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PRESENTACION

Casi una cuarta parte de los espafioles padece una enfermedad reumatica. Es tan alto el im-
pacto social, economico y emocional de esta enfermedad crénica, que es necesario un abordaje
multidisciplinar que involucre a todos los agentes implicados: profesionales de la salud, adminis-
tracién, pacientes y familiares.

El papel de la Fundacién Abbott, dentro del proyecto “Salud y Trabajo”, ha sido el de ponerse al
servicio de estos agentes y facilitar el intercambio de conocimiento e ideas para una mejor inte-
gracion social y profesional de los afectados.

Se trata del primer proyecto que analiza en profundidad y con la implicacién de todos los sectores
afectados, las consecuencias laborales y econémicas de las enfermedades reumaticas en Espafia,
fruto de la colaboraciéon de la Fundacion Abbott y la Fundacion Ramén Areces, y con el aval de la
Sociedad Espafiola de Reumatologia (SER) y el Foro Espafiol de Pacientes.

El objetivo fundamental es analizar la realidad de las enfermedades reumaticas en Espana y las
vias para contribuir a la mejora de la productividad y la calidad de vida de los pacientes. Los ha-
llazgos de “Salud y Trabajo” permitiran a los empresarios, a la administracién, a los profesionales
sanitarios y a los propios pacientes tomar conciencia de la situacién y establecer las medidas opor-
tunas para permitir que los enfermos sigan teniendo una vida plena y productiva.

La presente obra “También esta en tu mano” se circunscribe dentro de la iniciativa europea “Fit
for Work” puesta en marcha en el Reino Unido a partir de un estudio elaborado por la organizacién
Work Foundation. Dicha organizacion esta analizando ahora el impacto que estas enfermedades
tienen en 25 paises europeos. En Espafia el analisis del impacto que tienen estas enfermedades
se esta realizando a través de la plataforma “Salud y Trabajo”. Mediante la utilizacion de precisas
y rigurosas técnicas estadisticas, se ofrece la recopilacion de los dltimos estudios realizados tanto
del conocimiento que la poblacion espafola tiene de las enfermedades reumaéticas, como del coste
econémico de las incapacidades temporales ocasionadas por las mismas, asi como un andlisis cua-
litativo de las percepciones, actitudes y vivencias de los familiares de los pacientes con estas pa-
tologias.

Desde la Fundacion Abbott seguiremos ofreciendo todo nuestro apoyo y colaboracion para que
los objetivos de concienciacién perseguidos por “Salud y Trabajo” puedan llegar a su consecucion
en beneficio de toda la sociedad.

Esteban Plata
Presidente de la Fundacion Abbott
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PROLOGO

MOVILIZARNOS CONTRA EL REUMA

A nadie le gusta estar enfermo.Y menos si la enfermedad cursa con dolor porque entonces
nuestro eje vital se altera, se desplaza hacia la dolencia, sus limitaciones y sus sufrimientos aun-
que no se trate de un padecimiento mortal. Cuando son incapacitantes, nos encerramos en
torno a nuestras afecciones y, a menudo, si adquiere caracter crénico, pasamos de estar enfermos
o ser unos enfermos, como manera determinante de vivir en el mundo.

Las enfermedades musculoesqueléticas o reumaticas no suelen ser mortales. Tienen caracter
crénico y, en la mayoria de los casos, se presentan acompafnadas de dolor mds o menos agudo,
pero siempre perceptible y, frecuentemente, inmovilizador.

Todo ello hace que sus efectos sobre el deterioro de la calidad de vida de los pacientes sea in-
tenso, llegando a imposibilitarles para hacer vida normal y, por tanto, trabajar, tanto en el do-
micilio familiar (muchas son mujeres que trabajan en casa), como en el ambito laboral. Siguiendo
el analisis de la enfermedad como metafora que inicié Susan Sontag, podriamos decir que son
un grupo de enfermedades que representan el lado oscuro de la modernidad: dolor frente a he-
donismo, e inmovilidad frente a movimiento permanente de personas y cosas.

Toda sociedad, incluso las mas primitivas, ha desarrollado estrategias para hacer frente a la en-
fermedad y sus consecuencias. Asi, a lo largo de la historia se ha ido afianzando el acerbo de
conocimientos al respecto, surgiendo la medicina con sus tres vectores: preventiva, curativa (me-
dicinas mas tratamientos) y rehabilitadora.

También hemos desarrollado instituciones regladas: hospitales, sociedades médicas, estudios
regulados, industrias farmacéuticas, etc. con un conjunto de intereses entrecruzados que, a veces,
en su lucha contra la enfermedad, amenazan con ahogar al enfermo que se ha visto forzado,
también, a organizarse para exponer y defender su punto de vista, sobre todo en el caso de pa-
cientes con enfermedades crénicas.

Entre todos estos vectores e instituciones en interaccion, la politica sanitaria debe encontrar un
equilibrio dindmico, con un objetivo claro: evitar la enfermedad en lo que se pueda, curar pronto
al enfermo cuando sea posible y mejorar su calidad de vida y la manera en que conlleva su mal.
De todo esto habla el trabajo que hoy presentamos.
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No hablamos de enfermedades raras, exdticas o con baja prevalencia en la poblacién. De hecho,
y como demuestra este informe, las enfermedades reumaticas son en Espafa la primera causa
de incapacidad laboral permanente (sobre todo debido a la artrosis) y la primera causa de las
incapacidades temporales (con la lumbalgia como destacada).Y si tomamos esos datos a partir
del analisis de su impacto laboral, como indicativo, es facil colegir que su impacto sobre el total
de la poblacién, incluyendo la no activa, es muy elevado.

El estudio que presentamos centra, por tanto, su atencién sobre un asunto importante, que con-
diciona la vida de gran nimero de ciudadanos y que tiene un coste econémico elevado en tér-
minos de bajas laborales.

Lo hace desde varias perspectivas: en primer lugar, cuantitativa. Es la primera vez que el INSS
cede datos agregados sobre bajas laborales para efectuar un estudio de esta naturaleza. En segundo
lugar, cualitativa en base a explorar las vivencias, percepciones, y actitudes de los familiares de pa-
cientes con enfermedades reumaticas.Y, desde ambas perspectivas, el resultado es aplastante: mu-
chos, demasiados ciudadanos padecen bajas laborales por enfermedades reumaticas en Espafia,
bien sean episodios puntuales o de manera crénica.

Alguno podria decir, bien estd el saberlo, conocerlo con detalle incrementa nuestro conocimiento
general del mundo, pero ;y qué? ;hay algo que podamos hacer, algo para mejorarlo? Aqui tengo
que decir con rotundidad que si. Que podemos hacer muchas cosas para reducir el impacto de
estas enfermedades (reduciendo los tiempos de baja) y para mejorar la calidad de vida de quie-
nes las padecen (reduciendo el dolor y la inmovilidad).

En este sentido, este estudio es un grito que, desde el rigor, se efectiia para modificar algunos
de los comportamientos institucionales hoy existentes, en favor de un esquema diferente para
abordar estas enfermedades y a estos enfermos. Empezando por una lucha contra la resignacion.

Demasiada gente asocia, como inevitable, los efectos de estas enfermedades con la vejez o con
determinados habitos laborales o de comportamiento (esfuerzo fisico, sedentarismo...).Y, en
esencia, un poco de razon llevan. Pero si algo define nuestra época, desde el punto de vista de
la percepcion del envejecimiento y la vejez, es el cambio tan radical que se ha producido en
pocas décadas vinculado, en parte, al alargamiento del periodo de vida de la poblacion.

Llevar ese espiritu de “vejez sana y activa” a quienes padecen patologias musculoesqueléticas
es posible hoy, porque los tratamientos y las medicinas actuales lo facilitan.
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En concreto, alterar la manera en que se abordan estas patologias desde el Sistema Nacional
de Salud seria el objetivo principal y mas importante del esfuerzo contenido en este trabajo. Me
explico.

Viendo las dificultades que esta teniendo el Presidente Obama para implantar en Estados Uni-
dos algo parecido a un seguro universal de salud y leyendo los fracasos habidos por ilustres pre-
decesores suyos, se pueden extraer dos conclusiones: Primera, los sistemas de salud con
garantias publicas, aunque incorporen seguros privados, son mas eficientes en términos de
menor gasto global y cubren mejor a toda la poblacién con independencia de su situacién res-
pecto al trabajo y de cudl sea su nivel de renta y riqueza. Segunda, en Europa y, también en Es-
pafa tenemos muy buenos sistemas de salud medidos en términos de poblacién cubierta
(universales) y recursos empleados en porcentaje del PIB.

Ello no quiere decir que no debamos estar alerta frente a los riesgos de deterioro en la calidad
de los servicios prestados y los riesgos de descoordinacién y desigualdades derivados de una
gestion administrativa segmentada por Comunidades Auténomas. En ese esquema institucional
de prestacion de los servicios sanitarios, el papel de liderazgo y de coordinacion desempefiado
por el Ministerio, en colaboracién con los responsables autondmicos, es fundamental para evitar
grietas y, sobre todo, impulsar avances y mejoras colectivas en estrategias de salud conjuntas.

Las enfermedades reumaticas, tan importantes por su incidencia en la poblacién, deben abor-
darse por nuestro Sistema Nacional de Salud desde una estrategia nacional que incida en la
prevencion, la formacion de los médicos de atencion primaria para una deteccion precoz y la
derivacién pronta hacia el especialista adecuado. Con ello, segtin los expertos, se podria reducir
de manera significativa los costes de la enfermedad en términos cuantitativos (incapacidades
laborales) para el conjunto de la sociedad y, sobre todo, mejorar la calidad de vida de unos pa-
cientes cada vez mas formados y organizados que reclaman ser tenidos en cuenta a la hora de
disefar por ejemplo, politicas familiares de apoyo a enfermos cronicos con reducida movilidad.
La Ley de Atencién a personas dependientes deberfa ayudar a encontrar respuestas también a
estas demandas y, el hecho de estar integradas ambas politicas, dependencia y sanitaria, en un
mismo Ministerio, hace posible una mayor coordinaciéon en beneficio de los pacientes y sus fa-
milias.

He tenido el privilegio de trabajar, desde el Consejo Asesor de la Fundacién Abbott en la ela-
boraciéon de este trabajo. He conocido a gente magnifica desde el punto de vista profesional y
muy comprometida en lo personal. Pero, sobre todo, he vivido la importancia de un tratamiento
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integral de los problemas complejos atendiendo a todas las perspectivas e intereses presentes.
Hace tiempo, la posmodernidad enterr6 las grandes narraciones de la historia y la idea de sa-
beres superiores solo accesibles para unos pocos maestros del pensamiento privilegiados. En el
asunto que nos ocupa, los médicos tienen mds conocimiento e informacién sobre la enfermedad
como evento, pero los pacientes afiaden su vivencia del proceso, la empresa farmacéutica su
esfuerzo investigador dirigido adonde esta el problema y todos juntos, apoyamos la gestion co-
lectiva del problema, ayudando a quienes, desde el Ministerio o las Consejerias, tienen en sus
manos las decisiones para que el sistema en su conjunto funcione cada vez mejor en beneficio
de todos en un juego que solo puede ser de suma positiva.

Nosotros, esta vez, hemos cumplido con nuestra responsabilidad social. Ahora, tras la publica-
cién del Informe, nada podra seguir igual. La pelota esta en el tejado comun.

Jordi Sevilla
Ministro de Administraciones Pablicas (2004-2007)
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I. INTRODUCCION

Las enfermedades reumaticas (ERs) son patologias crénicas, con un gran impacto en la calidad
de vida, social y econémico en las personas que las padecen y en su entorno familiar, y ademas
conllevan a un gasto considerable en el sistema sanitario.

