,
C5.C6,CT y CS.

D1, D2, D3, D4,
D5, D6, D7, DS,
D9, D10, D11,

Di2, D13y Dl14,

Explorar si las adaptaciones llevadas a cabo
son percibidas como eficaces,

D15, D16y D17.

Conocer los  motivos que  pueden
desencadenar en un cambio de la carrera
profesional.

El, E2, E3, E4,
ES y E6.

Descubrir si la carrera profesional de la
persona ha sido modificada @& raiz de Ia
enfermedad.

AS, A8, AEly
E3,

Percibir si e¢s necesario una reonentacion
profesional para que las personas con EM, se
puedan mantener durante un mayor tiempo
activas.

Tabla 1. Relacién items-objetivos. Fuente: elaboracion propia.

E6.

En su mayoria, cuenta con preguntas de escala tipo Likert, preguntas de eleccién
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multiple y dicotdmicas, asi como 2 preguntas abiertas. La duracion del mismo es de unos
10 minutos.

La elaboracion de las preguntas que forman parte de dicho cuestionario, es
totalmente de elaboracidn propia, basandose en las siguientes teorias:

e Empleo. (Brieva Ruiz, L., y Masriera Raventos, R, 2020).

e Informe Mundial sobre el Empleo y la EM en 2016 (MS International Federation,
2016).

La validacion del cuestionario ha sido realizada por un total de 4 personas, entre
los que se encuentran expertos en EM, asi como expertos en metodologia de la
investigacion educativa de la Universidad de Sevilla. Para ello, nos hemos basado en el
método de Corral (2009)

El cuestionario completo, se puede encontrar en el Anexo 1.
4.3.2. LAENTREVISTA.

La entrevista se trata de una entrevista estructurada de respuestas abiertas. Para
Ilevar a cabo la triangulacion de los datos se realiza a 3 grupos de personas diferentes:
neurdlogos, personas que trabajan en asociaciones, y personas con EM.

En total se han llevado a cabo 8 entrevistas. Siendo la participacion de 1 neur6logo
especializados en EM, 3 personas que trabajan en asociaciones y 4 personas con EM.

La entrevista para la neur6loga consta de 8 preguntas.
La entrevista para la persona que trabaja en la asociacion cuenta con 11 preguntas.
La entrevista para las personas con EM, esta formada por 10 preguntas.

Todas las entrevistas han sido realizadaspor via telemética, y la duracién
aproximada es de unos 15 minutos.

Las diferentes entrevistas, las podemos encontrar en los Anexos 2, 3y 4.

4.4. PROCEDIMIENTO Y TECNICAS DE ANALISIS DE DATOS.

Para llevar a cabo el analisis de los datos cuantitativos se ha utilizado el programa
estadistico SPSS 26, para describir los resultados de las diferentes dimensiones del
cuestionario utilizandose técnicas de analisis descriptivos.

Por otro lado, en cuanto a la metodologia cualitativa, se ha usado un sistema de
categoria para analizar las diferentes entrevistas.

5. RESULTADOS.
5.1. ANALISIS DESCRIPTIVO.

En este apartado, se exponen los objetivos especificos, junto con los resultados y
andlisis:

Objetivo especifico 1. Conocer el grado de incertidumbre frente al trabajo,
en el momento que se le diagnostico la enfermedad.

Para dar respuesta a este objetivo, se analiza la segunda dimension del
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cuestionario.

La media observada de item “pensé si la enfermedad afectaria al &mbito laboral
ono”, es una media alta de 3,70 de 5, que se entiende como algo de acuerdo. Aunque,
también destacamos que la diferencia entre el valor madximo y minimo de las puntuacionesde este
item es de 4 puntos, teniendo en cuenta que se trata de una escala del 1 al 5 las puntuaciones se
distribuyen a lo largo de toda la escala, por lo que se han obtenido respuestas muy variadas.

En el momento de recibir el diagnéstico, pensoé que la sintomatologia iba a
afectar a mi carrera profesional.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia = Porcentaje vélido acumulado
Valido Totalmente en desacuerdo 60 15,5 15,6 15,6
Algo en desacuerdo 32 8,3 8,3 23,9
Ni de acuerdo ni en 50 13,0 13,0 36,9
desacuerdo
Algo de acuerdo 64 16,6 16,6 53,5
Totalmente de acuerdo 179 46,4 46,5 100,0
Total 385 99,7 100,0
Perdidos Sistema 1 3
Total 386 100,0

Figura 1. Estadisticos item B2.

Por otro lado, para comprobar el nivel de incertidumbre se analiza también el item
“shacomunicado la nueva situacion e su puesto de trabajo?”, ya que entendemos que la
no comunicacion, puede deberse a la inseguridad de si afectara a su puesto. Como se aprecia
en la grafica 4, la mayoria (81,30%) han comunicado la enfermedad en el puesto de trabajo.

Frecuencia del item ;ha comunicado la nueva situacion en su puesto de trabajo?
¢Ha
comunicado
la nueva
situacion en
su puesto de
trabajo?

18,70% si

Mo

81,30%

Graéfica 4. Frecuencia del item ¢ha comunicado la nueva situacion en su puesto de trabajo?

