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1. INTRODUCCION

La Fibromialgia es una enfermedad crénica que afecta al 2,4% de la poblacidon general espanola (1), y
cuyos sintomas principales son el dolor crénico extenso, la percepcion de fatiga y otros sintomas de la
esfera cognitiva y emocional, con una repercusion significativa sobre la funcién y las actividades cotidianas
en el ambito laboral, hogar y de ocio (2). En diferentes estudios internacionales se detecta que el 25%-
30% de los pacientes con Fibromialgia tienen una perdida parcial o completa de la actividad laboral (3,6)
y hay escasos estudios sobre el impacto familiar real que representa. En nuestro pais no existen estudios
epidemioldgicos consistentes que nos muestre la realidad nacional del impacto laboral 6 familiar de estos
pacientes de una forma homogénea, aunque disponemos informacion procedente de algunos estudios
clinicos que se enumeran a continuacion:

1. Se han realizado en Espafa algunos estudios con muestras de pacientes, procedentes de diferentes
ambitos, en los que se observa que la baja laboral transitoria es un hecho frecuente en personas con
Fibromialgia a lo largo de su enfermedad, oscilando entre el 43% y el 78% de los casos (7-11). Estas
diferencias probablemente estan relacionadas con la procedencia de las muestras, el territorio geografico
0 el ambito sanitario (consultas externas de reumatologia, atencidon primaria, organizaciones sociales de
pacientes, etc..), entre otras variables. En un estudio longitudinal realizado en Atencién primaria en
Catalunya (10) las personas con FM presentaron una media anual de 21 dias de trabajo perdidos debido a
este problema.

2. La Fibromialgia conjuntamente con la lumbalgia son las dos patologias musculo- esqueléticas mas
frecuentes en sujetos con incapacidad laboral por enfermedad reumética en nuestro pais (12). La
situacion de Invalidez permanente ha sido analizada en algunos trabajos transversales desarrollados en
nuestro entorno, con muestras procedentes de diferentes ambitos y territorios, demostrandose una
variabilidad significativa que oscila entre el 6,7% (6), 12% (9) y 30% (10,11), seglnsea la muestra
estudiada. Conviene subrayar, que la frecuencia es muy superior al grupo de pacientes con otras
patologias atendidos en la misma area (10)

3. Desconocemos el grado de cambios en el trabajo, perdidas de empleo, situacion de paro laboral,
relacionadas parcial o totalmente con la enfermedad que no han desencadenado o determinado el
reconocimiento de un proceso de invalidez permanente, hecho que probablemente no solo esta
relacionado con la enfermedad sino con la heterogeneidad y flexibilidad de la respuestas sociolaborales y
administrativas que se producen en los diversos territorios.

4. Los dos estudios sobre costes econdmicos realizados en nuestro pais (13,14), concordantes con los
resultados publicados en otros paises (15), nos muestran que el coste de un paciente con Fibromialgia,
representa entre 8000 y 10000 Euros/anuales por paciente , siendo el 70% de los costes asociados al
impacto laboral en términos de (perdida de empleo, bajas laborales, compensacién por invalidez, etc..),
aunque desconocemos datos concretos de las perdida de ingresos y gastos extras que las familias de
pacientes con Fibromialgia soportan. Entre otros motivos, porque no se disponen de trabajos en nuestro
pais que hayan analizado el impacto que la Fibromialgia supone en el ambito familiar.

Sin embargo, los pacientes informan del desequilibrio familiar que este problema ocasiona (16) poniendo
en riesgo el mantenimiento y la calidad de sus relaciones en este contexto. Desconocemos por tanto, cual

es el grado de disrupcion familiar desde el punto de vista psico-afectivo asociado a la FM , las cargas
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familiares secundarias a la aparicidon de la FM (cambio o perdida de roles en los componentes de la familia,
redistribucidn de tareas, etc.), las perdidas econémicas familiares y la repercusion familiar en relacion con
la enfermedad.