Se piensa que si los pacientes conocen las enfermedades que padecen, su actitud favorece los re-
sultados de salud. De manera que se han realizado estudios para valorar el conocimiento de ERs
en los pacientes. Por ejemplo, algunos estudios muestran que el conocimiento que tienen los pa-
cientes sobre la artritis reumatoide (AR) y su tratamiento varfa entre escaso a bueno'; o con co-
nocimiento mayoritariamente escaso®’ o por el contrario que los pacientes tienen buen
conocimiento sobre la AR y su tratamiento®. Uno de los instrumentos para valorar el conocimiento
de los pacientes con AR, es el “patient knowledge questionnaire -PKQ-*, que segtin los autores,
es un instrumento fiable, valido y sensible para medir el conocimiento en pacientes con AR precoz’.
Sin embargo, no se han desarrollado instrumentos para medir el conocimiento de la poblacién
general sobre las ERs.

Quiza por esta razén existen pocas publicaciones sobre el conocimiento de la poblacién en ERs.
Los resultados de algunos de estos estudios reflejan el escaso conocimiento en la poblacién general
de estas patologias, en especial de la AR**”. Este limitado conocimiento sobre AR y su tratamiento
también se ha observado en los cuidadores principales de mujeres con AR®. Algunos autores coin-
ciden, en que tanto la poblacion general® como los pacientes?, sienten un moderado deseo de
saber mas sobre las ERs/AR.

En nuestro medio, no hemos encontrado publicaciones sobre el conocimiento de ERs en la po-
blacion espafiola. Probablemente, a pesar del impacto y trascendencia de las ERs, los ciudadanos
tengan escaso conocimiento sobre estas enfermedades y sus consecuencias.

Adn existe entre la poblacién de algunos paises, mitos o creencias acerca de AR y ERs en general,
como por ejemplo, que estan relacionadas con la alimentacion, el frio, el clima himedo, que la
artritis es lo mismo que la artrosis y que la AR es una enfermedad curable*®”.

La falta de conocimiento de la poblacion, sobre las ERs, en especial sobre los sintomas de la en-
fermedad, puede ocasionar un diagnéstico tardio y por lo tanto retrasos en el tratamiento, y en
consecuencia menos posibilidad de evitar el daiio estructural de las articulaciones, disminucion
en la calidad de vida y aumento del gasto sanitario.

Por todo lo anterior, se decidi6 elaborar el presente estudio con el fin de valorar lo que conocen
los ciudadanos espafioles respecto a las ERs e identificar caracteristicas asociadas a este conoci-
miento.
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2. OBJETIVOS

e Valorar el conocimiento que la poblacién espafiola tiene sobre las enfermedades reumaticas
(ERs), a través de una encuesta de base poblacional administrada mediante entrevista tele-
fonica.

e Identificar las asociaciones entre caracteristicas del sujeto y su nivel de conocimiento de las
ERs.

3. MATERIALY METODO

3.1. Diseno del estudio

Estudio transversal, descriptivo y analitico con obtencién de datos mediante encuesta dirigida
a la poblacién general espafiola administrada a través del método Computer Assisted Telephone
Interview (CATI).

En el método CATI, el encuestador entrevista al sujeto siguiendo un cuestionario previamente

disefado, que aparece en la pantalla del ordenador, y cuyas respuestas van quedando grabadas
en una base de datos segtin se van anotando

3.2. Criterios de inclusion

Personas con 18 afios 6 mas (no hubo limite de edad maxima), que no trabajan en el sector sa-
nitario, que aceptan participar, y que fueran capaces de responder a la entrevista.

3.3.  Ambito de estudio

Nacional, excepto Ceuta y Melilla.

3.4. Tamano muestral

Se prefij6 una precisién del 3% para el supuesto de maxima indeterminacion (prevalencia del
50% de una categoria de la respuesta a un determinado item). Esta precisién se obtiene con
1.000 entrevistas (alfa = 0,05; beta = 0,2).

Ny
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3.5. Muestreo

Se realizé muestreo proporcional a la poblacion cruzando el perfil con las siguientes variables:

e Habitat en cinco tramos: menos de 10.000; 10.000-50.000; 50.001-100.000; 100.001-500.000;
y mas de 500.000 habitantes.

e Edad en cuatro tramos: 18-29 anos; 30-44 afios; 45-64 afios; y 65 afios y mas.

e Sexo (mujer/hombre).

e Zonas: Andalucfa, Cataluna, Madrid, Comunidad Valenciana, PaisVasco, Resto Norte, y Resto
Sur.

3.6. Elaboracion del cuestionario

El disefio del cuestionario, se realizé conjuntamente entre los investigadores de TAISS e in-
vestigadores de Weber Shandwick y se tuvieron en cuenta los siguientes aspectos:

o [tems por experiencia de proyectos similares.

e Ttems derivados de publicaciones sobre temas similares.

e Ttems derivados de consultas a paginas Web de pacientes y de profesionales.

La version final del cuestionario (anexo) consta de 27 preguntas (41 items). Las variables que

constituyen el cuestionario se describen en el apartado 3.8.

3.7. Logistica de la gestion de datos

Las entrevistas telefonicas fueron realizadas por personal entrenado, mediante CATI. Para con-
tactar con los sujetos seleccionados, se utilizo la Base de datos: INFOBEL (Guia telefénica de
Espafia para hogares en soporte informatico). Una vez se realizaron las entrevistas la base de
datos fue enviada a TAISS para su posterior analisis. Las entrevistas se realizaron entre el 16 de
octubre y el 5 de noviembre de 2008. La distribuciéon por CCAA de los entrevistados se presenta
en la tabla 1.

3.8. Variables

Las variables del cuestionario se pueden agrupar en los siguientes apartados:
e Sociodemograficas: edad, sexo, nivel de estudios, situacién laboral, tipo de actividad laboral.

e Variables sobre el conocimiento del impacto social del las ERs: prevalencia comparada de las
ERs respecto a otras enfermedades, su impacto laboral en bajas y en incapacidades, y las con-

23
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secuencias de las ERs a nivel poblacional en cuanto a carga asistencial, coste social, repercusioén

sobre la capacidad, y prevalencia.

e Variables sobre el conocimiento de enfermedades musculo-esqueléticas o reumaticas. En
este apartado podemos distinguir dos sub-secciones:

— Conocimiento general de las ERs: Se compone de preguntas que interrogan sobre si co-
noce o no las ERs en términos generales, si puede reconocer a las ERs dentro de una lista
de enfermedades, o algunos de sus sintomas entre un conjunto diverso, o aportar en su
respuesta hasta 3 sintomas. Ademads, discrimina a quienes declaran conocer nada o poco
de las ERs mas frecuentes del resto, y recoge la valoracion de los respondedores respecto
a cuanto condicionan las ERs a quien las padece en su vida diaria, laboral y social, y si li-
mitan o no su poder adquisitivo.

— Conocimiento especifico de las ERs: Este apartado pregunta por el conocimiento de las
9 ERs mas prevalentes: lumbalgia, artritis, artrosis, osteoporosis, artritis reumatoide, fi-
bromialgia, lupus, espondilitis y gota. Para cada una de ellas, se valora el conocimiento
de las caracteristicas demogréficas (edad y sexo) de la poblacion afectada, y el conoci-
miento de sintomas propios.

e ERs padecidas por el entrevistado o algin familiar.
e Percepcion de la calidad de la informacion que posee o ha recibido sobre las ERs, global-

mente, o especificando algunos capitulos concretos como son su descripcion, tratamiento, o

su prevencion. Igualmente se pregunta sobre la fuente de dicha informacién.

Estas variables se pueden analizar item por item. Sin embargo, el conocimiento sobre las ERs,
puede estar mejor representado por combinaciones de items. Por lo tanto, para dar respuesta al
objetivo del estudio, fue preciso elaborar indicadores que informaran sobre el nivel de conoci-
miento de las ERs y permitieran comparar dicho nivel entre subgrupos. A continuacion se des-
cribe como se construy? los indicadores sintéticos.

Construccion de indicadores sintéticos

Para la construccién de indicadores sintéticos se ha tenido en cuenta la naturaleza de las pre-
guntasy la estructura del cuestionario. Se han construido tres indicadores que se corresponden
con los apartados de conocimiento del impacto social, conocimiento general y conocimiento
especifico de las ERs, descritos anteriormente. Para construir el indicador de conocimiento es-
pecifico se elabord, previamente, un indicador de conocimiento especifico de cada una de las
ERs por las que se ha preguntado individualmente.

En la elaboracién de estos indicadores, los investigadores de TAISS fueron asesorados por dos
reumatologos elegidos por la Sociedad Espafola de Reumatologia (SER).
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Construccion del indicador “conocimiento del impacto social de las ERs”:

Incluye la informacién recogida por las preguntas 8, 9, 10, 22.1 a 22.8. Para su incorporacién a un

indicador tnico se han realizado unas transformaciones previas:

La pregunta 8 solicita marcar las 3 enfermedades més prevalentes entre una lista de 7, entre
las que estan la lumbalgia y la artrosis y otros problemas articulares. Estas dos enfermedades,
junto con la hipertension son las mas prevalentes. Se ha elaborado una variable recodificada
que toma valores de 0 a 2 en funcién del nivel creciente de conocimiento. Asi, si estan mar-
cadas las dos ERs citadas, toma un valor de 2, si solamente ha marcado una, vale 1, si no ha
marcado ninguna, vale 0.

La pregunta 9 presenta la misma lista de enfermedades, pero pide sefalar las 3 que causan
mas bajas laborales. Igualmente, la lumbalgia y los problemas articulares estan entre las tres
que mayor repercusion tienen en bajas laborales. Por ello, se ha elaborado una variable re-
codificada siguiendo la misma metodologia que la anterior, tomando valores de 0 a 2.

La pregunta 10 vuelve a presentar la misma lista de enfermedades, preguntando por las mas in-
capacitantes laboralmente. Dado que la lumbalgia y los problemas articulares estan, nuevamente,
entre las tres mas incapacitantes, la variable recodificada sigue la misma metodologia. Por tanto,
surecorridovade 0 a 2.

Las preguntas 22.1 a 22.8 solicitan al encuestado que clasifique sus enunciados como ver-
daderos, falsos o que declaren desconocer la respuesta. Todos los enunciados son ciertos,
por lo que estas preguntas se han recodificado como 1 si responden “verdadero” y 0 si res-
ponden cualquier otra cosa o no responden, ya que se trata de una evaluacion positiva del
conocimiento.

La variable indicador del conocimiento del impacto social de las ERs se ha compuesto con la

suma de todas las variables recodificadas, dividida por el total de puntos posibles, que son 14.

De esta manera se obtiene una proporcion en tanto por uno con un recorrido de 0 a 1.

Construccion del indicador “conocimiento general de las ERs”:

Incluye la informacién recogida en las preguntas 11, 13, 14, 15 y 18. Para su incorporacion a un in-

dicador tnico se han realizado unas transformaciones previas:

La pregunta 11 discrimina a quienes declaran conocer algo de las ERs, y en ese caso poder
contestar a las preguntas 12 y 13. El indicador incorpora una puntuaciéon procedente de la
pregunta 13 transformada, y, por tanto, de manera indirecta la puntuacién de la 11: 0 si no
conoce, y la puntuacion de la pregunta 13 transformada si conoce algo.

La pregunta 13 solicita la enumeracién espontanea, es decir, sin lista de hasta tres ERs. Algunos
encuestados han respondido enfermedades que no son reumaticas (e.g. esclerosis multiple).
Por eso, al contar el nimero de respuestas, se han restado aquellas que eran incorrectas. Una
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vez hecho esto, se ha creado una variable recuento con rango de 0 a 2, en la que toma valor 0
los que tienen valores de recuento < 0 (respuestas equivocadas o no responden), toma valor 1
cuando el recuento va de 1 a 2, y toma valor 2 cuando el recuento es igual a 3.

e Lapregunta 14 muestra una lista de 13 enfermedades entre las que hay ERs y otras que no lo
son, y se pide que se identifiquen las ERs. Algunos encuestados han respondido enfermedades
que no son reumaticas o han clasificado como no reumatica a una enfermedad que si lo es.
Por eso, al contar el nimero de respuestas, se han restado aquellas que eran incorrectas. Una
vez hecho esto, se ha creado una variable recuento con rango de 0 a 9 (el nimero de ERs de
la lista), en la que toma valor 0 los que tienen valores de recuento < 0 (respuestas equivocadas
o no responden), y el resto de valores se corresponden al recuento. Finalmente, se ha dividido
la variable por 4,5 (la mitad del maximo de respuestas validas posibles) para obtener un valor
continuo que oscila entre 0 (no conocen) y 2 puntos (maximo conocimiento).