Destacando que las personas que no lo han comunicado, el principal motivo por
el que por el momento no lo han comunicado es la inseguridad (33,8%), como se muestra
en la gréafica 5.
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Frecuencia del item jqué le ha llevado a no contarla aun?

En el caso que la
respuesta a la pregunta
B4 haya sido "No", jqué

le hallevado a no

contarla aun?

Inseguridad
19,72% Aun no ha afectado el
desempefin laboral

Por la falta de sensibilizacidn en
esas

33,80% las empr

Otras

23,94%

22,54%

Gréfica 5. Frecuencia del item ¢ qué le ha llevado a no contarlo aun?

Analizando las respuestas dadas en el apartado de “Otras” se encuentra que las
gue mas se repiten es el ser autobnomo o el no haber trabajado después.

Objetivo especifico 2. Identificar qué factores afectan al desempefio del
trabajo.

La respuesta a este objetivo se obtiene del andlisis de la tercera dimension del
cuestionario, analizando la media y la desviacion tipica. Para ello, los participantes han
tenido que responder items, indicando su grado de acuerdo o desacuerdo, a través de una
escala Likert.

En lo referente a los factores que pueden afectar al desempefio del puesto de
trabajo, segun la media observada la fatiga (3,80) es la mas comun, el resultado estaria
interpretado como algo de acuerdo, estando este item relacionado con el segundo con
mayor media la sensacion de falta de energia (3,64). Si tenemos en cuenta la desviacion
tipica, observamos que los items con una media inferior, la desviacion tipica es mayor, lo
que significa que existe una alta variabilidad en las respuestas.

ITEMS X SD
Durante el desempefio de la jornada laboral, presenta fatiga. 3,80 1,34
Incluso en los momentos en los que no se exige un gasto fisicoimportante, 3,64 1,34

tiene la sensacién de la falta de energia.

Presenta falta de equilibrio y/o debilidad muscular, que le impidedesarrollar 3,12 1,56
parte de sus funciones.

Entre la sintomatologia que presenta se encuentra el deterioro cognitivo. 2,87 1,46
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Entre la sintomatologia que presenta se encuentran los problemas de 2,53 1,52
vision.
Entre la sintomatologia que presenta se encuentran los problemasurinarios. 2,78 1,59

Tabla 2. Media y SD de factores que pueden afectar al desempefio del puesto de trabajo. Fuente: elaboracion
propia.

Por otro lado, se ha querido analizar si la falta de un tratamiento estable afecta al
rendimiento laboral, por ello las personas que han indicado “No0” al item “en estos
momentos, jse encuentra en tratamiento médico estable?”, han debido contestar la
siguiente cuestion.

Como se advierte en la figura 2, segin la media obtenida “no estan de acuerdo, ni
en descuerdo” con que la falta de un tratamiento médico estable afecte a su rendimiento
laboral.

Estadisticos
En o caso que 1a respuesta a a pregunta
C7 haya sido "No”, indique & grado de

acuerdo o desacuerco en ia sigulente

cuestion. El tratamiento médico, afecla de
manera negativa a su rendimiento laboral
N Valido 45

Perdidos 337
Meds 294
Degsy, Desviacion 1,638
Vatianza 2,684

Hanao R

Figura 2. Estadisticos items C8.

Objetivo especifico 3. Averiguar qué adaptaciones son necesarias, para que
las personas con EM puedan realizar las funciones encomendadas en su puesto de
trabajo ante las nuevas circunstancias.

Para responder a este objetivo, se estudia la cuarta dimension del cuestionario, en
la que los sujetos debian mostrar su grado de acuerdo o desacuerdo en las siguientes
cuestiones.

Basandonos en las adaptaciones, Tabla 3, se observa que segln la media obtenida
el realizar funciones que le permitan permanecer sentados, les facilita eldesempefio
laboral (3,53), seguido de tener un ambiente fresco (3,30) y contar con una rutina de
trabajo predecible (3,24). En este sentido, también encontramos que la desviacion tipica
es alta, y del mismo modo que lo que ocurria en el apartado de factoresque afectan al
puesto de trabajo, los que presentan una media mayor, cuentan con una desviacion tipica
menor.
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ITEMS X SD
Durante su jornada laboral, necesita descanso de manera periddicas. 3,12 1,49
Requiere de flexibilidad en su horario de trabajo. 2,98 1,65
Requiere de silla, teclado... ergonémico que le ayude al desempefio del 2,28 158
trabajo.
Requiere de lavabos cercanos a su puesto de trabajo. 2,95 1,68
El realizar funciones que le permitan permanecer sentados, le facilita el 353 144
desempefio laboral.
Precisa de un ambiente fresco, que le permita adaptarse a los posibles 3,30 1,52
problemas de sensibilidad térmica.
A nivel de movilidad, requiere de agarres, rampas. 2,19 1,556
A nivel cognitivo, le ayuda contar con una rutina de trabajo predecible. 324 1,42
A nivel de vision, le facilita el trabajo el uso de lupas, pantallas 2,37 1,56
antirreflejantes...

Tabla 3. Media y SD de adaptaciones que permiten el desempefio laboral. Fuente: elaboracién propia.

Otra de las adaptaciones, que podrian necesitar es la reduccion de jornada. Por
ello, se examina el item ¢ha necesitado una reduccion de su jornada laboral?

