


LA MAYORIA DE LAS PERSONAS QUE HAN CONTESTADO
EL FORMULARIO AUTOADMINISTRADO:

e son mujeres (91%)
e tienen una edad entre 45 y 65 afos




LA MAYORIA DE LAS PERSONAS QUE HAN CONTESTADO
EL FORMULARIO AUTOADMINISTRADO:

e Mas de la mitad estan casadas y viven con su pareja, seguida
de tener hijos en casa

e |a mayoria tiene estudios superiores, ES Postobligatoria o
ESO




LA MAYORIA DE LAS PERSONAS QUE HAN CONTESTADO
EL FORMULARIO AUTOADMINISTRADO:

e EI 94% esta diagnosticada por la causa de su dolor crénico
e De este porcentaje la causa de la gran mayoria es la
Fibromialgia, seguida de artrosis, artritis y/o dolor del raquis




LA MAYORIA DE LAS PERSONAS QUE HAN CONTESTADO
EL FORMULARIO AUTOADMINISTRADO:

e Mayoritariamente han sido diagnosticada por el reumatologo,
seguido por el médico de familia y el traumatologo

e Mas de la mitad (63,4%) tiene reconocido un grado de
discapacidad




LA MAYORIA DE LAS PERSONAS QUE HAN CONTESTADO
EL FORMULARIO AUTOADMINISTRADO:

e De éstas, el 75% tiene reconocido entre un 33-66% y un 19%
menos de un 33% (sin derecho a prestaciones ni entrada a las
medidas insercion laboral (Bolsa de trabajo protegido) para
personas con discapacidad

e Reduciendo aun mas los porcentajes, el 67% de los
reconocimientos NO han sido por FM




LA MAYORIA DE LAS PERSONAS QUE HAN CONTESTADO
EL FORMULARIO AUTOADMINISTRADO:

e SoOlo el 31% tiene reconocida una Incapacidad laboral
e La mayoria del 31% (un 62%) tienen la IL Permanente Total,
un 24% la IL Absoluta




LA MAYORIA DE LAS PERSONAS QUE HAN CONTESTADO
EL FORMULARIO AUTOADMINISTRADO:

e |a mayoria (67%) tienen la ILP por otras enfermedades que
no por FM
e La mayoria pertenecen a asociaciones




LA MAYORIA DE LAS PERSONAS QUE HAN CONTESTADO
EL FORMULARIO AUTOADMINISTRADO:

e EIl motivo del 7% que no pertenecen es para estar lejos de su
domicilio o tienen la intencion de asociarse

e El valor anadido que les aporta la asociacion esta repartido
entre sentirse acompanada y escuchada, la informacion y las
actividades




LA MAYORIA DE LAS PERSONAS QUE HAN CONTESTADO
EL FORMULARIO AUTOADMINISTRADO:

e Da una gran importancia a la formacion de los profesionales




LA MAYORIA DE LAS PERSONAS QUE HAN CONTESTADO
EL FORMULARIO AUTOADMINISTRADO:

e Considera muy importante que el profesional le sepa transmitir
bien la informacion sobre la enfermedad y todos los aspectos,
asi como el afrontamiento, recibir informacién sobre los pasos
administrativos y ofrecer informacion sobre entidades de
soporte de su entorno




LA MAYORIA DE LAS PERSONAS QUE HAN CONTESTADO
EL FORMULARIO AUTOADMINISTRADO:

e Esta bastante descontenta de la atencidn sanitaria que recibe
(2 sobre 5)

e Afirma rotundamente que el paciente deberia recibir formacion
sobre su enfermedad y el afrontamiento del dolor cronico,
dandole la maxima puntuacion (5 sobre 5)

e Que la formacion deberia contemplar opciones de tratamiento,
consejos de afrontamiento problematicas: dieta, ejercicio,...