* La pregunta 15 interroga sobre el grado de conocimiento de 9 ERs. Se ha contabilizado a
aquellos sujetos que respondian tener mucho o bastante conocimiento de cada una del las
ERs. Se ha obtenido una nueva con rango de 0 a 9. Se ha recodificado en una nueva variable
indicadora del conocimiento global de las 9 patologias con rango de 0 a 2, siendo 0 cuando
responde nada a las 9 preguntas, 1 cuando el recuento final estd entre 1y 4 (ambos inclusive),
y 2 cuando es mayor de 4.

e Lapregunta 18 presenta 11 sintomas, de los que 8 son achacables a las ERs. Se ha calculado
el recuento de los sintomas bien respondidos menos aquellos mal respondidos. Posterior-
mente se han recodificado los valores negativos o perdidos a 0. La variable resultante tiene
un rango de 0 a 8. Finalmente, se ha dividido la variable por 4 (la mitad del maximo de res-
puestas validas posibles) para obtener un valor continuo que oscila entre 0 (no conocen) y
2 puntos (méaximo conocimiento).

e Lapregunta 21 recoge el conocimiento respecto a cudn limitantes son las ERs en los indivi-
duos que las padecen. Se ha contabilizado a aquellos sujetos que respondian que eran mucho
o bastante limitantes. Se ha obtenido una nueva variable con rango de 0 a 4. A continuacién
se ha recodificado de 0 a 2, igualando los valoresde 0 a0, de 1a2al,yde3a4a?2.

La variable indicador de conocimiento general de las ERs se ha compuesto mediante la suma de
las variables anteriores, y se ha calculado su ratio en tanto por uno, dividiendo entre 10, que es la
puntuacién méaxima que pueden obtener.

Construccion del indicador “conocimiento especifico de las ERs”:
Es el resultado de la suma de los indicadores de conocimiento especifico parciales de cada una

de las enfermedades por las que se interroga en el cuestionario, dividida por la méxima pun-
tuacion posible. Incluye la informacion recogida en las preguntas 16 y 17.
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Los indicadores parciales se han construido
de la siguiente manera:

e La pregunta 16 pide al encuestado que
designe el grupo poblacional de mayor
prevalencia de esa EME concreta segtn el
sexo (16.1) y la edad (16.2). Dichas varia-
bles se han recodificado en dos nuevas va-
riables, una por sexo y otra por edad, que
toman valor 1 cuando el entrevistado res-
ponde correctamente y 0 cuando no es asi.

La relaciéon de respuestas correctas, apor-
tadas por los dos reumatélogos se adjunta  Imagen cedida por la Sociedad Espaiiola de Reumatologia (SER)
en la tabla 2.

e La pregunta 17 pide al encuestado que aporte hasta tres sintomas de esa EME concreta. Los
expertos han sefialado una serie de sintomas, de entre las respuestas aportadas, que son es-
pecificos de la enfermedad por la que se pregunta, y cuya inclusion en la respuesta indica un
nivel de conocimiento. Para cada enfermedad se han contado cudntos de esos sintomas se
aportan, resultando una variable por enfermedad con rango de 0 a 3. La relacién de sintomas
especificos de enfermedad, aportada por los dos reumatélogos se adjunta en la tabla 2.

Seguidamente, y para cada enfermedad, se han sumado las tres variables (la preguntas 16.1, 16.2,
y la 17 recodificadas) obteniendo indicadores de enfermedad con rango entre 0 y 5 puntos.

Consecuentemente, al calcular la suma de los indicadores parciales dividida por 45 puntos ma-
ximos posibles, el indicador de conocimiento especifico global estd, expresado en tanto por uno.

3.9. Anilisis

3.9.1. Andlisis descriptivo

Se realiz6 un andlisis descriptivo basado en los apartados de las variables del cuestionario. De esta
forma se describi6 la poblacién de estudio segun las variables sociodemograficas (e.g., edad, sexo,
situacion laboral. . .); se describieron las variables sobre el conocimiento de enfermedades con mas
causa de baja e incapacidad laboral; se analizaron las variables sobre el conocimiento de ERs y las
variables relacionadas con las ERs padecidas por el entrevistado o algin familiar.

Para describir las variables categoricas se utilizo la proporcién. Cuando las variables numéricas
eran continuas, y la distribucién era normal se utiliz6 la media como estadistico de centraliza-
cién, y la desviacion estdndar como estadistico de dispersion. Si la distribucién no era normal,
se utilizo la mediana y percentiles.
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3.9.2. Andlisis crudos, de subgrupos, y ajustados

Se ha realizado un andlisis de asociaciones univariadas (crudo) de los indicadores sintéticos de
conocimiento en funcién de las variables socio-demogréficas, de percepcion de la calidad de la
informacion y fuente de informacion, y de haber padecido ERs el entrevistado o algtin familiar.
Las pruebas de contraste de hipétesis utilizadas han sido la diferencia de medias, cuando la va-
riable independiente considerada era dicotomica, y el andlisis de la varianza cuando era cate-
gorica de mas de dos categorias. Para el contraste entre variables continuas se utilizo la
correlacion de Pearson. El nivel de significacién utilizado ha sido p<0,05.

El andlisis multivariante utilizado para obtener modelos sobre el nivel de conocimiento de las ERs
se realiz6 mediante regresiones lineales multiples. Se hizo un modelo para cada indicador sintético
en el que el indicador analizado se constituia en variable dependiente y el resto de variables, junto

con los otros indicadores sintéticos de conocimiento, conformaban las variables independientes.

Las variables que se incluyeron en el modelo de regresiéon mdltiple, fueron las que tuvieron aso-
ciacién estadistica en el analisis univariado.

Los analisis se realizaron con el programa estadistico SPSS® version 15.
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4. RESULTADOS

Se realizaron 31.289 llamadas, en las que hubo 13.837 contactos. E1 31% de los contactados,
se negaron a participar o trabajaban en el sector sanitario o no se incluyeron porque ya estaba
cubierta la cuota de la muestra por sexo y edad. Finalmente, de los contactados, se pudo realizar
la entrevista a 1.009 sujetos.

4.1.  Estudio descriptivo

4.1.1. Datos socio-demogréficos

En las tablas 3 — 6, se presenta la descripcion de los entrevistados, segiin edad, sexo y estratifi-
cado por: tamafio de habitat (tabla 3), en el cual la proporcion de entrevistados fue mayor en
el grupo de 10.000 a 50.000 habitantes (25%); nivel de estudios (tabla 4), donde se observa
que la mayorfa tenfan estudios secundarios (42%); situacion laboral (tabla 5), los entrevistados
mayoritariamente estaban activos (48%); y ocupacion (tabla 6), de los entrevistados que estaban
activos o en paro, mayoritariamente tenian ocupaciones manuales cualificadas (43%).

El 51% de los entrevistados eran mujeres y el rango de edad mas frecuente fue entre 30 y 44
anos (29%).

4.1.2. Conocimiento del impacto social de las ERs

Segtin la opinién de los entrevistados, las tres enfermedades mas frecuentes son: el infarto/an-
gina de pecho, el cancer (60% de los entrevistados se refirieron a estas patologias) y el dolor de
espalda / lumbago (47%). Las tres principales causas de bajas laborales son: el dolor de espalda
/ lumbago (79%), artrosis/ otros problemas de articulaciones (53%) y el cancer (50%). Y las tres
principales enfermedades que causan mas incapacidad laboral son: el cancer (70%), infarto/an-
gina de pecho (66%), y la artrosis/ otros problemas de articulaciones (51%). El detalle de las
respuestas de éste apartado se presentan en la tabla 7.

La tabla 8 describe el conocimiento de aspectos relacionados con enfermedades en todos los
encuestados. Aproximadamente el 90% consideran afirmaciones verdaderas, “las ERs producen
un impacto significativo reduciendo la capacidad de trabajar” y “pueden producir incapacidad
laboral permanente a quienes la padecen”. Algo més de la mitad piensa que son las enferme-
dades mas frecuentes a nivel mundial.
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4.1.3. Conocimiento de enfermedades musculo-esqueléticas o reumdticas
4.1.3.1. Conocimiento general

El 60% de los entrevistados respondieron conocer algo sobre las ERs. De las ERs que esponta-
neamente conocian los entrevistados resaltan la lumbalgia y la artrosis (28 % las citaron); el 36%
no sabia o dijeron otras enfermedades no reumaticas (tabla 9).

Cuando se les pregunté sobre una lista de enfermedades, cudles clasificarfan como reumaticas,
las que mds dijeron que Si eran ERs, fueron la artrosis, la AR y la osteoporosis (en un 94, 92 'y
76% respectivamente).Y por el contrario las que no clasificaron como ERS, fueron la diabetes
(91%), la hipertension (88%) y la hepatitis (88%). Las enfermedades que menos supieron cla-
sificar fueron la espondilitis (54%) y el lupus (48%) (tabla 10).

De la lista de ERs, mayoritariamente respondieron conocer poco sobre ellas. Sobre la espondilitis
y el lupus la mayoria de los entrevistados respondieron no conocer nada, en un 82y 77% res-
pectivamente (tabla 10).

También para los entrevistados que respondieron saber algo sobre ERs, més del 90% asoci6 los
siguientes sintomas (sugeridos por el entrevistador) a las ERs: dolor en las articulaciones, dis-
minucién de la movilidad e inflamacién de las articulaciones (tabla 11).

4.1.3.2. Conocimiento especifico

Para las personas que contestaron conocer mucho, bastante o poco sobre ERs, se les pregunté si
afectaba mas a hombres o0 a mujeres y en qué rango de edad. En la tabla 12.a, se presentan estos
resultados. En patologias como la osteoporosis y fibromialgia mas del 55% consideraron que afec-
taban mds a las mujeres. E1 77% consider6 que la gota afectaba mas a los hombres. Con respecto
alrango de edad mayoritariamente (mas del 55%) consideraron que patologias como la lumbalgia,
la artritis, la osteoporosis y la gota afectan mas a las personas entre 45 y 60 afos.

En la tabla 12.b se describen los sintomas de las ERs mencionados espontdneamente. Los sintomas
mas citados fueron el dolor de espalda en la lumbalgia (49%), dolor en las articulaciones en la artritis
(36%), erupciones/manchas en la piel en el lupus (36%) y dolor en el pie/inflamacién del dedo gordo
en la gota (60%).

4.1.4. Enfermedades reuméticas padecidas por el entrevistado o algin familiar
El 43% de los entrevistados padece él mismo o un familiar/amigo alguna ER. El 22% dice pa-

decer lumbalgia y el 47% que un familiar/amigo tiene artrosis (tabla 13.a).
Segtn los entrevistados, el 70% de las personas que padecen una ER, tienen limitada su vida
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cotidiana y consideran que durante el Gltimo afio, se ha visto limitada la vida de estas personas
en una media de 86 (+121,1) dias (tabla 13.b).

4.1.5.  Percepcién de la calidad de la informacién y su fuente.

De los entrevistados que respondieron conocer algo sobre las ERs, el 90% las conocen porque
han oido hablar sobre ellas, el 71% porque la padece uno de sus familiares o conocidos y el
43% porque la padecen ellos mismos (tabla 9).

Ademas, entre los entrevistados que contestaron conocer mucho, bastante o poco sobre alguna
de las 9 ERs mas frecuentes, el 45% dice que se considera bien o muy bien informados y el 55%
se consideran mal o muy mal informados sobre las ERs que conoce. El aspecto en que se con-
sideran mas informados es “en qué consisten” (71%), y en el qué menos es “los efectos secun-
darios”. Mas del 40% consideran que estas ERs pueden limitar bastante la vida cotidiana, laboral,
social y el poder adquisitivo de las personas que la padecen. El 69% cree que el médico que
debe tratar estas enfermedades, es el reumatélogo (tabla 14).

4.2.  Analisis univariante

La tabla 15 describe las distribuciones de los indicadores sintéticos del nivel de conocimiento
de las ERs. El nivel de conocimiento del impacto social es aceptable, estando el 75% de la mues-
tra por encima de la puntuacion de 0,5 sobre 1. El nivel medio de conocimiento es 0,62 + 0,16,
siendo el indicador sintético en el que se obtienen puntuaciones mas altas de conocimiento.