En este sentido, como muestra la grafica 6, se observa que la mayoria no han
necesitado una reduccion de su jornada laboral.
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Frecuencia del item ¢ha necesitado una reduccion de su jornada laboral?

¢Ha
necesitado
una
reduccion
de su
jornada
laboral?

Wsi
I No

Grafica 6. Frecuencia del item ¢ha necesitado una reduccién de su jornada laboral?

Objetivo especifico 4. Explorar si las adaptaciones llevadas a cabo son
percibidas como eficaces.

Al igual que el objetivo anterior, el analisis se centra en la cuarta dimension.
Aunque, en esta ocasion, se pone la atencion en el item “;las adaptaciones ofiecidas le
han ayudado a su desempefio laboral?”. Este item, esta enfocado a personas que han

contestado “Si” a “;Las empresas en las que ha trabajado ylo trabaja le han facilitado
las adaptaciones que precisa?”

Como se observa en la grafica 7, el 84,18% de las personas a las que se les ha
adaptado el puesto de trabajo, estas han sido Gtiles y beneficiosas. Entre estos beneficios
encontramos que han ayudado a reducir el estrés (46,5%), seguido de ayudado a aumentar
su rendimiento (24,3%), como se comprueba en la Figura 3.

Frecuencia del ftem ¢las adaptaciones ofrecidas le han ayudado a su desempeno laboral?

Grafica 7. Frecuencia del item ¢ las adaptaciones ofrecidas le han ayudado a su desempefio laboral?
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$D17 frecuencias

Respuestas Porcentaje de
N Porcentaje casos

D172 Han reducido el estrés 86 46,5% 65,6%

Le han ayudado a 31 16,8% 23,7%

reforzar la imagen

positiva sobre la

empresa

Han aumentado su 45 24,3% 34,4%

rendimiento

Otra 23 12,4% 17,6%
Total 185 100,0% 141,2%

a. Grupo de dicotomia tabulado en el valor 1.

Figura 3. Frecuencia items beneficios proporcionados por las adaptaciones.

Objetivo especifico 5. Descubrir si la carrera profesional de la persona ha
sido modificada a raiz de la enfermedad.

Para dar respuesta a este objetivo, se analizan diferentes items, ya que puede el
cambio puede venir motivado por una modificacion del sector y/o puesto de trabajo, asi
como un abandono del puesto de trabajo.

En primer lugar, se analizan los items de “situacion laboral en el momento del
diagnostico” y “situacion laboral actual”. En este sentido, tal y como se observa en el
grafico 8 y 9, el porcentaje prioritario en ambos es estar trabajando. No obstante, se
comprueba que el porcentaje de personas con incapacidad laboral pasa de en el momento
del diagnéstico de 3,89% al 17 ,9%, y el de jubilados de 1,30% a 8,06%. Por tanto, debido
a que todos los participantes se encuentran en edad de edad de trabajar, se constata que la
situacion ha cambiado.

Frecuencia del item Situacién laboral actual. Frecuencia del item Situacion laboral en el momento del diagnéstico.

Situacién laboral
ctual

M Trabajando
Inactivo

Situacién en la

encontraba en el
momento del
diagnostico
W Trabajanda
Inactivo

Jubilado

Grafica 8. Frecuencia item situacion laboral actual. Grafica 9. Frecuencia item situacion laboral momento diagndstico.
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Asi mismo, es necesario conocer si ambito de la profesion se ve afectado. Por ello,
se examina el item “el &mbito de su carrera profesional, ¢ha sido modificado a raiz del
diagndstico de la enfermedad?”. Extrayéndose de este analisis que el 54,20% han
contestado positivamente a esta cuestion, por lo que la mayoria han tenido que realizarcambios
en su &mbito profesional.

Frecuencia del item el ambito de su carrera profesional, ; ha sido modificado a raiz del diagnéstico de la
enfermedad?

El ambito de
su carrera
profesional,
¢ha sido
modificado a
raiz del
diagnéstico
ela
enfermedad?
Si
Mo

45,80%
54,20%

Gréfica 10. Frecuencia del item el ambito de su carrera profesional, ¢ha sido modificado a raiz del
diagndstico de la enfermedad?

Por ultimo, es necesario constatar si las personas han tenido que abandonar su
carrera profesional debido a la enfermedad. Para ello, nos centramos en el item, “;la
sintomatologia presentada le obligo a abandonar su carrera profesional?”, y cOmo se
observa en la grafica 11, se encuentra que el 44,09% de la poblacion ha tenido que
abandonar su carrera profesional, debido a sintomatologia causada por la enfermedad.

Frecuencia del item ¢la sintomatologia presentada, le obligé a abandonar su carrera profesional?

éila
sintomatologia
presentada, le
obligé a
abandonar su
carrera
profesional?
Si
No

44,09%
55,91%

Gréfica 11. Frecuencia del item la sintomatologia presentada, ¢ le obligoé a abandonar su carrera
profesional?
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Objetivo especifico 6. Conocer los motivos que pueden desencadenar un
cambio en la carrera profesional.

Este objetivo, estaria relacionado con el objetivo anterior, se centraria en la quinta
dimension del cuestionario, analizando los motivos que han llevado han desencadenado
el cambio en su carrera profesional. Para ello, analizamos el item “Los motivos de cambio
debido a la enfermedad”, en el cual debian solo las personas que hubieran contestado de
manera afirmativa el item “el &mbito de su carrera profesional, ¢ha sido modificado a
raiz del diagnostico de la enfermedad?”. El item analizado, permitia contestar diferentes
opciones.

