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Discrimination===

ltados del Estudio realizado por la Fundaciéon Afectados/Afectadas FM y SFC, con la colaborac
ternacional 4D (Mujer, Dolor, Discapacidad, Discriminacion) sobre las opiniones y experiencias ¢

fravés de las asociaciones.

El estudio fue realizado con el objetivo de utilizar los resultados del mismo para orientar a la Fundacion FF
y realizacién de sus programas FUNDACION FF Y CIENCIA y FUNDACION FF Y SOCIEDAD.

Involucrando a los implicados en unos procesos de COCREACION, situando al paciente en el centro de toc
con una MIRADA POLIEDRICA sobre su proyecto inicial de vida personal, familiar y de pareja, laboral

impacto que causan estas enfermedades en dicho proyecto, incidiendo en él de forma determinante.

Y desde una perspectiva TRANSDISCIPLINAR desde campos tan diversos como son los de la informac

atencion, investigacion, educaciéon comunitaria, género... y partiendo del concepto holistico de la salud

ara ello se disend un cuestionario autoadministrado dirigido a las asociaciones de enfermos de toc
que recogieran y valoraran los temas que sus asociados considerasen mds importa

encia integral con el dolor crénico y FM/SFC, teniendo en cuenta sus opiniones, experienci
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EL CUESTIONARIO AUTOADMINISTRADO

El cuestionario constaba de 25 preguntas y fue cumplimen
por 367 participantes.

Constd de 2 bloques
o perfil del participante
o procesos de cocreacion

Fue enviado a todas las asociaciones conveniadas co

Fundacion FF y ofras con las que mantiene relacion y comg
objetivos, acciones...

CON LOS SIGUIENTES RESULTADOS
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BLOQUE 1.

PERFIL DEL PARTICIPANTE

Sexo. 93,5% Mujeres
Edad. Entre 43-55 afos
Estado civil. 66,4% casadas viviendo con su pareja
Estudios. 31,9 ESO y 28,9% estudios superiores
Enfermedad: 96,5% Fibromialgia

Diagnastico FM. 94,8%

Profesional diagndstico. 76,3% reumatadlogo
Discapacidad reconocida. 53,7%

Grado discapacidad reconocida. 72,9% entre 33 i
66%

Incapacidad laboral. 25,1% si

Tipo incapacidad laboral. 50% IL en grado de total
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Discrimination====o

Género
367 respuestas

@ Masculino
@® Femenino
@ No binario
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Edad

367 respuestas

2 (0,5 %)
11 (3 %)

68 (18,5 %)

22 (6 %)

50

114 (31,1 %)

152 (41,4 %)
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Discrimination====

Estado civil legal
367 respuestas

@ Soltero/a
@ Casado/a

@ Pareja de hecho
@ Divorciado/da
@ Otro
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¢ Con quién convive habitualmente en su casa?
367 respuestas

@ Marido/Mujer

@ Pareja de hecho

@ Hijos
\ @ Padres

@ Hermanos

@ Otros familiares

@® Vivo solo/la
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Discrimination====

Formacion

367 respuestas

@ Hasta Estudios Primarios

@ Educacion Secundaria Obligatoria/ BUP/
Formacion profesional

@ Educacion Secundaria PostObligatoria/
Grados Formativos

@ Estudios superiores: Licenciatura,
Grado; Diplomatura

@ Estudios avanzados / Doctorado
@ Otros
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¢Cual es la causa de su Dolor crénico?
367 respuestas

Dolor articular (artrosis, artritis) —148 (40,3 %)

Dolor del raquis (lumbar, cervical, 177 (48,2 %)

discopatia, espondilitis anquilo...
Dolor muscular (sindrome de|

- 0,
dolor miofascial o dolor muscul... 16540 i)

Fibromialgia

Dolor de cabeza crénico —113 (30,8 %)

Otros —71 (19,3 %)

0 100

—354 (96,5 %)




Discriminations

¢Ha sido diagnosticada la causa de su dolor crénico?