El nivel de conocimiento general evaluado con el indicador sintético tiene un valor promedio
de 0,50 + 0,17. El nivel de conocimiento es-

pecifico evaluado con el indicador sintético  Imagen cedida por la Sociedad Espaiiola de Reumatologia (SER)
tiene un valor promedio de 0,18 + 0,10 (tabla
15). En general, presenta unos valores bajos
en comparacién con los otros indicadores sin-
téticos de conocimiento, hasta el punto de
que el maximo nivel de conocimiento espe-
cifico en la muestra es de 0,51.

Los indicadores sintéticos de conocimiento
estan correlacionados entre si significativa-
mente (tabla 15). La fuerza de la asociaciéon
es mayor entre el indicador de conocimiento
general y el de conocimiento especifico
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(p=0,547), y seguidamente entre el de conocimiento general y el de impacto social (p=0,229).
El estudio de las distribuciones de los indicadores sintéticos de conocimiento respecto a otras
variables y su posible asociacién se recoge en las tablas 16, 17 y 18. El indicador de conocimiento
del impacto social toma valores mayores en los hombres (0,64 frente a 0,61 en las mujeres,
p=0,001), los jubilados (0,65), los que se sienten mas informados (p=0,002), o suficientemente
informados sobre en qué consisten (p=0,021), sus tratamientos (p=0,038), los farmacos (p=0,020)
y sus efectos secundarios (p=0,018), o todo en general (p<0,001), los que padecen o conocen a
alguien que padezca alguna ERs (p=0,04), salvo si es fibromialgia o gota (p=0,005 para la lum-
balgia, p= 0,002 para la artritis, p<0,001 para la artrosis, y p=0,008 para el dolor crénico de es-
palda), y los que han visto limitada la vida cotidiana de quien la padece (p<0,001).

Elindicador de conocimiento general es menor entre los hombres (0,47 frente a 0,52 en mujeres,
p<0,001), entre los mas jévenes y los mas mayores (p<0,001), entre los habitantes de poblaciones
con mayor numero de habitantes (p=0,051), los que tienen menor nivel educativo (p<0,001), y los
que tienen como ocupacion profesional la de trabajador manual no cualificado (p=0,001). En cam-
bio, es mayor entre los que declaran saber algo de las ERs (p<0,001), bien por conocer a alguien
que la padece, bien por padecerlas ellos (p<0,001 para todas las enfermedades por las que se les
pregunta), o conocerlas a través de Internet (p<0,001), y se consideran bien o muy bien informados
en general, o suficientemente informados en los distintos aspectos por los que se les pregunta
(p<0,001). Puntian mas los que han visto limitada la vida de quien la padece (p<0,001) y los que
responden que dichas enfermedades debe tratarlas en traumatélogo (p=0,003).

El indicador de conocimiento especifico presenta una distribucion y unas asociaciones simi-
lares a las del conocimiento general con respecto a las variables socio-demograficas, salvo en
las variables habitat y situacion laboral: es mayor en mujeres, personas de edad intermedia,
con mayor nivel de estudios y ocupaciones que precisan de una cualificacién (p<0,001 en
todas ellas). La asociacién con el tamafo in-
termedio de la poblacion, aunque presente,
no es constante a lo largo de la distribucion.
Sin embargo, la asociacién con la situacién
laboral reproduce una situacion similar a la
que se puede reconocer al estudiar la asocia-
cién con la edad, siendo menor la puntua-
cion obtenida por los jubilados (mas
mayores) y los estudiantes (mas jovenes)
{p<0,001). Obtienen mayor puntuacién los
que afirman saber algo sobre las ERs
{p<0,001), los que se han informado por pa-
decerla un conocido (p=0,011), por los me-

Imagen cedida por la Sociedad Espafiola de Reumatologia (SER)  dios de comunicacién (p:0,021) O por su
trabajo (p=0,007), los que se consideran
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mejor informados (p<0,001), o con informacion suficiente sobre los distintos aspectos sobre
los que se les pregunta (p<0,001 en todas ellas). Puntdan mas quienes conocen a alguien que
la padecen y/o las padecen ellos personalmente (p<0,001 para todas las enfermedades por
las que se les pregunta), los que han visto limitada la vida de quien la padece (p<0,001) y los
que responden que dichas enfermedades debe tratarlas en reumatoélogo (p<0,001).

4.3.  Analisis multivariante

El modelo de regresién lineal multiple que estudia la asociacién entre el indicador sintético
de conocimiento del impacto social de las ERs (tabla 19), explica cerca del 10% de la variabi-
lidad del indicador (r*=0,095). La parte explicada indica que el conocimiento del impacto social
es mayor cuanto mayor sea el conocimiento general de las ERs (=0,128), y el conocimiento
especifico (B=0,108; se mantiene esta variable en el modelo, ain cuando su nivel de signifi-
cacion exceda de 0,05 por mejorar el poder explicativo del modelo). Es mayor en los hombres
(B=0,044), en los jubilados (B=0,02), y en los residentes en localidades menos pobladas (B=-
0,006; mantenido en el modelo por mejorar el poder explicativo). También es mayor entre
quienes se consideran suficientemente informados en cuanto a “todo en general” referente
a las ERs (B=0,022), entre los que han experimentado que limita la vida cotidiana a los que
las padecen (B=0,028), entre los que padecen alguna ER ($=0,010) y, mas concretamente, si
padecen artrosis y/o conocen a alguien que la sufra (B=0,018; mantenido en el modelo por
mejorar el poder explicativo). El valor de la constante (B=0,476) representa el conocimiento
medio de las mujeres, no jubiladas, residentes en localidades de hasta 10.000 habitantes que
no consideran tener suficiente informacion respecto a “todo en general” de las ERs, que no
han padecido, ni conocen a nadie que lo haya hecho, ninguna ER, y que su conocimiento ge-
neral y especifico de las ERs es nulo.

El anédlisis multivariante del conocimiento general, medido a través de su indicador sintético,
da como resultado el modelo recogido en la tabla 20, que explica el 35,5% de su variabilidad.
La constante (f=0,234) representa en este caso el valor medio del conocimiento general de
las ERs de las mujeres, residentes en localidades de hasta 10.000 habitantes, que no han pa-
decido ninguna de las 6 ERs por las que se pregunta, ni conocen a quien lo haya hecho, que
opinan que las ERs no las debe tratar atencion primaria y que su conocimiento especifico y
del impacto social de las ERs es nulo. El nivel de conocimiento general aumenta con el mayor
conocimiento especifico (=0,783), y del impacto social de las ERs (B=0,107). También, si pa-
decen alguna de las 6 ERs (B=0,020), y mas atin si han padecido o conocen a alguien que las
haya padecido, lumbalgia (=0,023), dolor crénico de espalda (f=0,023) o artritis (=0,017),
y si son conscientes de que padecer una ER limita la vida cotidiana (=0,033). Sin embargo,
el nivel de conocimiento disminuye en los hombres (B=-0,016), en los residentes en locali-
dades mads pobladas (B=-0,006) y en los que opinan que es el médico de primaria quien trata
las ERs (f=-0,029).
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El modelo obtenido al analizar el conocimiento especifico (tabla 21) recoge el 42,6% de la va-
riabilidad. El valor negativo que toma la constante indica que no hay correspondencia en la
muestra con el perfil que estaria representado en esa constante, pero modula el efecto de las
variables del modelo. El perfil representado en la constante es: mujeres no jubiladas, de 18 a 29
anos, sin estudios, que no conocen a nadie que padezca alguna de las 6 ERs por las que se pre-
gunta, ni han padecido dolor de espalda crénico o fibromialgia, que opinan que las ERs las
tratan los médicos de primario o los reumatélogos, y tienen un nivel de conocimiento nulo de
las ERs a nivel general o en cuanto a su impacto social. Sin embargo, el modelo aporta infor-
macion de la medida en que el nivel de conocimiento especifico mejora al mejorar el nivel de
conocimiento general (B=0,243) y el del impacto social de las ERs (=0,054), de cuanto mayor
es cuanto mayor sea la edad (8=0,013) o el nivel educativo (8=0,027) y de lo que mejora si el
encuestado conoce a alguien que haya padecido alguna de las enfermedades consideradas
(B=0,009), y mas si esa enfermedad es fibromialgia, padecida por él o por sus conocidos
(B=0,025). Informa también de que el nivel de conocimiento especifico es peor en los hombres
(B=-0,016), en los jubilados (B=-0,035), si la enfermedad de él o sus relativos es el dolor crénico
de espalda (B=-0,010) o si no contestan respecto a quien deba tratar las ERs (=-0,035) u opinan
que deben ser los traumat6logos los que tienen que tratar las ERs(B=-0,026).
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5.DISCUSION

El presente estudio constituye una aproximacién para poder valorar el nivel de conocimiento
que tiene la poblacién espanola sobre las ERs. Para ello se ha realizado una encuesta en pobla-
cion general a partir de una muestra representativa de la distribucion de la poblacién en funcion
de las zonas geograficas, el tamafio de las poblaciones, y los estratos de edad y sexo. A los en-
trevistados se les ha planteado un cuestionario estructurado, disefiado a partir de experiencias
previas del equipo investigador, estudios publicados en la literatura cientifica y la interaccién
con expertos.

El cuestionario hacia hincapié mas en el conocimiento de aspectos sociales de las ERs, que en
el conocimiento de su manejo clinico, y preguntaba por las ERs consideradas en su conjunto, a
la vez que individualmente por las ERs mds prevalentes. La encuesta se realizé utilizando una
metodologia que maximizaba la eficiencia en el reclutamiento de una muestra suficiente. Una
vez recabados los datos se construyeron indicadores de nivel de conocimiento relativos a tres
planos de conocimiento: el plano del impacto social de las ERs, el plano del conocimiento ge-
neral de las ERs consideradas en conjunto, y el plano del conocimiento especifico de las ERs
mas prevalentes. Con esos indicadores se ha estudiado de qué variables individuales depende
el nivel de conocimiento.

Es dificil hacer comparaciones con otros estudios, por la metodologia empleada en cada uno y
por la poblacién de estudio. La mayoria de estudios encontrados se centraron en el conocimiento
del paciente con AR o ERs en general'*#; un estudio incluyé poblacién general que no tuviesen
ERs® y en un estudio?® incluyeron tanto pacientes, como poblacion general al igual que el pre-
sente estudio; pero con la diferencia que en dicho estudio se seleccionaron a los sujetos que
asistieron a una Jornada para pacientes con AR.

La distribucién por sexo y grupo de edad de los entrevistados fue muy similar a otro estudio®
realizado también sobre ERs en la poblacién general, aproximadamente el 50% mujeres y mayor
proporcién en los grupos de edad entre 30 y 64 afos.

La mayoria de los entrevistados tenian estudios secundarios, comparado con otros trabajos,
varia dependiendo del pais donde se realizo; por ejemplo, en el estudio de Paises Bajos®, la ma-
yoria de los entrevistados tenia un nivel alto de estudios, mientras que en los estudios realizados
en Colombia y en Chile**; tenian un nivel de estudios bajo (la mayoria tenfan solo estudios pri-
marios).

En el presente estudio, el nivel de conocimiento de la poblacién espafiola sobre el impacto social
de las ERs puede ser considerado medio-alto, el del conocimiento general corresponde a un
nivel medio, y el del conocimiento especifico es un nivel limitado. El nivel de conocimiento de-
pende de factores socio-demograficos del individuo, como el sexo, el tamafio de la poblacién
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de residencia, la edad, el nivel educativo y la situacién laboral. Ademas, depende de la expe-
riencia personal, propia o a través de conocidos, de padecimiento de ERs. La medida en que los
factores socio-demograficos y de experiencia personal condiciona el nivel de conocimiento varfa
en funciéon del plano de conocimiento que se considere.