Tal y como muestra la figura 4, como motivo principal se encuentra “el estrés
desencadenado del puesto de trabajo” (36,7%), muy seguido de “el puesto de trabajo
exigia un gran esfuerzo fisico” (36,3%).

$E2 frecuencias

Respuestas Porcentaje de
N Porcentaje €asos

$E22  El trabajo exigia un gran 98 36,3% 50,3%

esfuerzo fisico

Se trataba de un trabajo 36 13,3% 18,5%

poco predecible

Estrés desencadenado del 99 36,7% 50,8%

puesto de trabajo

Otra 37 13,7% 19,0%
Total 270 100,0% 138,5%

a. Grupo de dicotomia tabulado en el valor 1.

Figura 4. Frecuencia del item motivos de cambio debido a la enfermedad.

Por otro lado, igual que en el objetivo anterior, debemos constatar los motivos del
abandono profesional. Para ello, se analiza el item “;qué le motivo a tomar estadecision?”,
estando enfocada unicamente a las personas que han respondido “Si” al item “;la
sintomatologia presentada le obligd a abandonar su carrera profesional?”, pudiendo
escoger mas de una opcion. En este sentido, se percibe que la fatiga (37,1%) esel principal
factor que ha desencadenado la toma de esta decision, seguido de los problemas de
movilidad 31,5%.

$E4 frecuencias

Respuestas Porcentaje de
N Porcentaje casos
$E42 La fatiga 112 37,1% 69,1%
Problemas de movilidad 95 31,5% 58,6%
Deterioro cognitivo 55 18,2% 34,0%
Otra 40 13,2% 24,7%
Total 302 100,0% 186,4%

a. Grupo de dicotomia tabulado en el valor 1.
Figura 5. Frecuencia item motivos del abandono laboral
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Objetivo especifico 7. Percibir si es necesario una reorientacion profesional
para que las personas con EM se puedan mantener durante un mayor tiempo
activas.

Para dar respuesta a este Ultimo objetivo, se utiliza como base el item “Si hubiera
contado con una reorientacion, ¢ hubiera podido continuar con su carrera profesional?”,
este item iba enfocado a las personas que han tenido que abandonar su carrera profesional.

En este sentido, como se atisba en la grafica 12, el 58,67%, indican que, a pesar
de una reorientacion profesional no hubiera podido continuar con su carrera profesional.
Aunque, es cierto que los datos de frecuencia estan muy igualados.

Frecuencia del item Si hubiera contado con una reorientacion, jhubiera podido continuar con su carrera
profesional?

Si hubiera
contado con
una
reorientacion,
¢hubiera
podido
continuar con
su carrera
profesional?

W si
N

58,67%

Gréfica 12. Frecuencia del item si hubiera contado con una reorientacién, ¢hubiera podido continuar
con su carrera profesional?

5.3. ANALISIS CUALITATIVO.

Para poder realizar el analisis de las diferentes entrevistas realizadas, se ha creado
el siguiente sistema de categoria para su posterior analisis.

SISTEMA DE CATEGORIA

CATEGORIA SUBCATEGORIA DEFINICION

INCERTIDUMBRE A La incapacidad de poder prever la manera en
CERCADE LA la que la enfermedad se va a manifestar.
ENFERMEDAD.

INCERTIDUMBRE

INCERTIDUMBRE No saber como la enfermedad va a afectar al
LABORAL. desarrollo laboral de la persona.
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REORIENTACION
PROFESIONAL

ASPECTOS ATENER EN
CUENTA.

Descripcion de la manera en la que debe
hacerse una reorientacion profesional.

MOMENTO EN EL QUE
DEBE HACERSE.

Descripcion del momento en el que debe
realizarse la reorientacion profesional.

BENEFICIOS

BENEFICIOS SEGUIR
TRABAJANDO.

Definir los aspectos positivos que tiene para
las personas con EM, el seguir manteniéndose
en el mundo laboral.

NECESIDADES

ADAPTACIONES AL
PUESTO DE TRABAJO

Descripcion de las modificaciones necesarias,
para que las personas puedan seguir
desarrollando sus funciones laborales.

CERTIFICADO DE
DISCAPACIDAD

Pensamiento sobre el acceso al certificado de
discapacidad, en el momento del diagnostico.

SENSIBILIZACION

SENSIBILIZACION POR
PARTE DE LAS
EMPRESAS

Necesidad que tanto empresarios como
compafieros, se muestren empaticos con la
persona.

CAMBIO LABORAL

FACTORES QUE
DESENCADENAN EL
CAMBIO DEL AMBITO
LABORAL

Descripcion de los aspectos que provocan que
las personas con EM, tengan que cambiar de
ambito laboral.

Tabla 4. Sistema de categoria. Fuente: elaboracién propia.

Una vez definida el sistema de categoria, y analizadas las diferentes entrevistas,
destacamos que todos sefialan la incertidumbre frente a la enfermedad, sobre todo como

indica se indica

“Recién diagnosticados si, muchisimas, muchas veces es la incertidumbre, es
muchas dudas y mucha ansiedad, es la ansiedad anticipatoria” (Asociacion 3).