BLOQUE 1 - DATOS PERSONALES




FUNDACION
AFECTADOS Y AFECTADAS
FIBROMIALGIA Y SINDROME
FATIGA CRONICA
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Género

@® Masculino
@® Femenino
@ No binario
@ Prefiero no contestar

ol




FUNDACION
AFECTADOS Y AFECTADAS
FIBROMIALGIA Y SINDROME
FATIGA CRONICA

18-25 |0 (0 %)
26-35 7 (4,9 %)
36-45 21 (14,8 %)

46-55 45 (31,7 %)

56-65 55 (38,7 %)

Mas de 65 14 (9,9 %)



£
FUNDACION

AFECTADOS Y AFECTADAS

FIBROMIALGIA Y SINDROME

FATIGA CRONICA

£

Estado civil legal

@ Soltero/a

@ Casado/a

@ Pareja de hecho
@ Divorciado/da
@ Otro

7]




FUNDACION
AFECTADOS Y AFECTADAS
FIBROMIALGIA Y SiINDROME
FATIGA CRONICA
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¢ Con quién convive habitualmente en su casa?

Marido/Mujer 91 (64,1 %)

Pareja de hecho

6 (4,2 %)
Hijos 63 (44,4 %)

Padres 12 (8,5 %)

Hermanos 0 (0 %)

Otros familiares 5 (3,5 %)

Vive solo/la 24 (16,9 %)
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Formacion

FUNDACION
AFECTADOS Y AFECTADAS
FIBROMIALGIA Y SINDROME
FATIGA CRONICA
PW™

@ Hasta Estudios Primarios

@ Educacion Secundaria Obligatoria/ BUP/
Formacion profesional

@ Educacion Secundaria PostObligatoria/
Grados Formativos

@ Estudios superiores: Licenciatura,
Grado; Diplomatura

@ Estudios avanzados / Doctorado
@ Otros




Lo

¢Ha sido diagnosticada la causa de su dolor crénico?

il

@ sSi
® No

FUNDACION

AFECTADOS Y AFECTADAS
FIBROMIALGIA Y SINDROME
FATIGA CRONICA
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FUNDACION
AFECTADOS Y AFECTADAS
FIBROMIALGIA Y SINDROME
FATIGA CRONICA

- M 4

¢Cual es la causa de su dolor crénico?

66 (46,5 %)

Dolor articular (artrosis, artritis)

Dolor del raquis (lumbar, cervical,
discopatia, espondilitis anquilo...

Dolor muscular (sindrome de
dolor miofascial o dolor muscul...

63 (44,4 %)

48 (33,8 %)

138 (97,2 %)

Fibromialgia

Dolor de cabeza cronico 46 (32,4 %)

Otros 38 (26,8 %)



FUNDACION FF m
AFECTADOS Y AFECTADAS
FIBROMIALGIA Y SINDROME
FATIGA CRONICA
34 |

En caso afirmativo, ;qué profesional le ha diagnosticado?

Médico de Atencion Primaria 39 (27,5 %)

Medicina Interna 15 (10,6 %)

Reumatélogo 119 (83,8 %)

Anestesista

6 (4,2 %)

Neurdlogo 31 (21,8 %)

Neurocirujano 5 (3,5 %)

Traumatologo 49 (34,5 %)

Otros

25 (17,6 %)
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¢ Tiene un grado de discapacidad reconocida?

@ si
® No

FUNDACION

AFECTADOS Y AFECTADAS
FIBROMIALGIA Y SINDROME
FATIGA CRONICA
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FUNDACION
AFECTADOS Y AFECTADAS
FIBROMIALGIA Y SINDROME
FATIGA CRONICA
- 5N Q . .I - "

En caso afirmativo, en qué grado?

@ Menos de 33%
® Entre 33% y 65%
@ Entre 66% y 75%
® Mas del 75%
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FUNDACION
AFECTADOS Y AFECTADAS
FIBROMIALGIA Y SINDROME
FATIGA CRONICA

" Enelcasode que tenga una discapacidad reconocida, ;la Fibromialgia ha sido el motivo principal
de dicho reconocimiento?