Asi, por ejemplo, el género afecta a los tres planos de conocimiento, aunque de manera dife-
rente: poseen mas conocimiento del impacto social los hombres, pero saben mas de las ERs a
nivel general y a nivel especifico las mujeres. Esta paradoja puede ser explicada al tener en
cuenta que dentro del conocimiento del impacto social se incluyen preguntas relativas a aspectos
laborales, y la distribucién de la variable situacion laboral estd asociada al sexo. Pero también es
debido a que los hombres padecen en menor medida las ERs en conjunto, y aunque haya ERs
mas prevalentes en ellos de manera particular, éstas son menos frecuentes que las que son mas
prevalentes entre las mujeres.

El tamano de la poblaciéon de residencia, o hébitat, afecta a los planos del conocimiento del im-
pacto social y conocimiento general, de manera que estos son mayores cuanto mas pequelo
sea el habitat. El conocimiento especifico, mas dependiente de la experiencia personal que por
el entorno, no se ve afectado por esta variable.

La edad interviene de manera directa e indirecta, a través de la significacion del efecto de ser
jubilado. De manera directa afecta Gnicamente al plano del conocimiento especifico, lo cual es
congruente con el verosimil efecto de la experiencia personal en este plano de conocimiento. A
mayor edad, mayor probabilidad de haber padecido una EME o conocer a alguien que lo haya
hecho, y por tanto mayor conocimiento especifico. De manera indirecta afecta tanto al conoci-
miento especifico como al plano del impacto social.

En cuanto a la asociacién entre el nivel educativo de los entrevistados y el conocimiento sobre
ERs, los resultados del presente estudio son consistentes con otros trabajos*®, a mayor nivel de
estudios mayor conocimiento. En nuestro estudio, esta variable afecta al plano del conocimiento
especifico. Las preguntas que componen este indicador son preguntas muy precisas que no se
pueden considerar como pertenecientes a la cultura general o al acervo popular, requieren de
un grado de educacién, bien a través de la experiencia, bien a través de la cultura.

El efecto de la situacion laboral se expresa a través de la condicion de jubilado, y como se ha co-
mentado, puede estar mas relacionado con un efecto indirecto de la edad.

La experiencia, propia o de conocidos, de ERs esta implicada en los tres planos de conocimiento
de diferentes maneras. Sobre el plano del impacto social inciden, aumentando el nivel de co-
nocimiento, la experiencia relacionada con la artrosis y la experiencia de limitacion de la vida
cotidiana debido a las ERs. Esta tltima aumenta, también, el nivel de conocimiento general, que
mejora paralelamente con la experiencia relacionada con la artritis, la lumbalgia y el dolor de
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espalda crénico. Paraddjicamente, la experiencia relacionada con el dolor de espalda créonico
esta asociada con niveles més bajos de conocimiento especifico, quiza debido a la vaguedad en
el enunciado de esa ER o0 a que el dolor de espalda es tan prevalente que forma parte del cono-
cimiento popular. La experiencia que si estd asociada a niveles mds altos de conocimiento es-
pecifico es la relacionada con la fibromialgia. Una explicacion plausible de este hecho proviene
de la combinacion del caracter experiencial de este indicador con la metodologia aditiva dise-
nada para su computo. De esta manera, y al ser mayor el conocimiento especifico cuantas mas
enfermedades conozca, las enfermedades cuyo conocimiento es menos comun aportan mayor
poder discriminante en cuanto a la variable dependiente.

Tras explorar la aportacion al conocimiento de la experiencia de ERs consideradas individual-
mente, sin discriminar si ésta es propia o ajena, se consideraron en conjunto, discriminando en
funcién de quien las padecia. El hecho de padecer alguna de las ERs mejora el nivel de conoci-
miento del impacto social y del conocimiento general, y mejora mdas cuantas mas ERs padezca,
pero no modifica el conocimiento especifico. Es comprensible el aumento de los niveles de co-
nocimiento social y general al tener una exposicién personal a hechos por los que se les pregunta
de una forma general. Pero la exposicion personal es mas limitada en cuanto a la probabilidad
de conocer cada una de las seis ERs, por las que se les pregunta de una manera concreta en el
conocimiento especifico. Asi, casi la mitad de los encuestados no refiere padecer ninguna, y
poco mas de la quinta parte tiene més de una. En cambio, es mas plausible que la experiencia
de enfermedad sea mayor cuando se incluye al entorno del encuestado, aumentando el cono-
cimiento especifico con el nimero de ERs de las que el respondiente refiere tener conocidos
que las han padecido. De hecho, dos terceras partes de los encuestados conocen al menos a dos
personas que padecen ERs diferentes, siendo algo menos de la mitad los que conocen a pa-
cientes de al menos tres ERs distintas.

En el caso concreto de conocimiento sobre la AR, cuando se pregunté a todos los entrevistados
si conocian alguna ER (de una lista de ERs), sélo el 18% dijo conocer algo sobre la AR. No obs-
tante, cuando se asoci6 el nivel de conocimiento con el hecho de padecer o no AR, el conoci-
miento fue mayor en los entrevistados que padecen AR; siendo consistente, con otro estudio?,
dirigido solo a pacientes con AR, el 98% de los encuestados contest6é que tenia conocimiento
sobre su enfermedad.

Los tres planos de conocimiento estudiados, el del impacto social, el conocimiento general y el
conocimiento especifico, estan correlacionados entre si, sin implicar la existencia de colinealidad.
Entre los tres cubren aspectos diferentes en cuanto a las ERs y lo hacen con distinto alcance,
tanto a nivel de especificidad de los conocimientos, como de difusion, y de grado. El conoci-
miento mas extendido y, simultdneamente, el mds vago y en el que se obtienen mayores pun-
tuaciones es el del impacto social. En contraposicion, el conocimiento especifico, que es mas
concreto y refiere un mejor conocimiento, es el que obtiene peores puntuaciones y esta menos
extendido. En conjunto, las puntuaciones obtenidas informan de que la poblacién espafiola
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tiene un nivel medio de conocimiento de la relevancia de las ERs en cuanto a su frecuencia y a
la medida en que afectan el desempefio de las actividades de quienes las padecen, y las identi-
fican suficientemente, conociendo a grandes rasgos su sintomatologia, aunque saben poco de
ellas individualmente (y muy poco o nada en el caso del lupus y la espondilitis).

Los modelos de regresion lineal multiple realizados (tablas 19-21), explican sélo una parte de
la variabilidad (10-43%) de los indicadores sintéticos de conocimiento. Esto supone que hay
otras variables no incluidas en el modelo u otras causas ajenas aquellas por las que se pregun-
taron, que explicarian el 57-90% restante.

Sin embargo, por la metodologia utilizada para su construccién, cabe cuestionar cuan buenos
son como indicadores del nivel de conocimiento que tiene la poblacién respecto a las ERs. El
caracter sintético y la ausencia de precedentes no permite conocer cuanto discriminan diferentes
niveles de conocimiento o extrapolar los resultados para la comparacion con otros estudios. No
obstante, hay que sefialar que la seleccién de variables a incluir en el cuestionario respondi6 a
un planteamiento tedrico del objetivo del estudio, y consecuentemente a una eleccion en cuanto
al disefio. Asi, se precisé el acceso a poblacién general y no a pacientes, se inquirié sobre varias
ERs diferentes y no sobre una concreta, y se busco identificar el conocimiento social de las ERs
(su impacto, su efecto general y su epidemiologia), antes que el conocimiento de sus caracte-
risticas clinicas. Estas elecciones condicionaron la no utilizacién de escalas de conocimiento
desarrolladas para pacientes, o que inquieren sobre enfermedades concretas como la artritis
reumatoide.

Igualmente se descartaron escalas que, dirigidas a la poblacién general, preguntan sobre aspec-
tos clinicos de las ERs como la sintomatologia y lesiones, los diagnosticos diferenciales, los tra-
tamientos farmacoldgicos, los prondsticos y la profilaxis de las ERs. Ademads, se ha pretendido
obtener una informacién descriptiva, no validar un cuestionario o construir escalas de medida,
y en ese sentido han sido creados los indicadores sintéticos, cuya informacion ayuda a interpretar
el conocimiento de los ciudadanos espanoles sobre ERs. Por ello, los items y la metodologia uti-
lizada para su manejo se han descrito convenientemente, de manera que el cuestionario pueda
ser empleado en otros entornos, haciendo posible la comparacién, o que los resultados aqui
presentados sean reproducibles por otros investigadores.
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6. CONCLUSIONES

El nivel de conocimiento de la poblacién espaiola sobre el impacto social de las ERs es
medio-alto, el nivel de conocimiento general corresponde a un nivel medio, y el del conoci-
miento especifico es un nivel limitado. El nivel de conocimiento depende de factores socio-de-
mograficos del individuo y de la experiencia personal, propia o a través de conocidos, de
padecimiento de ERs.
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8. TABLAS

Tabla I.
Distribucion de los entrevistados por CCAA

Comunidad Auténoma N %
Andalucia 173 17,1
Aragon 32 3,2
Asturias 26 2,6
Baleares 22 2,2
Canarias 43 4,3
Cantabria 14 1,4
Castilla y Ledn 64 6,3
Castilla-La Mancha 46 4,6
Catalunia 160 15,9
Extremadura 22 2,2
Galicia 66 6,5
Madrid 136 1858
Murcia 30 3,0
Navarra 13 1,3
Rioja 6 0,6
Comunidad Valenciana 106 10,5
Pais Vasco 50 50
Total 1.009 100
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Tabla 2.
Informacion a partir de la cual se ha construido el indicador de conocimiento especifico segln

aportacion de dos expertos en Reumatologia

Respuesta acertada segun los expertos
IEVOI a0l Mayor afectacion segiin
EME por sexo tramo de edad Sintomas especificos*
Lumbalgia 45 a 60 anos

Avrtritis 45 a 60 anos

Artrosis Mayores de 60 aios

Osteoporosis Mayores de 60 aios

Avrtritis reumatoide 45 a 60 anos

Fibromialgia Menores de 45 a 60 anos

Lupus Menores de 45 anos

Espondilitis Menores de 45 anos

Gota 45 a 60 anos
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Tabla 3.
Distribucion de la muestra por edad, sexo, y tamano de habitat.

Habitat (ndmero de habitantes)

De 10.000 WILKIEN De 100.001

Menos de Mas de

10.000 a50.000 EEWDOLKA a 500.000 X Total

% %

Edad Sexo N % N % N % [ N % N % [ N Sexo Edad
18-29 Hombre | 24 | 20,7 34 293 11 95 33 284 14 121 [116 (51,6
Muer 26 239 29 266 12 110 24 | 220} 18 16,5 109 484

Total 50 222 63 280 23 10,2 57 253 32 14,2 [225 100,0 22,3
30-44 Hombre | 31 | 21,1 44 299 15 102[ 29 197 28 | 190 14/ 502
Muer 37 253 389 267 21 1441 26 | 17,823 | 158 146 498

Total 68 232 83 283 36 123 55 188 51 17,4 [293 100,0 29,0
45-64 Hombre | 31 228 32 235 14 103 42 309 17 125 136 487
Muer 41 287 31 21,7 18 105 27 | 189129 203 143 513

Total 72 258 63 226 29 104 69 247 46 16,5 [279 100,0 27,7
65+ Hombre f22 242 17 187 10 110} 26 | 286 16 | 17,6 'O 429
Muer 23 190 22 182 13 10,7 32 | 264 | 831 | 256 121 571

Total 45 212 39 184 23 108 58 274 47 222 [212 100,0 21,0
Total  Hombre {108 22,0127 259} 80 102 130 265 /5 153 490 486
Muer 127 245 121 233 61 11,8109 21,0 {101 | 195 §19 514

Total 235 233|248 246 111 11,0 239 23,7 176 17,4 1.009 100,0 100,0
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Tabla 4.