En lo que se refiere la incertidumbre laboral, los pacientes muestras que si han presentado
dudas sobre si la enfermedad les afectaria en el &mbito laboral:
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“Yo estaba estudiando, no habia llegado a trabajar, y no sabia qué hacer”
(Paciente 3).

“En que pasaria después, cuando volviese de la baja, si podria aguantar el ritmo
de trabajo o no” (Paciente 1).

Mientras que las asociaciones también sefialan las dudas que presentan a nivel
laboral:

“s1, surgen muchas dudas tanto laborales como sociales” (Asociacion 1).
La neurdloga ha indicado:

“eso es una pregunta (el tema laboral) que no me suelen hacer”. (Neurdloga)
En lo que se refiere a las adaptaciones, observamos que las entienden como:
“algo necesario para seguir trabajando” (Asociacion 1).

Pero estas dependen mucho del puesto de trabajo que la persona realice y las
necesidades que esta tenga. Por otro lado, desde la mayoria de asociaciones y pacientes,
reclaman el reconocimiento del 33% de discapacidad, destacamos en este sentido las
siguientes aportaciones:

“lo que queremos Unicamente, es con este certificado, con este reconocimiento de
discapacidad esta vinculado con el poder mantenerse activo durante mucho mas
tiempo, porque es una proteccion para la persona y para el empleador”
(Asociacién 1).

“si que creo absolutamente, que tienen que reconocer el 33% de discapacidad
porque en la mayoria de los casos se necesita una adaptacion del trabajo”
(Paciente 2).

Por otro lado, la sensibilizacion por parte de las empresas, es entendida como
importante:

“Ehh no, yo creo que es mas bien informar, tanto a las personas como a los que
realmente contratan” (Paciente 3).

Respecto a los factores que desencadenan el cambio del ambito laboral, es un tema
que no hablamos con todos los entrevistados, pero sefialan el ambito fisico, la autonomia,
0 el encontrarse con ciertas limitaciones:

“Yo creo que si, no es lo mismo trabajar en una oficina que estas sentado y no
es nada fisico, que estar trabajando en un comercio o algun sitio que tengas que
estar de pie todo el dia o cualquier trabajo fisico” (Paciente 1).

Siendo el ambito de oficina el que considera mas facil las asociaciones para
desarrollar la carrera profesional:

“nosotros siempre aconsejamos entornos de oficina” (Asociacion 3).

Respecto a la importancia de la reorientacion profesional, todos los entrevistados,
la consideran importante, en este sentido no se debe ver Unicamente la enfermedad, si no
que se tiene que tener en cuenta el momento y la situacion actual de la persona. Sefialando,
la intervencidn siguiente.

“... sobretodo no de una sola evaluacion, si no a lo largo de toda la enfermedad,
porque va variando al igual” (Paciente 2).
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Por ultimo, todos coinciden en los beneficios que aporta el seguir manteniéndose
activos, como pueden ser la normalizacién de la enfermedad, beneficios psicoldgicos, el
sentirte atil, empoderarte y la autonomia que este ofrece:

“Sentirme (til, el tener autonomia, porque si no tienes trabajo, no tienes
autonomia... Ademas, a nivel psicologico, me distrae me hace el no pensar en la
enfermedad, y el normalizar mi vida” (Paciente 4).

6. CONCLUSIONES.

Una vez analizado los datos cuantitativos y cualitativos, se presentan las
conclusiones con los datos obtenidos, relacionandolos con fundamentacion tedrica.

A nivel general, destacamos que el impacto que tiene el curso de la enfermedad a
nivel laboral es alto, afectando también al aspecto familiar y social (FEM, 2012).

En primer lugar, en el momento del diagndstico los pacientes presentan un alto
nivel de incertidumbre laboral 3,70 de 5. Ademas, la “inseguridad” y “falta de
sensibilizacion por parte de la empresa” son los motivos principales por los que no se
atreven a contarlo. En este sentido, se destaca que existen dos grupos “tenemos personas
que estan iniciando su etapa laboral, sobre su capacidad para desarrollar el trabajo que
estan desempefiando y que estan empezando a desempefiar y luego tenemos otro grupo,
de personas ya un poco mas mayores, con trabajo de mas tiempo, en el que tienen
muchisima duda sobre hacer pablica su situacion o no por las consecuencias laborales
a corto plazo” (Asociacion 1). Por lo que cobra, gran importancia la sensibilizacion por
parte de las empresas ya que consideran “complicado, dar a entender (la enfermedad) a
los responsables” (Asociacion 3).

Por otro lado, se observan las altas puntuaciones de la fatiga (3,8 de 5), seguido
del gasto fisico (3,64 de 5) como factores que méas afectan al desempefio laboral. No
obstante, también es importante analizar el tipo de trabajo que la persona realiza, ya que
se extrae del analisis cualitativo “no es lo mismo estar trabajando en una oficina que estas
sentado y no es nada fisico, que estar trabajando en un comercio” (Paciente 1). Ademas,
como indica Cores et al (2014) la discapacidad fisica, la fatiga y el curso de la enfermedad
tiene gran influencia sobre la situacion laboral de los pacientes.