FUNDACION
AFECTADOS Y AFECTADAS
FIBROMIALGIA Y SINDROME
FATIGA CRONICA

¢ Tiene reconocida una incapacidad laboral?

k.




En caso afirmativo, ;qué tipo de incapacidad laboral (IL)?

FUNDACION
AFECTADOS Y AFECTADAS
FIBROMIALGIA Y SINDROME
FATIGA CRONICA
= %

@ L Temporal
@ L Permanente Parcial
@ IL Permanente Total

@ L Permanente Absoluta
@ Gran Invalidez



FUNDACION FF m
A DT
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Si tiene una incapacidad laboral permanente, ¢ por cual enfermedad se la han reconocido?
@ Fibromialgia

@ Sindrome de Fatiga Cronica
@ Otras enfermedades

&




BLOQUE 2 - ASOCIACIONES




FUNDACION
AFECTADOS Y AFECTADAS
FIBROMIALGIA Y SINDROME
FATIGA CRONICA

y- “9 4.4

~ ¢Pertenece a alguna asociacién?

k.




FUNDACION
AFECTADOS Y AFECTADAS
FIBROMIALGIA Y SINDROME
FATIGA CRONICA

= | /B

En el caso de que NO pertenezca a ninguna asociacion, ;cual es el motivo?

No conozco ninguna cerca de mi
domicilio

He pertenecido a alguna pero no
me gusté o tuve malas experie...
No puedo pagarme la cuota de
asociado

No creo en la labor de las
asociaciones

No estoy asociado pero quiero
asociarme en un futuro

3 (33,3 %)
1(11,1 %)
1(11,1 %)
1(11,1 %)

4 (44,4 %)

Otros motivos 2 (22,2 %)
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FUNDACION

AFECTADOS Y AFECTADAS

FIBROMIALGIA Y SINDROME

FATIGA CRONICA

i

En el caso de que pertenezca a alguna asociacion ;Qué valora mas de la asociacion?

@ La informacion sobre la enfermedad,
tratamientos...

@ La formacion de las personas que me
atienden

@ La labor de reivindicacion de derechos

@ Las actividades que programan para el
enfermo

@ Sentirme acompafiada de personas que
tienen mis mismos problemas e
inquietudes




BLOQUE 2 - FORMACION DE LOS
PROFESIONALES Y ATENCION
SANITARIA




FUNDACION FF m
AFECTADOS Y AFECTADAS
FIBROMIALGIA Y SINDROME
FATIGA CRONICA
34 ‘ |

¢Qué importancia da a la formacién/informacién sanitarias de los profesionales sanitarios? (0 nada
importante - 5 muy importante)

42,8 %) 5 (3,5 %)
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FUNDACION
AFECTADOS Y AFECTADAS
FIBROMIALGIA Y SINDROME
FATIGA CRONICA

/

Como paciente, en un curso de formacioén continuada sobre dolor crénico para profesionales, ¢cual
cree que serian los temas mas importantes a tra... MARQUE LOS TRES que considere mas importantes

El conocimiento del dolor, caus... 84 (59,2 %)
El abordaje terapéutico (farmac... 75 (52,8 %)
Las terapias complementarias... 51 (35,9 %)
Los recursos para el tratamient... 87 (61,3 %)
Los diversos niveles asistencial... 36 (25,4 %)
El conocimiento sobre estudios... 48 (33,8 %)
El conocimiento sobre los proto... 23 (16,2 %)
Los criterios de valoracion del... 42 (29,6 %)
Las estrategias y habilidades c... 39 (27,5 %)
El conocimiento sobre la elabor... 58 (40,8 %)

40



FUNDACION
AFECTADOS Y AFECTADAS
FIBROMIALGIA Y SINDROME
FATIGA CRONICA

- S BV e

Respecto de la mejor Informacién / Comunicacién / Empatia / Relacién con el paciente con dolor
cronico, ;qué aspectos considera que deberian ser incluidos en el curso?

