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Introducciéon

Los datos sobre del impacto familiar, socio-laboral y econémico de padecer
Fibromialgia que disponemos en nuestro pais muestran diferencias relacionadas con el
entorno geografico de procedencia, tamafios muestrales y sesgos de seleccion (1-5).
Para superar estas limitaciones y obtener datos representativos de la situacion a nivel
estatal, la Fundacién FF considerd necesario promover el presente estudio.

Objetivo. Realizar un Estudio Epidemioldgico del Impacto familiar, socio-Laboral y
Econémico, mediante una Encuesta realizada en una muestra representativa de la
poblacion espafiola que consulta con Atencién primaria por el diagnostico de
Fibromialgia

Pacientes y Métodos: Tras una invitacion realizada a 54 Centros de Atencién Primaria,
seleccionados de forma aleatoria, estratificindolos en relacién al numero de poblacién
atendida y distribuidos por las diferentes Comunidades auténomas de nuestro pais, se ha
obtenido una muestra de 325 pacientes con el diagnostico de Fibromialgia (criterios
ACR 1990) (6) que representan el 66% de los cuestionarios enviados, correspondientes
a 35 Centros de Atencién Primaria (11 centros de estrato 1 (hasta 20.000 hab., 11
centros del estrato 2 (20.000-100.000 hab., 13 centros del estrato 3 (mas de 100.000
hab.)) distribuidos entre 14 Comunidades Auténomas espanolas. Se ha realizado un
procedimiento muestral probabilistico, polietdpico, estratificado por conglomerados,
asumiendo un margen de error estadistico del 5,56% para nivel de confianza del 95,5%.
La Encuesta se ha realizado mediante un Cuestionario Estructurado Autoadministrado,
donde se han medido diversas variables como: Edad, Sexo, Estado Civil, Nivel
Educativo, Percepcién Estado de Salud, Presencia de Comorbilidades, Aparicion de los
sintomas, Edad del diagnostico, Tiempo de Evolucién, Impacto Percibido sobre la
Calidad de Vida, Estructura Familiar, Satisfaccién en la Vida Familiar, Impacto en las
Tareas y Roles del hogar, Apoyo familiar, Situacién Econémica Familiar (Perdida de
Ingresos y Gastos Extras relacionados con la enfermedad), Entorno laboral, Empresa,
Profesion, Satisfaccion Laboral, Impacto Laboral, Apoyo en el Ambito Laboral,
Situacién laboral, Entorno Sanitario, Profesionales y Satisfaccion, Apoyo de la
Administracion, Reconocimiento Administrativo de Minusvalias y de Situacién de
Invalidez, participacién en Asociaciones de Pacientes, Lineas de Prioridad segtn los
pacientes, entre otras. Se utilizaron tambien una Bateria de Cuestionarios
Complementarios para valorar el Impacto Funcional, la calidad de Vida y el Distress
Familiar de los pacientes mediante las validaciones en castellano del Impact Questionnaire




(FIQ) (7), Healthand Quality of Life Questionnaire (SF-36) (8) and Family Distress
Questionnaire (APGAR) (9).

Algunos de los datos obtenidos se comparan con los datos de la Encuesta de Poblacién
Activa IVT 2011 de la Poblacién General Espafiola de 16 a 64 afos realizada por el
Instituto Nacional de Estadistica.

Resultados principales

La muestra obtenida es de 325 pacientes (96,6% de mujeres), 51,9 (8) afios de edad,
con estado civil (Casadas 75%, Solteras 10%, Viudas 5% Separado/Divorciado 9,6%) y
con nivel educativo que destacan un 68% con estudios elementales o sin titulacién. El
93% de la muestra ha estdo o esta realizando una actividad laboral remunerada
principalmente en el sector Servicios. La edad Aparicién de los Sintomas ha sido de 37
(11) anos, estableciéndose el diagndstico 6,6(8) afos después. Tiempo medio de
evolucion de la enfermedad de 15,5(10) afios.

Entorno Familiar

El 23% de los pacientes refieren estar poco o nada satisfechos con su vida familiar,
aunque un 59% refieren tener muchas dificultades en la relacion con su pareja, solo en
un 17% han tenido un Divorcio y en la mitad de estos podria tener relacién con la
enfermedad. Las alteraciones mas destacables se relacionan con el impacto en las
actividades del Hogar y el rol de los familiares. El 44% de los pacientes refiere
depender bastante o totalmente de algiin miembro de la familia para realizar las tareas
domesticas y un 27% de los pacientes refieren que algin miembro de su familia ha
tenido que cambiar bastante o totalmente su actividad por las dificultades del paciente.
En el 65% de los hogares los ingresos han disminuido, con una media (de) de 708 (504)
Euros/mensual, relacionada con la perdida de actividad laboral. El 81% de los pacientes
refieren que los gastos extras se han incrementado en relacion con su enfermedad con
una media(de) de 230(192) Euros/mensual.

Entorno laboral

El 70% de los pacientes refieren tener muchas o bastantes dificultades para rendir en el
trabajo, desempefiar las tareas habituales y afrontar las condiciones fisicas o
ambientales. El 45,6% de las personas con FM tienen una Actividad laboral (34% estan
trabajando y 11% esta de baja laboral transitoria). El 12,6% de las personas con FM
estan en paro Laboral y el 41,1% estan Inactivas. De las personas que han entrado en
situacion de Inactividad laboral el 56% se dedican a las labores del hogar y el 38% estan
en Situacién de Invalidez laboral permanente.

En total un 23% de los pacientes con Fibromialgia tiene algitin grado de Invalidez
permanente reconocida, el 50% ha sido reconocida por via Administrativa y otro 50% se
ha requerido de la intervencion judicial.

Entorno Social, Sanitario y Administrativo

El grado de satisfaccion con los profesionales sanitarios es bajo Media(de) 4,9(2,9) de 0
a 10, siendo el mejor valorado el medico de familia. El 55% de los pacientes es visitado
por un reumatélogo. Un 27,5% de los pacientes han obtenido algin grado de
reconocimiento por minusvalia. El 26% de los pacientes con Fibromialgia pertenecen a
asociaciones especificas de pacientes.

Lineas de Priorizacién para los Pacientes: Las areas de prioridad que los pacientes
desearfan que se atendieran son: Cientifica 87%, Sanitaria 77%, Pensiones 66%,
Entorno Laboral 56%, Educacién 35%, Social —Sensibilizacién 30% y Asociativo 23%
de los casos respectivamente.




Conclusion

Las personas con FM que estdn siendo visitadas en los Centros de Atencion primaria de
Salud en Espafia experimentan graves consecuencias sobre la familia y entorno laboral,
sobre todo relacionado con las limitaciones funcionales del paciente. Los datos apoyan
que la enfermedad se asocia a menudo con un cambio del estado de empleo y la pérdida
de capacidad de trabajo. Se necesitan estudios longitudinales para demostrar la
evolucion de estas consecuencias y su modificacion con el tratamiento. También se
observa un grado de satisfaccién mejorable con los Profesionales Sanitarios y el
Entorno Administrativo. Por contrapartida el grado de Organizacion Social de estos
pacientes es elevado en la lucha para la mejora de la Investigacién Cientifica, la
Atencidn Sanitaria, la Adecuacién Laboral y el Reconocimiento Social de la
enfermedad y su impacto.
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