En este sentido, cobran gran importancia las adaptaciones, ya que son
consideradas como beneficiosas para el 84,18% de los que cuentan con ella, asi como
“necesarias para mantener el puesto de trabajo” (Asociacion 1). Entre las diferentes
adaptaciones, se destaca el permanecer sentado (3,53 de 5), contar con un ambiente fresco
(3,30 de 5) y tener una rutina de trabajo predecible (3,24 de 5). Por ello, las asociaciones
indican “nosotros siempre aconsejamos entornos de oficina” (Asociacion 3). También,
se ha descubierto la importancia del reconocimiento del 33% para que las personas
pueden seguir manteniéndose activas, siendo estas entendidas como “la Unica forma que
tenemos de poder instar a las empresas, las adaptaciones que son tan necesarias para
poder mantener el trabajo” (Asociacion 1).

Por ultimo, también se muestra el impacto en los altos datos de personas que han
tenido hacer un cambio en su carrera profesional, ya el 54,20% la ha visto modificada y
el 44,09% hatenido que abandonar su carrera profesional. Investigaciones llevadas a cabo
por el MSIF (2016), revelan que el 43% de los pacientes han tenido que abandonar su
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carrera profesional 3 afios después del diagnostico.

En lo que se refiere a la importancia de la reorientacion profesional, no se obtienen
datos concluyentes, debido a que en el analisis cuantitativo se observa que el 58,67%
indican que no se hubieran mantenido activos, a pesar de una reorientacion profesional,
pero en las entrevistas todos valoran positivamente la reorientacion profesional. Quizas,
esta pregunta no deberia haber estado limitada unicamente a las personas que han tenido
que abandonar su puesto de trabajo, si no que tendria que haber estado destinada a todos.
En este sentido, a nuestro parecer debido al alto porcentaje en el cambio profesional, hace
que cobre importancia esta reorientacion profesional. Ademas, siguiendo a Brieva y
Masriera (2020) es necesaria una intervencion temprana tras el diagnéstico para una
mayor retencion laboral.

7. LIMITACIONES E IMPLICACIONES.

Entre las limitaciones que se encuentran para llevar a cabo esta investigacion,
podemos destacar: en primer lugar, la falta de tiempo, ya que a un mayor tiempo
podriamos haber realizado una investigacion mayor, de la que podriamos haber extraido
mayores conclusiones. Ademas, podriamos haber entrevistado a un mayor nimero de
personas.

En segundo lugar, la falta de investigacion acerca del empleo en el ambito de la
esclerosis multiple, ya que se investigan mucho mas otros aspectos relacionados con la
enfermedad.

En tercer y Gltimo lugar, debido a la situacion acontecida por la COVID-19, la
fase de recogida de informacion ha sido de manera online haciendo que la participacién
sea menor. No obstante, se agradece a todas y cada una de las personas que hanparticipado
en la investigacion, ya que, sin ellas, no hubiera sido posible llevarla a cabo.

Una manera de continuar este estudio en el futuro, seria hacer analisis de
correlaciones significativas entre las diferentes profesiones y la capacidad de mantenerte
activo. Asi como, realizar una guia de sensibilizacion en las empresas con el objetivo de
dar a conocer la enfermedad, para que se les pueda ofrecer a estas personas las
adaptaciones necesarias que les permitan seguir desarrollandose en el ambito profesional.
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9. ANEXOS.
9.1. ANEXO 1.

CUESTIONARIO PARA ANALIZAR LAS NECESIDADES PERSONALES QUE PUEDE LLEGAR A
TENER UNA PERSONA CON EM, PARA DESARROLLAR SU CARRERA PROFESIONAL (CANEM)

El presente cuestionario es totalmente andnimo y se ruega que conteste con la mayor sinceridad
posible. El mismo consta de 45 items, los cuales, se encuentran repartidos en cinco bloques.

Los objetivos propuestos para dicho cuestionario tienen que ver con analizar las necesidades
personales y/o formativas que pueden llegar a tener las personas que sufren esclerosis multiple
para desarrollar su carrera profesional.

Muchas gracias de antemano por su colaboracién.

Al.Sexo: [l] Hombre . Mujer

A2. Edad actual:

A3. Edad en la que se le diagnosticé EM:

A4. {Qué tipo de EM presenta? . Esclerosis multiple recurrente-remitente (EMRR)
. Esclerosis multiple secundaria progresiva (EMSP)
. Esclerosis multiple primaria progresiva (EMPP)
A5. Situacion en la que se encontraba en el momento del diagndstico:
. Trabajando . Busqueda de empleo
. Incapacidad laboral . Inactivo
] Estudiante [] Auténomo

. Jubilado

A6. Nivel de estudios: Sin estudios Graduado Eso

. Técnico/Técnico superior . Estudios universitarios

. Estudios de Master
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A7. {Tiene reconocido > 33% de discapacidad? |:| Si |:| No

A8. Situacion laboral actual:|:| Trabajando Busqueda de empleo

|:| Incapacidad laboral |:| Inactivo
] Estudiante ] Auténomo
|:| Jubilado

B. INCERTIDUMBRE

Responda, a las siguientes cuestiones segln considere: (1 = totalmente en desacuerdo, 2 = algo
en desacuerdo, 3 = ni de acuerdo ni en desacuerdo, 4 = algo de acuerdo, 5 = totalmente de
acuerdo)

iTEMS 1 2 3 4
B1. Antes del diagndstico, conocia en qué consistia la enfermedad.

