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Diseno del Estudio

* Estudio Epidemioldgico con un procedimiento de muestreo
probabilistico, polietapico, estratificado por conglomerados.
Los estratos se definen por el tamano del habitat de los

municipios espanoles, dividido en 3 categorias:
e Estrato 1: municipios de hasta 20.000 habitantes
e Estrato 2: municipios entre 20.001 y 100.000 habitantes
e Estrato 3: municipios de mas de 100.000 habitantes

e Se definio la muestra segun la siguientes etapas: Tamano
municipio, Centro de salud y pacientes. Se busco una
representatividad territorial segun CCAA
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Diseno del Estudio
Muestreo de Centros

Aleatorizacion
11 centros del estrato 1 (hasta 20.000 hab.),

\ 11 centros del estrato 2 (20.000-100.000
A hab.), 13 centros del estrato 3 (mas de
100.000 hab.)) y estaban distribuidos entre
14 Comunidades Autonomas. En 3 CCAA
Aceptacion (Comunidad Valenciana, Pais Vascoy la
\ Rioja) no se pudo obtener la participacidon

de ningun centro.

Respuesta
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Diseno del Estudio

e Criterio de Inclusidn: Pacientes diagnosticados de Fibromialgia (Criterios ACR
1990), entre los 16 y los 64 ainos, que acuden a Centros de Salud en Espana
(excepto Ceuta y Melilla), para el control y tratamiento de su enfermedad.

@ neusier

Numero maximo de Pacientes por CS: 10 en el estrato 1y 20 los estratos 2y 3

\ Respuesta

Exclusion 50 pacientes por Respuestas No validas (28 estaban sin
responder o escasa respuesta, 22 correspondieron a personas de mas
de 64 afios

N Respuesta Valida

La tasa final de respuesta fue del 66 %
(350/530)
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Diseno del Estudio

Error muestral: Finalmente, el margen de error para el conjunto
de la muestra es de + 5,56%, para un nivel de confianza de
95,5% (20) y bajo el supuesto de maxima indeterminacion

(p=0=50)

N° de pacientes por CCAA

Catalunya

i Navarra
Asturias Madrid
f— [ m—
) Gallicia
B Aragon Canarias
Murciq
Extremadura

C.Valenciana P. Vasco La Rioja
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01/06/2011 al 10/04/2012

* Cuestionario Estructurado Autoadministrado de 138
preguntas con respuestas multiples, dividido en 6 bloques:

1. Identificacion y datos demograficos

2. Salud: caracteristicas de la enfermedad (edad de inicio, sintomas, diagndstico,
tratamientos realizados, comorbilidades, etc..) y estado de salud percibido.

3. Hogar y Familia: estructura de la familia, dindmica familiar (APGAR), satisfaccion,
impacto en roles y tareas, actitud de los miembros, cambios, situacion econdmica, variacion
de ingresos y gastos, estrategias, etc..,

4. Trabajo o Empleo: caracteristicas profesionales y de la empresa, oficio, historia
laboral, situacion laboral, satisfaccion, motivacion, estrés, dindmica y caracteristicas de las
tareas, rendimientos, absentismos, relacion con los compaiieros y empresa, adaptaciones,
apoyos, cambios y estrategias relacionados con la enfermedad, etc...

5. Apoyos, Reconocimientos y Recursos Sociales: apoyos familiares, laborales,
sociales y administrativos, reconocimientos por minusvalia, reconocimientos por
incapacidad permanente, recursos sanitarios utilizados, valoracion de servicios, satisfaccion,
asociaciones, recursos comunitarios, respuestas administrativas, etc..

6. Cuestionarios complementarios: Cuestionario de Impacto de la Fibromialgia (CIF) (y
Cuestionario de Salud y calidad de Vida (SF-36), Preguntas abiertas,....
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Caracteristicas de la Muestra

Sexo: 96,6% de mujeres

Edad: 51,9 (8) afios

Estado civil: Casadas 75%, Solteras 10%, Viudas 5%, Separado/Divorciado 9,6%
Nivel educativo: 68% de pacientes con estudios elementales o sin titulacion.

Comorbilidades: El 84% de las personas con FM refieren tener alguna otra enfermedad
(67% enfermedades musculo-esqueléticas, 35% presencia de Trastornos Psicopatoldgicos, 27%
Alteraciones Digestivas, 23,5% Enfermedades Cardio-circulatorias , 19% Enfermedades Endocrino-
Metabdlicas)

Edad de Aparicion de los primeros sintomas: 36,8 (10,9) afos

Edad del Diagnostico: 42,8 (8,8) anos : 6,6 (8,1) anos

Tiempo de Evolucion de la Enfermedad: 15,5(10) afios

Estado de Salud: - SF-36 Salud Fisica fue 28,2 (6,9) y Salud Mental 34,8 (13,3) (0—100)
- CIF: 75,5 (15,5) (0-99)




Resultados

El tamano y tipo de las familias de los pacientes con
Fibromialgia es similar al de la poblacidon general

Un 59% refieren tener muchas
con su pareja

El 23% de los pacientes refieren estar
con su vida familiar.