367 respuestas




N\ Intematlonal
N

QObservatory 4D

'oman
Pain =
Disability

Discriminatiol

En caso afirmativo, ;por qué profesional ha sido diagnosticado?
350 respuestas

@ Médico de Atencion Primaria
@ Medicina Interna
@ Reumatdlogo
@ Anestesista
@ Neurdlogo
@ Neurocirujano
@ Traumatdlogo
@ Otros
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Discriminations

¢ Tiene un grado de discapacidad reconocida?

367 respuestas
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Discrimination====

En caso afirmativo, en que grado?

199 respuestas

@ Menos de 33%
@ Entre 33% y 65%
@ Entre 66% y 75%
@ Mas del 75%



Os?“rvatory 4

o

Discriminations

¢ Tiene reconocida una incapacidad laboral?
367 respuestas

® si
® No
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En caso afirmativo, qué tipo de IL
96 respuestas

@® IL Temporal
@ L Permanente Parcial
@ IL Permanente Total

@ L Permanente Absoluta
@ Gran Invalidez



BLOQUE 2. ,
PROCESOS DE COCREACION

portancia informacion/formacion profesionales. 83,4%
amas mds importantes en la formacion. El conocimiento del dolor y las ca
Jesencadenantes; los recursos terapéuticos; las estrategias y habilidades
omunicativas con el paciente

ontenidos importantes. Valoracion del daio corporal y capacidad funcion
Problemas que comporta el dolor; Tratamiento

nformacion, comunicaciéon paciente. Coordinacion entre profesionales; Infa
édicos; Complicidad

ase con la que se identifica mas.

0 entiendo por qué yo /todos los que tenemos dolor crénico no podema
er acceso a ser tratados por equipos de tratamiento multidisciplinar
obre si el paciente debe recibir formacion sobre su enfermec

el 99,7% opina que Siy 81,2% les da la puntuacién maxima
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¢Qué importancia da a la formacién/informacion sanitarias de los profesionales sanitarios (0 nada

importante - 5 muy importante)
367 respuestas

400

5 (1,|4 %) 8 (2,'2 %)

HE%) 13 (3,5 %) 24 (6,5 %)

0 1 2 3 <
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Discrimination-====o

Como paciente, en un curso de formacién continuada sobre dolor crénico para profesionales, ¢cual
cree que serian los temas mas importantes a tratar?

367 respuestas

El conocimiento del dolor, caus... |/ 287 (78,2 %)
El abordaje terapéutico (farmac... | 247 (67,3 %)

Las terapias complementarias... 204 (55,6 %)
Los recursos para el tratamient... 274 (74,7 %)
Los diversos niveles asistencial... 161 (43,9 %)
El conocimiento sobre estudios... 204 (55,6 %)
El conocimiento sobre los proto... 165 (45 %)

Los criterios de valoraciéndel...| — —193(52,6 %)

Las estrategias y habilidades c... 247 (67,3 %)

Otros|  —35(9,5%)
300
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Discrimination-s=—

Respecto de la mejor Informacién / Comunicacion / Empatia / Relacién con el paciente con dolor

crénico, ¢qué aspectos considera que deberian ser incluidos en el curso?
367 respuestas

Saber transmitir la informacion
sobre la causa de mi dolor crén...
Establecer complicidades
conmigo para el mejor afronta...
Orientarme para el afrontamiento
familiar

Coordinar entre los distintos
especialistas: derivaciones/me...
Conocer cémo elaborar el
informe médico sobre mis care...
Ofrecerme informacion sobre
entidades de apoyo de mi ento...