Saber transmitirme la informacion
sobre el dolor crénico: la causa...

110 (77,5 %)

Establecer complicidades
conmigo para el mejor afronta...

90 (63,4 %)

Orientarme para el afrontamiento
familiar

53 (37,3 %)

Ofrecerme informacion sobre los
organismos administrativos a |...

90 (63,4 %)

Ofrecerme informacion sobre
entidades de apoyo de mi ento...

65 (45,8 %)



FUNDACION
AFECTADOS Y AFECTADAS
FIBROMIALGIA Y SINDROME
FATIGA CRONICA

= )| Ve

A ¢Con cudl / cuales frases se siente mas identificado/da?

El médico y yo no tenemos c... 58 (40,8 %)
El médico me dice que teng... 37 (26,1 %)
~ Necesito que me digan clara... 16 (11,3 %)
Estoy seguro de que tantos... 43 (30,3 %)
No quiero que el médico me... 24 (16,9 %)
Me siento mas préxima a la... 7 (4,9 %)
Me siento como una pelotar... 62 (43,7 %)
Quiero sentarme con el méd... 41 (28,9 %)
Necesito el apoyo de person... 18 (12,7 %)
Busco en internet la informa... 38 (26,8 %)
Durante la pandemia me he... 17 (12 %)
No quiero tantos medicamen... 70 (49,3 %)
Me cuesta mucho que el mé... 31 (21,8 %)
Mi médico me ha hecho uni... 32 (22,5 %)
Cuando vuelvo al médico re... 22 (15,5 %)
Me pregunto por qué el médi... 37 (26,1 %)
No entiendo que la Segurida... 26 (18,3 %)
Necesito sentir empatia con... 76 (53,5 %)
No puedo entender que ene... 44 (31 %)
No entiendo por qué yo y to... 103 (72,5 %)
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AFECTADOS Y AFECTADAS

FIBROMIALGIA Y SINDROME

FATIGA CRONICA
-4 : e

¢Cual es su percepcidn general sobre la atencidn sanitaria que recibe? siendo 0 Muy mala / 5
excelente

42,8 %)



FUNDACION

AFECTADOS Y AFECTADAS

BLOQUE 3 - FORMACION DEL
PACIENTE
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FUNDACION

AFECTADOS Y AFECTADAS

FIBROMIALGIA Y SINDROME

FATIGA CRONICA

¢Cree que el paciente también deberia recibir formacion sobre su enfermedad y afrontamiento del
dolor cronico que padece?

@ si
® No
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FUNDACION
AFECTADOS Y AFECTADAS
FIBROMIALGIA Y SINDROME
FATIGA CRONICA

g __\” A -

¢En caso afirmativo, qué aspectos deberia incluir dicha formacion?

El conocimiento del dolor, caus... 110 (78 %)
Qué opciones de tratamiento e... 117 (83 %)
Queé profesionales deben atend... 97 (68,8 %)

Qué tipo de ejercicios deberiarr... 106 (75,2 %)

Consejos sobre la dieta que de... 113 (80,1 %)

Recursos administrativos y soc... 96 (68,1 %)

Qué opciones laborales tengo (... 94 (66,7 %)

100



AFECTADOS Y AFECTADAS
FIBROMIALGIA Y SINDROME
FATIGA CRONICA

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

150
100

50

1 (7,7 %
2 (1,|4 %) 1 (0,|7 %) 5(3,5 %) (7,7°%)

0



FUNDACION
Organizado et fagiresirnio
FATIGA CRONICA
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FUNDACION
AFECTADOS Y AFECTADAS
FIBROMIALGIA Y SINDROME
FATIGA CRONICA
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