El 44% de los pacientes refiere
de algin miembro de la familia para
realizar las tareas domesticas.

En un 27% de los afectados, algiin miembro de su
familia ha tenido que
por las dificultades que presenta el paciente
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Resultados
Impacto Econdmico en la Familia

* Enel65% de los hogares de pacientes con

Fibromialgia en relacion
con la presencia de la enfermedad, con una media
(de) de , relacionada con la

pérdida de actividad laboral.

* Enel81% de los hogares de pacientes con
Fibromialgia
en relacion con su enfermedad con una media(de)
de
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Resultados
Situacion e Impacto en el Entorno Laboral

El 70% de las pacientes con Fibromialgia
refieren tener

para rendir en el trabajo,
desempenar las tareas habituales,
afrontar las condiciones fisicas o
ambientales, afrontar la jornada habitual

Aproximadamente el 50% de las
pacientes con fibromialgia han tenido

en el ultimo afo
trabajado y han tenido alguna baja
laboral

Situacion Laboral Pacientes con Fibromialgia

Tareas Hogar;
23%

Paro Laboral;
13%

Invalidez
Permanente;

Baja Laboral 23%

Transitoria;
11%

Trabajando;
34%



FuNBACION F
Resultados
Cambios y Respuesta en el Entorno Laboral

* EI63% de los pacientes han
notificado la enfermedad en el
45%: Adaptaciones
entorno laboral 40%; en el Trabajo

* Un 30,4% de los pacientes han
realizado Adaptaciones en el
Trabajo (69% de las solicitadas)

* Un 19% de los pacientes han
cambiado de Empresa o Negocio ¢ &9
debido a su Fibromialgia
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Resultados
Relacidon con el Entorno Sanitario

Grafica 4. Profesionales de la sanidad piblica que consulta actualmente para
la fibromialgia

O Medico de Familia

100% A B Reumatologo . .
80% - —  EI38%de Io§ pacientes refieren que el
50% | entorno sanitario es el entorno que
o . D Fsicolage menos apoyo les ofrece
iy % 22% 299 % W Fisioterapeuta
20% B Mscico Especialsta er » El grado de satisfaccién general con los
0% et @ Terapeuta Ooupacionz| profesionales sanitarios hasta el

establecimiento del diagnostico y
durante el tratamiento es bajo,
mejorando posteriormente.

0 10

* No se observan diferencias significativas
entre los pacientes atendidos, utilicen o
no una atencidn en la Sanidad privada
complementaria
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Resultados

* El27,5% de los pacientes han obtenido de la Administracion
i Autondmica algun grado de Reconocimiento Administrativo de
(siendo solicitado por el 35% de los pacientes)

* El23% de los pacientes han obtenido un algun grado de
Reconocimiento Estatal de

(Parcial 3,5%. Total 13,2% y Absoluta 6,3%)

— Aun 11,5% de los pacientes con Fibromialgia la
les reconoce una situacion de Invalidez Permanente

— Aotro 11,5% de pacientes, el reconocimiento de esta situacion fue
otorgado tras un litigio con la Administracidn y la consiguiente
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Resultados

Organizacion Social

* El 26% de los pacientes estan asociados en
Asociaciones Especificas de lucha contra la
enfermedad

* Un 20% de los pacientes con Fibromialgia
estan afiliados a un Sindicato de

Trabajadores.
— Un 16% de los pacientes refieren haberse dado A
de baja de la afiliacion sindical después del inicio
de la Fibromialgia
— Un 4% de los pacientes refiere haberse sindicado
araiz de la enfermedad.




Resultados
Prioridades seleccionadas por los Pacientes

Cientifico
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La Fundacion de Afectados y Afectadas
de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga
Crdnica, promotora del Estudio,
agradece su colaboracion y
participacion a:
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Emilia Altarriba. Fundacion FF

Presidenta de la Fundacidn de Afectados de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Cronica.

Jordi Carbonell. Parc Salut Mar Barcelona Jefe del Servicio de Reumatologia y Coordinador de la Unidad de Fibromialgia del
Hospital del Mar de Barcelona, Universidad Auténoma de Barcelona.

Xavier Castells. Parc Salut Mar

Jefe de Evaluacién y Epidemiologia del Hospital del Mar de Barcelona, Universidad Autdnoma de Barcelona.

Antonio Collado. Hospital Clinc Barcelona

Consultor en Reumatologia y Coordinador de la Unidad Multidisciplinar para el Estudio y Tratamiento de la FM. Hospital Clinic de
Barcelona, Universidad de Barcelona.

Rosa Coscolla. Fundacio Pere Tarrés Diplomada en Trabajo Social, Licenciada en Sociologia y Psicologia. Jefa de Innovacién y
Metodologia del Departamento de Consultoria y Estudios de Accién Social de la Fundacio Pere Tarrés.

Emili Gomez. Hospital Clinic Barcelona

Especialista en Reumatologia i Master en Terapia Familiar. Unidad Multidisciplinar para el Estudio y Tratamiento de la Fibromialgia del
Hospital Clinic de Barcelona, Universidad de Barcelona.