En resumen: Los pocos datos sobre el impacto familiar, socio-laboral y econdémico de padecer
Fibromialgia que disponemos en nuestro pais muestran diferencias relacionadas con el entorno geografico
de procedencia, tamafios muéstrales y algunos sesgos de seleccién. Desconocemos ademas como se
comporta el entorno familiar, social, administrativo y laboral, frente a ese impacto. Con objeto de superar
estas limitaciones y obtener datos representativos de la situacién a nivel estatal, la Fundacion FF ha
considerado necesario promover un estudio epidemioldgico del impacto y las respuestas familiares,
laborales, sociales y administrativas, mediante una Encuesta realizada en una muestra representativa de
la poblacion espafiola que consulta con Atencion Primaria del Sistema Publico de Salud por el diagnostico

de Fibromialgia.

2. EL ESTUDIO

PACIENTES Y METODOS

Pacientes

En este estudio han sido incluidos pacientes que estaban diagnosticados de fibromialgia, de edad
comprendida entre los 16 y los 64 afos, que acuden a Centros de Salud en Espafia (excepto Ceuta y
Melilla), para el control y tratamiento de su enfermedad. Los pacientes habian sido diagnosticados
previamente por medico de familia y/6 especialistas en reumatologia, siguiendo los criterios de la
Academia Americana de Reumatologia de 1990 (18).

Los Unicos criterios de exclusidon establecidos han sido no tener una capacidad cognitiva adecuada para

contestar el cuestionario de evaluacién y/é no firmar el consentimiento informado.

Calculo de la muestra

Durante el disefio del estudio se planted un tamafo tedrico de la muestra global de estudio (n)
aproximado de 600 sujetos, obtenido a partir del supuesto de maxima dispersiébn (maxima
indeterminacién) en la formula de cdlculo de la varianza para proporciones (p=q=50), considerandose
que la probabilidad de presencia (p) o ausencia (g = 1-p) de la caracteristica analizada en la poblacién es
del 50%. El margen de error global asumible asociado fuera del £4,1%, con un intervalo de confianza de
dos unidades de desviacion tipica (20), lo que supone un 95,5% de probabilidad de acertar en la

estimacion, suponiendo p/q=50/50.

Procedimiento de muestreo

Se plantea un procedimiento de muestreo probabilistico, polietapico, estratificado por conglomerados. Los
estratos se definen por el tamafio del habitat de los municipios espafioles, dividido en 3 categorias:

Estrato 1: municipios de hasta 20.000 habitantes

Estrato 2: municipios entre 20.001 y 100.000 habitantes

Estrato 3: municipios de mas de 100.000 habitantes
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Se definid la muestra segun la siguientes etapas: Tamafio municipio, Centro de salud y pacientes. Se

busco una representatividad territorial segin CCAA

Muestreo de los Centros de Salud

Con el objetivo de disponer de una muestra el maximo representativa se optd por seleccionar los
pacientes en los Centros de salud en lugar de unidades especializadas o registro de asociaciones. Estas
dos Ultimas opciones hubieran comportado un sesgo claro de seleccidon con pacientes mas severas o
pacientes mas activas. Para realizar la seleccion concreta de los centros se ha partido de la premisa que
las 17 CCAA estén representadas en cada uno de los 3 estratos por al menos 1 CS (51 unidades
muestrales), excepto en las CCAA mas pobladas, Andalucia, Catalufia y Comunidad de Madrid, que se le
asignan 2 CS en el estrato 1.

A partir del listado general de los 2.980 Centros de Salud incluidos en el Catalogo de

Centros de Atencion Primaria del SNS, se han seleccionado de forma totalmente aleatoria 54 CS titulares:
20 del estrato 1, 17 del estrato 2 y 17 para el estrato 3. Ademas se seleccionaron 44 centros de salud

suplentes. De total de 98 centros, 52 centros de salud (CS) accedieron a participar en el estudio (tasa

de aceptacion del 73,2%). En 3 CCAA (Comunidad Valenciana, Pais Vasco y la Rioja) no se pudo obtener
la participacion de ningln centro. Posteriormente, en 17 CS no se obtuvo respuesta alguna, por lo que
finalmente fueron un total de 35 centros los participantes en el estudio.

Entre los centros participantes 11 centros eran del 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.)) y estaban distribuidos entre
14 Comunidades Autonomas espafiolas. La tasa final de participacion de los CS fue del 49,3% con una

poblacién posible de 530 personas.