Distribucion de la muestra por edad, sexo, y nivel de estudios

Nivel de estudios terminados

Sin estudios Primarios BT GELOE Universitarios Total

% %

Edad Sexo N % N % N % N % N* Sexo | Edad
18-29 Hombre | 3 2,6 15 129 © 73 629 25 | 216 | 116 51,6
Mujer 0 0,0 11 10,1 69 @ 63,3 29 | 266 | 109 484

Total 3 1,3 26 11,6 142 63,1 54 24,0 225 100,0 22,3
30-44 Hombre | 1 0,7 27 184 | 67 | 456 52 | 354 | 147 50,2
Mujer 0 0,0 39 26,7 = 68 46,6 39 | 26,7 | 146 498

Total 1 0,3 66 225 135 46,1 91 31,1 293 100,0 | 29,1
45-64 Hombre | 5 3,7 34 252 89 437 37 | 27,4 | 135 48,6
Mujer 6 4,2 60 42,0 = 57 399 20 | 140 | 143 514

Total 11 4,0 94 338 116 41,7 57 20,5 278 100,0 @ 27,6
65+ Hombre | 12 | 132 | 56 61,5 10 110 18 143 91 | 42,9
Mujer 26 215 @ 64 529 « 22 1872 9 7,4 121 | 571

Total 38 179 [ 120 566 | 32 1511 22 104 212 100,0 ' 21,0
Total  Hombre | 21 4,3 132 27,0 | 209 42,7 | 127 26,0 = 489 | 485
Mujer 32 6,2 174 335 | 216 41,6 97 | 18,7 | 519 515

Total 53 53 [306 304 425 422 224 222 1.008 100,0 100,0

* De un entrevistado no se conoce el nivel de estudios
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Tabla 5.
Distribucion de la muestra por edad, sexo, y situacion laboral

Situacion laboral actual
Jubilado
pensionista Estudiante Total
% %
N % N % N % N % N % N  Sexo Edad
18-29 Hombre /62 534 29 250 O 00 O 00 25 216 116 51,6
Mujer 40 36,7 ‘19 174 0 00 | 8 73 |42 385 109 484
Total 102 453 (48 213 0 00 8 36 67 29,8 225 100,0 22,3
30-44 Hombre 1133 (905 14 95 [ O 00 =0 (00 ~ O 00 [147 502
Mujer 192 630 ' 28 192 0 00 [ 26 178 = 0 00 | 146 498
Total 225 768 42 143 0 00 26 89 0 00 293 100,0 29,0
45-64 Hombre f 95 699 [12 88 29 213} 0 00 "0 00 136 487
Mujer |61 427 ‘18 126 ‘11 77 [ 83 371 0 00 143 513
Total 156 55,9 ' 30 10,8 (40 143 53 190 O 00 ' 279 100,0 27,7
65+ Hombre 4 (44 0 00 [8 96 0 (00 0O 00 |91 429
Mujer 0 00 O 00 8 702[38 298 0 00 121 571
Total 4 19 ' 0 00 172 81136 170 0 0,0 212 100,0/21,0
Total  Hombre 294 60,0 /85 112 116 237 0 00 25 51 490 486
Mujer [193 372 (65 125 96 185 [ 123 237 | 42 871 | 519 514
Total 487 48,3 120 11,9 (212 21,0 123 122 67 6,6 [1.009 100,0 100,0
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Tabla 6.

Distribucion de la muestra trabajadora por edad, sexo, y ocupacion

Si es usted trabajador activo o en paro:
¢Cual es, o ha sido su ocupacion?

Manual no Manual

WIENGEGOM cualificado [AWlliEET]  Directivo OIS0 EIN Empresario

% %

N % N % N % N % N % N % N Sexo  Edad
18-29  Hombre 19 209 | 46 | 505 6 66 | O 00 ~19 | 209 | 1 1.1 91 60,7
Mujer 18 | 220 | 24 | 40,7 | 18 220 | 2 34 6 | 102 | 1 1,7 NS 39,3

Total 32 21,3 70 46,7 19 12,7 2 1,3 25 167 2 1,3 | 150 100,0 24,7
30-44  Hombre 21 143 60 408 18 88 4 27 8 | 252 | 12 82 [ 147 0551
Mujer 12 | 10,0 | 45 | 375 380 250 | 3 25 24 1200 6 50 [120 449

Total 33 124 105 393 43 161 7 26 61 228 18 6,7 | 267 100,0 44,0
45-64  Hombre 8 75 49 | 458 | 16 140 8 28 122 | 206 10 93 [107 575
Mujer 9 | 114 34 430} 15 190 | 2 25 18 | 1656 F 6 | 76 [ 79 425

Total 17 91 83 446 30 161 5 27 3 188 16 86 | 186 100,0 30,6
65 + Hombre 0 0,0 2 5007 0 00 |1 250 [ 1 250 =0 00 4 100,0
Mujer 0 0,0 0 00 0 00 O 00 = O 0,0 0 | 00 0 0.0

Total 0 0,0 2 5,0 0 00 1 250 | 1 250 0 00 4 100,0 0,7
Total Hombre 48 138 | 157 450 = 34 97 8 23 119 | 226 | 283 66 [349 575
Mujer 34 132 | 108 399 | 88 225 | [ 27 43 167 | 18 50 [288 425

Total 82 135 260 428 92 152 15 25 122 201 36 59 607 100,0 100,0
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Tabla 7.
Opinion sobre las enfermedades por frecuencia, bajas, e incapacidad laboral que producen

En la poblacion general, consideran que la enfermedad* esta...

Entre las 3 Entre las 3 que causan REiGCRERRIENETRE]]
mas frecuentes mas bajas laborales  [uERIETEEOEDNEGE

*Enfermedad %  Orden N % Orden N %
Infarto/angina de pecho 1 608 | 60,3 4 454 450 2 662 | 65,6
Hipertension 4 417 413 6 268 26,6 7 136 135
Diabetes 5 382 379 7 167 16,6 6 143 14,2
Dolor de espalda/lumbago 3 469 | 46,5 1 799 79,2 § 432 1 428
Artrosis/otros problemas

articulaciones 6 359 | 356 2 533 52,8 8 514 50,9
Osteoporosis 7 187 | 18,5 5 305 30,2 4 438 43,4
Cancer 2 605 60,0 3 501 49,7 1 702 | 69,6

Respondieron 1.009 sujetos. Cada uno respondié 3 enfermedades.

Tabla 8.
Conocimiento de aspectos relacionados con enfermedades reumaticas en todos los encuestados
(N=1.009)

Verdadero Falso NS/NC
Respecto a las enfermedades reumaticas:
;es cierto que...?” N % N % NSINC %
Producen un impacto significativo reduciendo
la capacidad de trabajar de las personas 923 91,5 43 4,3 43 4,3
Pueden producir incapacidad laboral permanente
a quienes las padecen 906 89,8 70 6,9 33 33
Sus costes suponen un gasto importante en el PIB
de los paises desarrollados 727 72,1 175 173 107 10,6
Figuran entre las enfermedades de tratamiento
mas costoso por ser a largo plazo 7 71,1 194 | 192 98 9,7
Una de cada tres consultas en Atencion Primaria
tienen que ver con ellas 659 65,3 240 23,8 110 10,9
A'los diez anos del diagnostico de AR + del 50%
sufre discapacidad laboral total 642 63,6 200 205 160 15,9
Son la causa de incapacidad mas frecuente en el mundo | 617 61,1 269 26,7 123 12,2
Son las enfermedades mas frecuentes a nivel mundial 529 52,4 328 325 152 15,1
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Tabla 9.

iMe podria decir si conoce, sabe algo por poco que sea, sobre las enfermedades musculo-esquelé-
ticas (EMEs) o enfermedades reumaticas?

Si 600 59,5

¢ Por qué/ como la ha conocido?
Ha oido sobre ellas 541 90,2
La padece uno de sus familiares o conocidos 425 708
Por padeceria Ud. mismo/a 266 427
Por los medios de comunicacion 58 97
Por su trabajo 10 1,7
Por sus estudios 8 1,3
Por internet ) 0,8

¢ Cudl o cudles enfermedades reumaticas conoce?

Lumbalgia 168 250
Artrosis 165 | 27,5
Artritis/Artritis reumatoide 108 18,0
Osteoporosis 79 125
Reuma 64 10,7
Fibromialga 45 7,5
Espondilitis 13 22
Hernia discal 13 22
Clatica 12 2,0
Tendinitis 9 1,6
Gola 7 1,2
No sabe/otras AN 355

En itdlica: respuestas espontaneas

También estd en tu mano
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Tabla 10.

Clasificacion de enfermedades como reumaticas o no por parte de los encuestados

Segun sus conocimientos
generales, ¢ Clasificaria como Tiene algun tipo
EMEs o enfermedad reumatica? de conocimiento de ella
No Mucho Poco
N % N % N % N % N % N % | N %

Lumbalgia 748 741 209 20,7 62 52 84 83 247 245 527 52,2 151 150
Hepatitis /3 72890 882 46 406
Artritis 888 880 8 84 36 36 63 53 164 163 565 56,0 227 225
Artrosis 951 943 41 41 17 17 76 75 252 250 548 54,3 133 132
Diabetes 69 68 [916 90,8 24 24

Osteoporosis 765 758 163 162 &1 80 46 46 165 164 513 50,8 285 282
Artritis reumatoide | 929 92,1 = 34 34 46 | 46 | 40 4,0 133 13,2 (487 48,3 349 346

Hipertension /( 706 891 883 41 41
Fibromialgia 489 48,5 2/6 27,4 244 242 33 33 [ 111 11,0 390 38,7 475 471
Lupus 83 82 446 4421480 476 6 06 26 26 198 196 (779 77,2
Espondilitis 222 22,01 243 241 544 539 10 10 22 272 [183 152 824 81,7
Epilepsia 115 11,4 828 82,1| 66 6,5
Gota 4971 41,3494 49,0 98 97 32| 32 [ 185 154 [827 522 295 2972
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Tabla | I.
Conocimiento de sintomas en enfermedades reumaticas entre aquellos que han dicho conocer

algo de alguna enfermedad reumatica (N=981)

¢ Son sintomas asociados a las enfermedades

reumaticas?* No
N % N % N %

Dolor en las articulaciones 929 94,7 36 3,7 16 1,6
Dolor generalizado 670 68,3 202 | 277 39 4,0
Disminucion de la movilidad 915 93,3 48 49 18 1,8
Hemorragia 40 4.1 889 90,6 52 5,3
Inflamacion de las articulaciones 908 92,6 63 6,4 10 1,0
Cansancio que no responde al descanso 751 76,6 179 | 1872 51 5,2
Rigidez matutina 715 72,9 150 15,3 116 11,8
Ictericia 38 3,9 615 62,7 328 @ 334
Depresion 435 443 505 51,5 41 4.2
Ansiedad 389 39,7 | 547 55,8 45 4,6
Diarrea 60 6,1 860 87,7 61 6,2

* Sintomas preguntados por el entrevistador.

Tabla 12.a.

Conocimiento de enfermedades reumaticas en cuanto a afectacion por sexo y edad.

Osteo- Artritis Fibro
Conocimiento de la enfermedad (MTOLEIGIEY  Artritis BAWGOSIEM  porosis  [EIINEIGIGE  mialgia Lupus [SpOOGI0ES  Gota

N % N % N % N % N % N % N % N % N %

Contestan 858 85,0 782 775 876 86,8 724 71,8 660 654 534 52,9 230 228 185 183 714 70,8
Mayor afectacion por sexo
Hombres 230 268 66 84 80 91 24 33 43 65 21 39 23 100 27 146 551 77,2
Mujeres 177 20,6 353 451 361 412 495 684 167 263 295 552 45 196 19 103 12 1,7
Indistintamente 414 483 312 399 396 452 140 193 332 50,3 116 21,7 73 31,7 68 368 108 15,1
NS/NC 37 /43 51 65 39 45 65 90 118179 102 191 89 387 71 384 43 60

Mayor afectacion por edad

<45 afios 180 21,01 52 (66| 58 66 37 51| 62 94 160 300 63 274 36 195 105 14,7
45-60 aros 559 65,2 432 (552 457 52,2 414 57,2 317 48,0 246 46,1 65 (283 69 37,3 430 60,2
>60 arios 83 RO 262 133)9| 334 [88,1 220 [304| 191 28,9° 21 [39" 16 [0 18 FO1 126 46
NS/NC 36 (42|36 (46| 27 |31 53 73 90 136 107 20,0 86 374 62 335 53 |74

También estd en tu mano
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Tabla 12.b.