Javier Rivera. Hospital Gregorio Marafion Madrid

Médico adjunto de Reumatologia - Instituto Provincial de Rehabilitacion. Hospital Universitario Gregorio Marafién.

Ruth Sunyol. Fundacio Pere Tarrés

Licenciada en Psicologia y Master en Métodos y Técnicas de Analisis de Datos en Ciencias de la Salud.

Jordi Blanch Font. Servicio de Epidemiologia y Evaluacion IMIM — IMAS. Parc Salut Mar

Blanca Cegarra. Licenciada en Sociologia y Master en Politica Social y Mediacion Comunitaria. Fundacio Pere Tarrés
Nuria Comas. Licenciada en Sociologia.

Joan Guardia. Catedratico del Area de Metodologia de las Ciencias del Comportamiento de la Facultad de Psicologia
de la Universidad de Barcelona.

Montserrat Martinez Melo. Socidloga y Metoddloga. Master en técnicas de investigacidn social aplicada. Formadora
en estadistica y metodologia de encuestacion.
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Andalucia: José Bueno Vazquez. Centro Huelva-centro. José Antonio Reche Blanco. Centro Pedro Martinez. Lorenzo
Gutiérrez Garcia y Elena Broto Civera. Centro Casetas.

Aragon: Alberto Fontestad Planes. Centro Sarridon. Joaquin Larramendi Rodrigo. Centro Teruel Ensanche. Javier Legaz
Otero. Centro Aragon. Zuera.

Asturias (Principado de): José Cachdn Fernandez, Begona Pérez Roibas, Paz Benavides Martinez y Arturo De la Vega
Cuyas. Centro La Magdalena. Ana Isabel Barrio Alonso. Centro Ventanielles

Baleares (Islas): Maties Torrent Quetglas y Midiala Diaz Estévez. Centro Canal Salat (Ciutadella).

Canarias: Lourdes Carrillo Fernandez. Centro La Victoria.Huber Cubillos Gutiérrez y Juan Pedro Fernandez Rodriguez.
Centro Morro Jable.

Cantabria: Celia Sobrino Olaxaran. Centro Davila. Magdalena De Cos Gutiérrez. Centro San Vicente de la Barquera.
Castilla La Mancha: Rafael Fernandez Gonzalez. Centro Villarrobledo. Marta Ballesteros Merino. Centro Zona V — B.
Castillay Leon: Begoiia Sanchez Bazo. Centro Aldeadavila de la Ribera. José Luis Pérez Laiz y Mercedes Rodriguez
Benitez. Centro José Aguado.

Cataluia: Joan Moratdé Alberti, Rosa Freixedes Casaponsa, Mercé Pons Valls, Francisca Juarez Fernandez, M2 Victoria
Giménez Bardn y M2 Isabel Suarez Fuster. Centro 17 de Setembre. Esther Mufioz Espinal. Centro Hospital de
I'Esperanca. Antoni Castel Riu. Centro Hospital Universitari de Tarragona Joan XXIll. Manuel Maduefio Real,
Assumpcié Nadal Bonet y Sandra Viia Ventura. Centro L'Ametlla de Mar.

Comunidad Foral de Navarra: Agusti Navarro Reynes, Eva Pablos Herrero y M2 Jesus Avila Ballesteros. Centro Sant
Oleguer. Fernando Merino Muioz. Centro Tudela Este.

Extremadura: M2 José Garcia de Vinuesa Palo. Centro Badajoz — Zona Centro.. Obispo Paulo. Diego Dominguez
Cafas. Centro Mérida Urbano .

Galicia:Carmen M2 Rial Mosteiro, Isabel Gomis Sanchis, Graziella Moraes De Passos, Salvador Marifio-Ageitos
Monteagudo, Natividad Laya Garcia, Caterina Allegue Cortez y José Manuel Garcia Marques. Centro Ambulatorio de
San Roque. Manuel Palmeiro Diaz. Centro Baralla.
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Madrid (Comunidad de): Hervé Valdivia Altamirano, Julita Natividad Garcia Pascual y Jorge Lopez Torrijos. Centro
Arganda del Rey. M2 de la Salud Molina Bermejo, M2 Luisa Martin Doblado y Marta Isabel Mayordomo Checa. Centro
El Soto. Reyes Herndndez Pérez, Esther Veldzquez de Pinto, Angel Arostegui Cuarental y Francisco Martinez Garcfa.
Centro Soto del Real.

Murcia: Beatriz Rios Morata, Maria Ortiz Marin, Pascual Muiioz Campos y J. Eduardo Carrasco Carrasco. Centro
Abaran. Inmaculada Vicente Lépez, Cristina Ramirez Tirado y M2 José Giménez Pérez-Cabrero. Centro Torre Pacheco
Este.

Navarra: Juan Carlos Tres Belzunegui. Centro Aoiz/Agoitz. M2 Reyes De Andrés Meneses y Ana Rodriguez Ezpelta.
Centro Azpilagaia.

Parc Salut Mar de Barcelona
Hospital Clinic de Barcelona
Hospital Gregorio Maraion de Madrid
Fundacio Pere Tarrés
Diputacio de Barcelona
Fundacion ONCE
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