Muestreo del niimero de Pacientes

En cada CS se obtuvo un nimero maximo de pacientes: 10 en el estrato 1 y 20 los estratos 2 y 3Se
enviaron 530 cuestionarios, de ellos se obtuvo informacién inicial en 375. De estos 375 se descartaron 50
(26 estaban sin responder, 22 correspondieron a personas de mas de 64 afios y 2 resultaron tener un
porcentaje escaso de respuesta)

N° de pacientes por CCAA
50

40 Castilla-La Man

30

20

And4q
10

C.Valenciana P.Vasco La Rioja
La tasa final de respuesta fue del 66 % (350/530)
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=q=50).

Av. Diagonal 365, 4t 1a — 08037 Barcelona
Teléfono: 93 467 22 22 — 655 82 50 82 e-mails{{presidencia@Iaft.es| www.laff.es



mailto:presidencia@laff.es

Recogida de datos

Disefo del cuestionario y manual de instrucciones

Para la recogida de datos se disefio un Cuestionario Auto-administrado Estructurado en base a preguntas
y respuestas que incluyera las diferentes variables demograficas, familiares, sociales, laborales vy
econdmicas a estudiar en base a la revision documental, ademas se desarrollo la redacciéon de las
instrucciones para la auto-administraciéon del cuestionario. El cuestionario definitivo se describe en el
Anexo 1, en el cual como se puede observar se incluyen 138 preguntas con respuestas multiples y que se
dividen en 6 bloques: 1.Identificacion 2. Salud, que explora las caracteristicas de la enfermedad (edad
de inicio sintomas, diagnostico, tratamientos realizados, comorbilidades, etc..) y el estado de salud
percibido. 3. Hogar y Familia incluyendo las caracteristicas 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, incluyendo caracteristicas profesionales y de
la empresa, oficio, historia laboral, situacion laboral, satisfaccion, motivacion, estrés, dinamica vy
caracteristicas de las tareas, rendimientos, absentismos, relaciéon con los compafieros y empresa,
adaptaciones, apoyos, cambios y estrategias relacionados con la enfermedad, etc.. 5. Apoyos,
Reconocimientos y Recursos, que incluyen 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. Baterias o Cuestionarios complementarios: Cuestionario de Impacto de la
Fibromialgia (CIF) (19) y Cuestionario de Salud y calidad de Vida (SF-36) (20)

El cuestionario fue entregado por los investigadores colaboradores de los CS, junto con el manual de
instrucciones. Los pacientes rellenaron el cuestionario en su domicilio y lo devolvieron completado unos
dias después.

La inclusion de pacientes y recogida de datos se produjo entre el 1 de Junio del 2011 y el

10 de abril de 2012

3. RESULTATDOS

Los resultados del estudio se presentan clasificados en los siguientes apartados:

1. Caracteristicas de la muestra tomadas para hacer el estudio.

2. Estado de salud percibido.

3. Situacion del entorno familiar, que incluye el grado de disfuncién familiar, de satisfaccion familiar, el impacto en el
hogar y el impacto econdmico familiar.

4. Entorno laboral, del que forman parte la satisfaccién laboral, el impacto y situacidon laboral, y el apoyo en el ambito
laboral.

5. Entorno sanitario, apoyo administrativo y organizacién social.

6. Prioridades para los pacientes

Los resultados finalizan con los comentarios de los pacientes sobre las demandas y necesidades no cubiertas.
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4. CONCLUSIONES

RESULTADOS MAS RELEVANTES

1.-El 96,6% de los pacientes atendidos en los Centros de Salud en nuestro pais con el diagnostico de
Fibromialgia son mujeres, con una edad media de 51,9(8) afios

2.-.La edad media de inicio de los principales sintomas de la enfermedad es de 37(11) afos.

3.-El retraso diagnostico medio desde la aparicion de los sintomas principales, es de 6,6 (8) afios

4.-El 84% de los pacientes refiere alguna enfermedad concomitante, entre las que destacan: En un 67%
otras enfermedades musculo-esqueléticas, (especialmente procesos degenerativos), 35% presencia de
Trastornos Psicopatoldgicos, 27% Alteraciones Digestivas , 23,5% Enfermedades Cardio-circulatorias vy
19% Enfermedades Endocrino-Metabdlicas

5.-S6lo un 5% de los pacientes describen su estado de salud como bueno o muy bueno, siendo las
principales areas afectadas la salud fisica, el trabajo, el ocio y la salud mental.