Conocimiento de enfermedades reumaticas en cuanto a sintomas mencionados espontaneamente

Conocimiento de la enfermedad

Contestan

Sintomas mencionados espontaneamente
Conocen

Dolor en general

Dolor de huesos

Dolor de articulaciones

Dolor de rodillas

Dolor de espalda
Dolor en zona lumbar
Dolor de rifiones, cintura

= =
nN N

Dolor de manos, dedos se deforman - 74
Dolor de cabeza

Deformacion de las articulaciones

Deformacion de huesos
Desgaste de huesos
Inflamacién de huesos

4

1|
17 |
o |
46 |

Inflamacién de articulaciones

Descalcificacion y falta de masa 6sea
Fragilidad de los huesos

Dolor en el pie/inflamacién dedo gordo
Inflamacion de pies

Piernas hinchadas

Exceso de acido Urico

Erupciones, manchas en la piel
Perder movilidad, no tener movimiento

No poder enderezarte
Cansancio
Dolor muscular

Dolor de cadera

Dolor de piernas
Depresion
Dolores Cervicales
Otros

No sabe

(o2}

.50
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Tabla 13.a.

Padece o conoce a un amigo o familiar que padece alguna enfermedad reumatica (N=1.009)

¢Conoce a alguien que padece o ha padecido la enfermedad*...?
Usted Amigo/ Usted y Amigo
n mismo /Familiar
*Enfermedad N % N % N % N %
Lumbalgia 294 | 291 [ 218 216 |35 @ 354 | 140 13,9
Avrtritis 562 557 62 6,1 357 34,8 34 3,4
Artrosis 363 360 [ 117/ 116 | 478 474 51 5,1
Fibromialgia 745 738 23 2,3 231 | 235 4 0,4
Dolor de espalda cronico 482 | 47,8 | 188 157 321 31,8 48 4.8
Gota 612 60,7 32 3,2 354 35,1 11 1,1
QOtras 11 11
Cualquiera de las anteriores 63 6,2 94 9,3 416 41,2 436 43,2
Tabla 13.b.

La enfermedad reumatica limita la vida cotidiana en los que la padecen o en los amigos o familia-
res que la padecen (N=946)

N %
¢Han visto limitada su vida cotidiana”? 661 69,9
rango
mediana intercuartilico media D.E.
v, Durante cuantos dias en el Ultimo ano? 30 7-99 86,1 1211

También estd en tu mano
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Tabla 14.
Conocimiento de aspectos relacionados con enfermedades reumaticas entre aquellos que han

dicho conocer algo de alguna enfermedad reumatica (N=981)

En general, ;En qué medida se considera informado sobre las enfermedades reumaticas que conoce?

Muy bien 23 2,3
Bien 423 | 43,1
Mal 443 | 452
Muy mal 92 9,4

¢Se considera suficientemente informado en cuanto a...

N

en qué consisten? 699 71,3
sus tratamientos? 432 | 44,0
los farmacos? 366 | 37,3
los efectos secundarios? 310 | 31,6
Su prevencion? 446 | 455
todo en general? 404 | 41,2

¢En qué medida considera que las enfermedades sobre las que tiene algun conocimiento pueden limitar...

Mucho Bastante Poco Nada
N % N % N % N %
la vida cotidiana? 431 | 439 | 487 496 58 54 10 1,0
la vida laboral? 446 | 455 | 467 47,6 59 6,0 9 09
la vida social? 278 | 283 | 442 45,1 229 | 23,3 32 3
el poder adquisitivo? 234 | 239 401 409 |245 | 250 101 10,3

Qué tipo de médico cree ud. que debe tratar las EMEs o enfermedades reumaticas?

KN -

Meédico de Familia 68 6,7
Traumatologo 219 | 21,3
Reumatologo 692 68,6
Ns/ Nc 34 3,4

e52 e
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Tabla 15.

Descriptivos de los indicadores sintéticos de conocimiento y coeficientes de correlacion bivariadas.

Correlaciones

Indicador sintetico de Desv. Percentil Percentil
conocimiento N Media tip. Minimo 25 Mediana 75 Maximo
Impacto social (IS) 1.009 062 016 014 [ 0580 064 071 1,00

Conocimiento general (CG) 1.009 | 050 017 000 038 051 | 061 093 [ 0229 0,000
Conocimiento especffico (CE)  [4:009 0,18 £ 0,101 0,00 F O; 11" 0,18 = 024 051 | 0,165| 0,000 [ 0,547 0,000

Tabla 6.
Descriptivos y estudio de asociacion univariante de los indicadores sintéticos de conocimiento

segun las caracteristicas socio-demograficas.

Impacto Conocimiento Conocimiento
social general especifico
Desv. Desv. Desv.
N  Media = Tip. p N  Media Tip. p N  Media = Tip. p

Sexa’
Hombre 490 0,64 1 0,15 0,001 490 047 | 0,18 0,000 490 0,17 10,40 0,000
Mujer 519 061 016 519 052 0,17 519 | 0,19 10,10
Edad®
18-29 225 062 10,15 ns | 2256 046 | 017 0000 226 0,16 (0,10 0,000
30-44 293 0,62 [ 0,16 293 0,53 0,16 293 0,20 0,10
45-64 2719 0,62 [ 0,15 279 051 0,17 279 0,21 0,10
65 + 212 0,64 [ 0,18 212 047 10,18 212 | 0,14 10,09
Habitat?
Menos de 10.000 235 063 10,16 ns | 235 050 [ 016 0051 2386 0,17 10,10 0,046
De 10.000 a 50.000 248 0,63 | 0,15 248 052 0,18 248 | 0,18 10,10
De 50.000 a 100.000 111 064 | 0,17 111 051 | 0,15 111 0,20 | 0,10
De 100.000 a 500.000 239 0,62 [ 0,16 239 047 0,19 239 0,17 | 0,10
Mas de 500.000 176 | 0,61 | 0,16 176~ 049 | 0,17 176 | 0,19 [ 0,10
Nivel de estudios?
Sin estudios 53 062 017 ns | 53 041 0,48 0000 | 53 0,41 | 0,09 0,000
Primarios 306 0,64 0,16 306 048 | 0,18 306 | 0,15 [ 0,09
Secundarios 425 0,62 | 0,16 425 | 0,50 [ 0,17 425 | 0,19 [ 0,10
Universitarios 224 0,62 [ 0,15 224 0,52 | 0,15 224 0,22 | 0,10
Situacion laboral®
Activo 487 062 10,15 0037 487 051 [ 017 ns | 487 019 10,10 0,000
En paro 120 0,61 | 0,15 120 049 | 0,17 120 0,18 [ 0,10
Jubilado o pensionista 212 0,65 0,17 212 048 | 0,19 212 0,15 | 0,10
Ama de casa 123 0,62 | 0,17 123 051 | 0,16 123 0,19 [ 0,09
Estudiante 67 059 0,14 67 045 [ 0,18 67 016 0,11
Ocupacion (si activo/ en paro)?
Manual no cualificado 82 062 014 ns | 8 045 0,9 0001 | 8 0,15 | 0,09 0,000
Manual cualificado 260 0,63 | 0,16 260 049 | 0,16 260 | 0,18 [ 0,10
Administrativo 92 060 017 92 054 0,17 92 021 0,10
Directivo 15 0,63 | 0,16 15 | 0,58 [ 0,18 15 0,23 | 0,09
Profesional 122 062 0,15 122 0,53 0,16 122 0,21 | 0,11
Empresario 36 062 013 36 052 [ 017 36 021 | 0,09

1 Contrate de hipétesis por diferencia de medias
2 Contraste de hipotesis por andlisis de la varianza

e 53
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Tabla 17.
Descriptivos y estudio de asociacion univariante de los indicadores sintéticos de conocimiento

segln la informacion que refiere tener el paciente

Impacto Conocimiento Conocimiento
social general especifico

Media p
Conoce, sabe algo, sobre Tas EMEST
Si 0,56 0,000
No 0,41
¢Por qué/ como fa ha conocido?’
Ha oido sobre ellas
Si 0,56 n.s.
No 0,57
La padece uno de sus
familiares o conocidos
Si 0,58 0,001
No 0,52
Por padecerla Ud. mismo/a
Si 0,60 0,001
No 0,54
Por los medios de comunicacion
Si 0,59 n.s.
No 0,56
Por su trabajo
Si 0,61 n.s.
No 0,56
Por sus estudios
Si 0,68 n.s.
No 0,56
Por internet
Si 0,78 0,000
No 0,56
En general, 4En qué medida se
considera informado sobre las
enfermedades reumaticas que conoce??
Muy bien 0,64 0,000
Bien 0,55
Mal 0,47
Muy mal 0,45
Se considera suficientemente
informado en cuanto a...
en queé consisten
Si 0,53 0,000
No 0,45
sus fratamientos
Si 0,55 0,000
No 0,47
los farmacos
Si 0,57 0,000
No 0,47
los efectos secundarios
Si 0,58 0,000
No 0,48
SU prevencion
Si 0,55 0,000
No 0,47
todo en general
Si 0,55 0,000
No 0,48

1 Contrate de hipotesis por diferencia de medias
2 Contraste de hipotesis por andlisis de la varianza

'f V4 ° 54 °
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Tabla 18.

Descriptivos y estudio de asociacion univariante de los indicadores sintéticos de conocimiento

segln la experiencia de ERs en los pacientes o su entorno

Impacto Conocimiento Conocimiento
social general especifico
Media p
¢ Padecen alguna EMES?"
No padecen ni conocen quien padezca 0,38 0,000
Padecen o conocen a alguien que si 0,50
Lumbalgia?
No padecen ni conocen quien padezca 0,43 0,000
Solo ellos la padece 0,53
S6lo algtn conocido la padece 0,51
Ellos y algun conocido la padecen 0,56
Artritis?
No padecen ni conocen quien padezca 0,46 0,000
Solo ellos la padece 0,57
Slo algtn conocido la padece 0,53
Ellos y algun conocido la padecen 0,54
Artrosis?
No padecen ni conocen quien padezca 0,45 0,000
Solo ellos la padece 0,54
S6lo algun conocido la padece 0,51
Ellos y algun conocido la padecen 0,55
Fibromialgia®
No padecen ni conocen quien padezca 0,47 0,000
S0lo ellos la padece 0,59
S6lo algun conocido la padece 0,56
Fllos y algun conocido la padecen 0,83
Dolor de espalda cronico?
No padecen ni conocen quien padezca 0,46 0,000
Solo ellos la padece 0,54
S6lo algun conocido la padece 0,52
Ellos y algun conocido la padecen 0,59
Gota®
No padecen ni conocen quien padezca 0,48 0,000
Solo ellos la padece 0,47
Solo algin conocido la padece 0,53
Ellos y algun conocido la padecen 0,48
¢ Han visto limitada su vida cotidiana®’
Si 0,53 0,000
No 0,45
+Qué médico debe tratar las EMEs??
Médico de Familia 0,61 0,003
Traumatologo 0,64
Reumatdlogo 0,62
Ns/ Ne 0,57

1 Contrate de hipotesis por diferencia de medias
2 Contraste de hipotesis por andlisis de la varianza

e 55 .
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Tabla 19.