B2. En el momento de recibir el diagnéstico, pensé que la
sintomatologia iba a afectar a mi carrera profesional.

B3. Una vez recibido el diagnodstico, solicité ayuda a
organizaciones especializadas en el ambito laboral.

B4. {Ha comunicado la nueva situacion en su puesto de trabajo?|:| Si |:| No

B5. En el caso que la respuesta a la pregunta B4 haya sido “Si”, indique el grado de acuerdo o
desacuerdo en la siguiente cuestion. (1 = totalmente en desacuerdo, 2 = algo en desacuerdo,
3 = ni de acuerdo ni en desacuerdo, 4 = algo de acuerdo, 5 = totalmente de acuerdo)

iTEMS 1 2 3 4

A la hora de comunicar la enfermedad a sus superiores, presenté
inseguridad a la hora de transmitirlo

B6. En el caso que la respuesta a la pregunta B4 haya sido “NO”, é¢qué le ha llevado a no
contarlo aun?

Inseguridad.

Aln no ha afectado al desempefio laboral.
Por la falta de sensibilizacidn en las empresas.
Otras

o 0 T o
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C. FACTORES QUE AFECTAN AL DESEMPENO DEL TRABAJO

Indique el grado de acuerdo o desacuerdo, con las siguientes cuestiones: (1 = totalmente en
desacuerdo, 2 = algo en desacuerdo, 3 = ni de acuerdo ni en desacuerdo, 4 = algo de acuerdo, 5
= totalmente de acuerdo)

ITEMS 1 2 3 4
C1. Durante el desempeiio de la jornada laboral, presenta fatiga.

C2. Incluso en los momentos en los que no se exige un gasto fisico
importante, tiene la sensacidn de falta de energia.

C3. Presenta falta de equilibro y/o debilidad muscular, que le
impide desarrollar parte de sus funciones.

C4. Entre la sintomatologia que presenta se encuentra el deterioro
cognitivo.

C5. Entre la sintomatologia que presenta se encuentran los
problemas de visidn.

C6. Entre la sintomatologia que presenta se encuentran los
problemas urinarios

C7. En estos momentos, ése encuentra en un tratamiento médico estable? |:| Si |:| No

C8. En el caso que la respuesta a la pregunta C7 haya sido “NO”, indique el grado de acuerdo
o desacuerdo en la siguiente cuestidn.

iTEMS 1 2 3 4

El tratamiento médico, afecta de manera negativa a su
rendimiento laboral.

D. ADAPTACIONES QUE PERMITEN DESARROLLAR SU TRABAJO

Indique el grado de acuerdo o desacuerdo, con las siguientes cuestiones: (1 = totalmente en
desacuerdo, 2 = algo en desacuerdo, 3 = ni de acuerdo ni en desacuerdo, 4 = algo de acuerdo, 5
= totalmente de acuerdo)

iTEMS 1 2 3 4

D1. Durante su jornada laboral, necesita descansos de manera
periddica.

D2. Requiere de flexibilidad en su horario de trabajo.
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D3. Requiere de silla, teclado... ergonémico que le ayude al
desempeiio del trabajo.

D4. Requiere de lavabos cercanos a su puesto de trabajo.

D5. El realizar funciones que le permitan permanecer sentados, le
facilita el desempeno laboral.

D6. Precisa de un ambiente fresco, que le permita adaptarse a los
posibles problemas de sensibilidad térmica..

D7. A nivel de movilidad, requiere de agarres, rampas...

D8. A nivel cognitivo, le ayuda contar con una rutina de trabajo
predecible.

D9. A nivel de visidn, le facilita el trabajo el uso de lupas, pantallas
antirreflejantes...

D10. Cuenta con la posibilidad de poder realizar teletrabajo.

D11. ¢Ha necesitado una reduccidn de su jornada laboral? |:| Si |:| No

D12. Si la respuesta a la pregunta D11 es “Si”, ¢de cuanto ha sido la reduccién de jornada?

Menos del 25%.
Entre el 25% al 50%.
Entre el 50% al 75%.
Mas del 75%.

o 0 T o

D13. {Considera necesaria alguna otra adaptacidon, que no haya sido nombrada? |:| SD No

D14. En el caso que la respuesta a la pregunta 30 haya sido “Si”, indique cual:

D15. é¢Las empresas en las que ha trabajado y/o trabaja le han facilitado las adaptaciones que

precisa? |:| Si |:| No

D16. En el caso, que la respuesta a la pregunta D15, haya sido “Si” ¢ Las adaptaciones ofrecidas
le han ayudado en su desempeiio laboral? |:| Si |:| No.