6.-El tamano y tipo de las familias de los pacientes con Fibromialgia es similar al de la poblacién general
7.-El 23% de los pacientes refieren estar poco o nada satisfechos con su vida familiar. Aunque un 59%
refieren tener muchas dificultades en la relacidon con su pareja, solo en un 17% han tenido un Divorcio y
en la mitad de estos los pacientes refieren que podria tener relaciéon con la enfermedad

8.-El 44% de los pacientes con Fibromialgia refiere depender bastante o totalmente de algin miembro de
la familia para realizar las tareas domesticas. En un 27% de los afectados, algin miembro de su familia
ha tenido que cambiar su actividad laboral habitual por las dificultades que presenta el paciente.

9.-En el 65% de los hogares de pacientes con Fibromialgia los ingresos han disminuido en relacion con la
presencia de la enfermedad, con una media (de) de 708 (504) Euros/mensual, relacionada con la perdida
de actividad laboral.

10.-En el 81% de los hogares de pacientes con Fibromialgia los gastos extras se han incrementado en
relacidon con su enfermedad con una media(de) de 230(192) Euros/mensual.

11.-El 70% de las pacientes con Fibromialgia refieren tener muchas o bastantes dificultades para rendir en
el trabajo, desempenar las tareas habituales, afrontar las condiciones fisicas o ambientales, afrontar la
jornada habitual

12.-Aproximadamente el 50% de las pacientes con fibromialgia han tenido absentismo laboral en el Ultimo
afio trabajado y han tenido alguna baja laboral

13.-El 41% de las pacientes con fibromialgia estan inactivas. El analisis de la situacion laboral de los
pacientes con Fibromialgia refleja que estan trabajando el 34% de los pacientes, el 13% estan en Paro
Laboral, el 11% en situacién de Baja Laboral Transitoria, el 23% en situacién de Invalidez Permanente
(Parcial 3,5%. Total 13,2% y Absoluta 6,3%) vy el 23 % realizan tareas del hogar sin ingresos econémicos
derivados del trabajo.

14.-El 63% de los pacientes han notificado la enfermedad en el entorno laboral y 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 debido a su Fibromialgia

15.-El 38% de los pacientes refieren que el entorno sanitario es el entorno que menos apoyo les ofrece
16.-El grado de satisfaccion general con los profesionales sanitarios hasta el establecimiento del

diagnostico y durante el tratamiento es bajo, mejorando posteriormente. No se observan diferencias
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significativas entre los pacientes atendidos, utilicen o no una atencidn en la Sanidad privada
complementaria.
17.-El 27,5% de los pacientes han obtenido de la Administracion Autondomica algun grado de
Reconocimiento Administrativo de Minusvalia (siendo solicitado por el 35% de los pacientes)
18.-El 23% de los pacientes han obtenido un algin grado de Reconocimiento Estatal de Invalidez
Permanente (parcial 3,5%. Total 13,2% y Absoluta 6,3%).
19.-En un 11,5% de los pacientes con Fibromialgia la Administracion estatal reconoce una situacién de
Invalidez Permanente y en otro 11,5% de pacientes el reconocimiento de esta situacion fue otorgado tras
un litigio con la administracion y la consiguiente resolucién judicial.
20.-El 26% de los pacientes estan asociados en Asociaciones especificas de lucha contra la enfermedad
21.-Un 20% de los pacientes con Fibromialgia estan afiliados a un Sindicato de trabajadores. Un 16% de
los pacientes refieren haberse dado de baja de la afiliacién sindical después del inicio de la Fibromialgia y
solo un 4% de los pacientes refiere haberse sindicado a raiz de la enfermedad.
22.-Las Lineas de maxima prioridad que los pacientes desean que se atiendan son: Cientifica 87%,
Sanitaria 77%, Pensiones 66%, Entorno Laboral 56%, Educacion 35%, Social —Sensibilizacion 30% vy

Asociativo 23% de los casos respectivamente
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