194 (52,9 %)
225 (61,3 %)
149 (40,6 %)
323 (88 %)
232 (63,2 %)
159 (43,3 %)

200
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De todos estos contenidos del curso, marque con una cruz los tres que considere mas importantes

367 respuestas

Concepto de dolor crénico 110 (30 %)

Problemas que comporta el dolor 267 (72,8 %)

Las estrategies y habilidades

_— 100 (27,2 %)
comunicativas

Evaluacion del dolor 107 (29,2 %)

Tratamiento 260 (70,8 %)

Valoracion del dano. corporal-y de 269 (73,3 %)
la capacidad funcional

300
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¢Con cudl / cuales frases se siente mds identificado/da?
367 respuestas

El médico y yo no tenemos c... 132 (36 %)

El médico me dice que teng... 93 (25,3 %)

Necesito que me digan clara... 44 (12 %)

Estoy seguro de que tantos... 95 (25,9 %)

No quiero que el médico me... 99 (27 %)

Siento mas proxima a la enf... 14 (3,8 %)

Me siento como una pelotar... 158 (43,1 %)

Quiero sentarme con el méd... 127 (34,6 %)
Necesito el apoyo de person... 42 (11,4 %)

Busco en internet la informa... 86 (23,4 %)

Durante la pandemia me he... 132 (36 %)
No quiero tantos medicamen... 189 (51,5 %)

Me cuesta mucho que el mé...| 128 (34,9 %)

Mi médico me ha hecho unii... 101 (27,5 %)

Cuando vuelvo al médico re... 72 (19,6 %)
Me pregunto por qué el médi... 118 (32,2 %)
No entiendo que la Segurida... 112 (30,5 %)

Necesito sentir empatia con... 209 (56,9 %)
No puedo entender que ene... 118 (32,2 %)
No entiendo por qué yo / tod... 296 (80,7

300
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BLOQUE 3.
EL PACIENTE OPINA
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Discriminations

Nombre 3 aspectos positivos de |a atencion sanitaria que recibe

367 respuestas

Ninguno
Ninguna

Ninguno

La empatia de algunos profesionales, la del psicéloge que me pago y el tto. Del reumatdlogo privade
Que la recibo. Que lo intentan y que a veces consiguen ayudarme
Pruebas - pruebas y més pruebas

ninguno

Dependiendec del sanitario

No hay
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Discriminations

Nombre 3 aspectos negativos de la atencion sanitaria que recibe

367 respuestas

No saben nada, no escuchan, o te Dan depresivos

No quieren atenderme en la publica, me derivan de un médico a otro. En la privada se aprovechan
economicamente, me siento estafada. Es un dolor insoportable que nunca se acaba.

POCA TERAPIA, MAS INTERES POR PARTE DE LA SEGURIDAD SOCIAL PERSONALIZAR LAS NECESIDADES

En este momento,gran dilatacion temporal ,asistencia telefénica poco funcional y dispersion de los
recursos sanitarios.

Poco tiempo en consulta.citas a muy largo plazo
Desconocimiento, pocos recursos, poca empatia

Especialistas a traves del seguro privado, mucho dinero en fisioc y otros tratamientos alternativos, y buscar
yo dola soluciones
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¢Cree que el paciente también deberia recibir formacién sobre su enfermedad y afrontamiento del

dolor crénico que padece?
367 respuestas
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Discrimination====

¢Qué importancia da a la informacién/formacién sanitarias del paciente? (0 nada importante - 5
muy importante)

367 respuestas

300

6 (1,I6 %) 6 (1,|6 %) 9 (2,I5 %)

19 (5,2 %)
I

0 2
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Discriminations

Reflexion final: ;Qué pregunta ha encontrado a faltar en este cuestionario y qué considera esencial
que conste para una mejor formacién de los profesionales sanitarios y su relacion con el paciente?

268 respuestas

Ninguna

Ninguna

Los equipos multifisciplinarios

Cree que seriz necesario una unidad multidisciplinar?
Se siente arropada por los sanitarios y el sistema ?
No lo sé . Estoy perdida en informacion

Informacidn y empatia

El conocimiento de |z enfermedad y |2 empatia

ninguna
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