D17. En el caso, que la respuesta a la pregunta D16 haya sido “Si”, éen qué ambitos le han
ayudado? (marque las opciones que considere correctas)

a. Hanreducido el estrés.
b. Le han ayudado a reforzar la imagen positiva sobre la empresa.
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c. Hanaumentado su rendimiento.
d. Otras

E. REORIENTACION DE SU CARRERA PROFESIONAL

E1l. El ambito de su carrera profesional, ¢ha sido modificada a raiz del diagndstico de la
enfermedad? [1]si [ No

E2. En el caso, que la respuesta a la pregunta E1, haya sido “Si”, équé motivos le llevaron a
tomar esta decision? (Marque las opciones que considere oportunas)

a. El trabajo exigia un gran esfuerzo fisico.
b. Se trataba de un trabajo poco predecible.
c. Estrés desencadenado del puesto de trabajo.

d. Otras

E3. é{Lasintomatologia presentada, le obligd a abandonar su carrera profesional? |:| Si |:| No

En el caso, que la pregunta E3, haya sido “Si”, responda a las siguientes cuestiones:

E4. {Qué le motivé a tomar esta decisiéon?
a. La fatiga.

b. Problemas con movilidad.

c. Deterioro cognitivo.

d. Otras

E5. éCuanto tiempo transcurrid entre el abandono del trabajo y el diagnéstico?

a. Menos de 4 anos.
b. Entre 4 y 8 aios.

c. Entre 8y 12 afios.
d. Mas de 12 afios.

E6. Si hubiera contado con una reorientacion, ¢hubiera podido continuar con su carrera
profesional?

|:| Si |:|No
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9.2. ANEXO 2.

PREGUNTAS PERSONAS CON ESCLEROSIS MULTIPLE:

PREGUNTAS SOBRE EL DIAGNOSTICO:

1- En el momento del diagnostico, ¢en qué situacion te encontrabas estudiando,
trabajando...?

2- En ese momento, ¢qué fue lo que pensaste?
3- ¢ Te surgieron dudas respecto a tu carrera profesional?
4- ;A quién le planteaste todas las dudas?

5- ¢Crees que hubieras necesitado ayuda en alguna de estos aspectos, de los cuales no
encontraste respuesta o cambiarias?

PREGUNTAS SOBRE TRABAJO:
5- Ahora mismo, ¢cual es tu situacion laboral?
6- ¢En qué ambito trabajas? Indicar una pequefia descripcion del puesto.

7- ¢ Necesitas algun tipo de adaptacion para poder desarrollar tu trabajo con normalidad?
En el caso que si, ¢por parte de la empresa se te ha ofrecido?

PREGUNTAS SOBRE REORIENTACION PROFESIONAL:

8- A dia de hoy, ¢la enfermedad te ha hecho realizar cambios a nivel profesional? ¢Si es
asi cuéles?

9- ¢Piensas que es importante a la hora del diagndstico, tener en cuenta las
caracteristicas del empleo de la persona para que se le realice una reorientacién
profesional?

PREGUNTA PARA EL CIERRE:

10- ¢ Afiadirias alguna otra cuestién que no hayamos mencionado?
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9.3. ANEXO 3.

ENTREVISTA PARA ASOCIACION

PREGUNTAS DE CARACTER GENERAL:

1- Aproximadamente, ;con cuantos socios contais?

2- ¢Que servicios ofrece la asociacion a los pacientes?

3- ¢Cuenta la asociacion con un servicio de orientacién laboral?

4- En el caso que no dispongan, ¢trabajais con un servicio externo que ayude en
este &ambito?

PREGUNTA SOBRE EL MOMENTO DEL DIAGNOSTICO:

5- A la hora del diagnéstico, ¢piensas qué es importante realizar un trabajo
conjunto con el neur6logo?

PREGUNTAS SOBRE INCERTIDUMBRE:

6- ¢En qué momento acuden los pacientes a la asociacion? (ante el diagndstico,
para solicitar la incapacidad laboral...)

7- ¢Presentan dudas? ¢ Entre ellas, se encuentra dudas sobre el ambito laboral?

8- ¢Qué beneficios aporta el empleo a las personas con EM?

PREGUNTAS SOBRE LA REORIENTACION PROFESIONAL:

9- ¢Crees queé es importante tener en cuenta el empleo y formacion de la persona,
para aconsejarle una posible futura reorientacion profesional?

10- ¢ Piensas que con una posible reorientacion profesional las personas con EM,
permanecerian desarrollandose en el ambito laboral?

PREGUNTA PARA EL CIERRE:

11- ¢ Afnadirias alguna otra cuestion, que no hemos mencionado?
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9.4. ANEXO 4.

PREGUNTAS ENTREVISTA NEUROLOGO

PREGUNTAS SOBRE EL PROCEDIMIENTO DEL DIAGNOSTICO:

1- Ante el diagnostico de EM, ¢cual es el protocolo de actuaciéon?

PREGUNTAS SOBRE EL TRABAJO CONJUNTO CON LAS ASOCIACIONES:

2- ¢Piensas que es importante llevar a cabo un trabajo conjunto con las asociaciones?
3- ¢ Trabajas de manera conjunta con ellas?

PREGUNTA SOBRE LA INCERTIDUMBRE:

4- ;Cuéles son las dudas mas comunes que os suelen plantear los pacientes, en el
momento del diagnostico?

5- ¢Les suele preocupar si van a poder seguir desarrollando su carrera profesional?
¢ Qué consejos les dais?

PREGUNTA SOBRE REORIENTACION PROFESIONAL :

6- ¢Crees que, en el momento del diagndstico, es importante valorar el trabajo y
formacion de la persona para valorar una posible reorientacion profesional?
7- ¢Qué beneficios piensas que aportan el trabajo a una persona con EM?

PREGUNTA PARA EL CIERRE:

8- ¢Afadirias alguna otra cuestion, que no hemos mencionado?
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