Modelo multivariante del indicador sintético de conocimiento del impacto social de las ERs

0 (€
Error onfianza para
Variables B tip. t  Sig. B al 95% R?
Limite | Limite
inferior |superior
(Constante) 0,476 0,021 23,17 0,000 0,435 0,516 0,095
Indicador sintético de conocimiento general 0,128 0,038 | 3,41 0,001 10,054 0,201
Indicador sintético de conocimiento especifico 0,108 0,061 = 1,78 0,075 -0,011 0,227
Hombre 0,044 |1 0,010 | 4,32 0,000 0,024 0,063
Jubilado 0,032 1 0,014 | 2,35 0,019 0,005 0,058
¢Ud. 0 quien ha padecido alguna EME ha visto limitada
su vida cotidiana? 0,028 | 0,011 | 2,45 0,014 10,006 0,050
Se considera suficientemente informado en cuanto a todo
en general de las EMES que conoce 0,022 0,011 2,04 0,042 0,001 0,042
Padecen o conocen alguien que padece artrosis 0,018 0,011 1,66 0,098 -0,003 0,040
Padecen ellos alguna de las 6 EMES 0,010 0,005 | 1,97 0,049 0,000 0,020
Habitat' -0,006 0,003 [ -1,72 0,086 -0,013 0,001

1 Como escala ordinal, siendo 0 < 10.000 habitantes; 1 De 10.000 a 50.000; 2 De 50.000 a
100.000; 3 De 100.000 a 500.000; y 4 > 500.000

Tabla 20.
Modelo multivariante del indicador sintético de conocimiento general de las ERs

Intervalo de
Error confianza para|
Variables B tip. t  Sig. B al 95%

inferior |superior
(Constante) 0,234 | 0,022 [ 10,71 0,000 0,191 0,277 0,355
Indicador sintético de conocimiento especifico 0,783 0,047 16,55 0,000 0,690 0,876
Indicador sintético de conocimiento del impacto social 0,107 0,029 ' 3,70 0,000 0,050 0,165

+Ud. o quien ha padecido alguna EME ha visto

limitada su vida cotidiana” 0,033 0,010 3,31 0,001 0,014 0,053
Padecen o conocen alguien que padece lumbalgia 0,023 0,011 2,10 0,036 {0,002 0,044
Padecen o conocen alguien que padece dolor

de espalda cronico 0,023 0,009 | 2,43 0,015 10,004 0,041
Padecen alguna de las 6 EMEs 0,020 0,004 = 4,47 0,000 0,011 0,028
Padecen o conocen alguien que padece artritis 0,017 0,009 ' 1,87 0,062 -0,001 0,035
Habitat! -0,006 0,003 [-1,97 0,050 -0,012 0,000
Hombre -0,016 0,009 [ -1,78 0,076 -0,034 0,002

Opina que el médico de AP es quien debe tratar las EMEs 0,029 0,018 [-1,65 0,099 -0,064 0,006

1 Como escala ordinal, siendo 0 < 10.000 habitantes; 1 De 10.000 a 50.000; 2 De 50.000 a
100.000; 3 De 100.000 a 500.000; y 4 > 500.000
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Tabla 21.

Modelo multivariante del indicador sintético de conocimiento especifico de las ERs

Intervalo de
Error confianza para
Variables B tip. t  Sig. B al 95% R?

inferior |superior
(Constante) -0,044 0,014 [-3,01 0,003 -0,072 -0,015 0,426
Indicador sintético de conocimiento general 0,243 0,016 15,31 0,000 {0,212 0,274
Indicador sintético de conocimiento del impacto social 0,054 | 0,016 | 3,33 0,001 10,022 0,086

Por favor, indique su maximo nivel de estudios terminados’ 10,027 | 0,003 | 8,22 0,000 10,021 0,033
Padecen o conocen alguien que padece fibromialgia 0,025 0,006 3,99 0,000 /0,013 0,038

Edad recodificada? 0,013 0,003 4,06 0,000 {0,007 0,020
Conocen a alguien que padece alguna de las 6 EMEs 0,009 0,002 4,54 0,000 /0,005 0,013
Padecen o conocen alguien que padece dolor

de espalda cronico -0,010° 0,005 | -1,83 0,067 -0,020 0,001
Hombre -0,016 0,005 | -3,16 0,002 -0,026 -0,006

Opina que es el traumatologo quien debe tratar las EMEs 50,026 0,006 [-4,17 0,000 -0,038 -0,014

No sabe / no contesta a qué médico debe tratar las EMEs 0,088 0,014 2,45 0,014 -0,063 -0,007
Jubilado -0,035 0,008 | -4,36 0,000 -0,051 -0,019

1 Como escala ordinal, siendo 0 = sin estudios; 1 =primaria; 2 = secundaria; y 3 = estudios
universitarios

2 Como escala ordinal, siendo 0 de 18 a 29 afios, 1 de 30 a 44; 2 de 45 a 64; y 3 = 65 aflos

También estd en tu mano
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9.ANEXO

Cuestionario sobre el conocimiento de la poblacion espanola en enfermedades reuma-
ticas

P 1. Sexo: O 1.Hombre O 2. Mujer

P 2. Me puede decir su edad: _/_/ anos cumplidos

P 3. Municipio donde reside:

P 4. Provincia donde reside:

P 5. Por favor, indique su maximo nivel de estudios terminados:
[1. Sin estudios 2. Primarios 3. Secundarios 4. Universitarios

P 6. Por favor, indique su situacién laboral actual:

0O1. Activo PaseaP7
02. En paro PaseaP7
3. Jubilado o pensionista Pasea P8
04. Ama de casa Pasea P8
05. Estudiante Pasea P8

P 7. Si es usted trabajador activo o en paro: ;Cual es, o ha sido su ocupaciéon?

1. Manual no cualificado [4. Directivo
[O2. Manual cualificado 5. Profesional
03. Administrativo O6. Empresario

e 58 e
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P 8. Por favor, de las 7 enfermedades que le voy a mencionar, digame las 3 que considere
mas frecuentes en la poblaciéon general:

O1. Infarto/angina de pecho

02. Hipertensién

3. Diabetes

O4. Dolor de espalda/lumbago

05. Artrosis/otros problemas articulaciones

06. Osteoporosis

O7. Cancer

P 9. Por favor, de las 7 enfermedades que le voy a mencionar, digame las 3 que considere
que causan mas bajas laborales:

O1. Infarto/angina de pecho

02. Hipertensién

0O3. Diabetes

04. Dolor de espalda/lumbago

05. Artrosis/otros problemas articulaciones

O 6. Osteoporosis

O7. Cancer

P 10. Por favor, de las 7 enfermedades que le voy a mencionar, digame las 3 que causan
mas incapacidad laboral (incapacidad laboral es cuando un tribunal médico concede al
trabajador la condicion de incapacitado para desarrollar su trabajo):

O1. Infarto/angina de pecho

02. Hipertensién

0O3. Diabetes

04. Dolor de espalda/lumbago

05. Artrosis/otros problemas articulaciones

06. Osteoporosis

O7. Cancer

P 11. ;Me podria decir si sabe algo por poco que sea sobre las enfermedades musculo-
esqueléticas (EMEs) o enfermedades reumaticas?
O1. Si 0O2.No Pasea P14

También estd en tu mano
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P 12. ;Por qué tiene conocimientos sobre las EMEs o enfermedades reumaticas?
No

O 1. Ha oido sobre ellas

O 2. La padece uno de sus familiares o conocidos

O 3. Por padecerla Ud. mismo/a

0O 4. Otra:

Oooonowx

P 13. Me podria decir si conoce alguna EME o enfermedad reumatica, ;cudl o cudles?

(Todos)

P 14. Segun sus conocimientos generales, ;Cuales de las siguientes enfermedades clasi-
ficaria como EMEs o enfermedades reumaticas?
Enfermedad

=)

1. Lumbalgia

2. Hepatitis

3. Artritis

4. Artrosis

5. Diabetes

6. Osteoporosis
7. Artritis reumatoide
8. Hipertensién
9. Fibromialgia
10. Lupus

11. Espondilitis
12. Epilepsia
13. Gota

14. Otra:

o o o i o o i A
O o I

¢ 60 o
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P 15. De las siguientes enfermedades que le voy a mencionar ;Tiene algtn tipo de cono-

cimiento?

Enfermedad Mucho Bastante Poco Nada
1. Lumbalgia O O O O
2. Artritis O O O O
3. Artrosis O O O O
4. Osteoporosis O O O O
5. Artritis reumatoide O O O O
6. Fibromialgia O O O O
7. Lupus O O O O
8. Espondilitis O O O O
9. Gota O O O O

Siresponde a todas NADA pasar a la pregunta P 22.

P 16. De las enfermedades anteriores sobre las que tiene algiin conocimiento, le voy a
preguntar si afecta mas a hombres o a mujeres o afecta por igual (P16.1) y si afecta mas

segun la edad (P 16.2):
P 16.1 Mayor grado P 16.2 Mayor grado de afectacién
afectacion segin sexo segun grupo de edad
Indistin-
Enfermedad Hombres Mujeres  tamente <45anos 45-60anos > 60 afos
1. Lumbalgia O O O O O O
2. Artritis O O O O O O
3. Artrosis O O O O O O
4. Osteoporosis O O O O O O
5. Artritis reumatoide [ O O O O O
6. Fibromialgia O O O O O O
7. Lupus O O O O O O
8. Espondilitis O O O O O O
9. Gota O O O O O O

P 17. De las enfermedades anteriores sobre las que tiene algiin conocimiento, me podria
decir si conoce algin sintoma o manifestacién?

O1.S1 PaseaP17.1 2. No PaseaP 18

También estd en tu mano
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17.1 ;De cual de las anteriores enfermedades?

Enfermedad O Nota al entrevistador: Sila persona ha respondido mas de una
enfermedad de la P 16, que elija una y ponga su codigo en el recuadro (eg. 1 para lum-
balgia, 6 para artritis reumatoide...) y anote los sintomas o manifestaciones

Sintoma o manifestacion

P 18. De los siguientes sintomas ;Cudles cree que se asocian con las enfermedades reuma-
ticas?
Sintoma

=)

1. Dolor en las articulaciones

2. Dolor generalizado

3. Disminuciéon de la movilidad

4. Hemorragia

5. Inflamacién de las articulaciones
6. Cansancio que no responde al descanso
7. Rigidez matutina

8. Ictericia

9. Depresion

10. Ansiedad

11. Diarrea

o o o o I A
o o o o o o O o 4

P 19. En general, ;En qué medida se considera informado sobre las enfermedades ante-
riores que conoce?
O1. Muy bien 3. Bien 02.Ma | 0O4. Muy mal
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P 20. Acerca de las enfermedades que ha mencionado conocer, digame si sabe:
o Aspecto

1. En qué consisten

2. Sus tratamientos

3. Los farmacos

4. Los efectos secundarios

5. Su prevencién

OooooooOowxy
Oooooonoz

6.Todo en general

P 21. ;En qué medida considera que las enfermedades sobre las que tiene algin conoci-
miento pueden limitar...

Limita Mucho  Bastante Poco Nada
P 21.1. la vida COTIDIANA de la persona

que las padece? O O O O
P 21.2. 1a vida LABORAL de la persona

que las padece? O O O O
P 21.3. la vida SOCIAL (relaciones familiares y

de amigos) de la persona que las padece? O O O O
P 21.4. el PODER ADQUISITIVO de la persona

que las padece? O O O O

También estd en tu mano
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(Todos)

P22. De las siguientes afirmaciones, digame por favor si cree que son verdaderas o fal-
sas.
Afirmacién Verdadero  Falso No sabe
P22.1. Una de cada tres consultas en

Atencién Primaria tienen que ver con

enfermedades reumaéticas O O O
P22.2. Los costes de las enfermedades

reumaticas suponen un gasto importante

en el PIB de los paises desarrollados O O O
P223. Lasenfermedades reumaticas son la

causa de incapacidad mas frecuente

en el mundo O O O
P22.4. Alos diez afios del diagndstico, mas de

la mitad de los que padecen artritis reumatoide

sufren discapacidad laboral total O O O
P225. Lasenfermedades reumaticas son las

enfermedades més frecuentes a nivel mundial 0O O O
P22.6. Lasenfermedades reumaticas figuran entre las

enfermedades cuyo tratamiento es mds costoso

debido a la atencién a largo plazo que requieren [ O O
P22.7. Las enfermedades reumaticas producen un

impactosignificativo reduciendo la capacidad

de trabajar de las personas O O O
P228. Lasenfermedades reumaticas pueden

producir incapacidad laboral permanente

a quienes las padecen O O O

P 23. ;Ud. o algiin familiar o conocido padece o ha padecido a lo largo de su vida alguna
de las siguientes enfermedades?

No Ud. Amigo/ familiar Enfermedad

O O O 1. Lumbalgia

O O O 2. Artritis

O O O 3. Artrosis

O O O 4. Fibromialgia

O O O 5. Dolor de espalda crénico
O O O 6. Gota
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Si Ud. o algtin amigo/ familiar padecen alguna de las anteriores enfermedades pase a la
P25

P 24. Si Ud. o sus familiares o conocidos no han padecido ninguna de las enfermedades
anteriores ;Padecen o han padecido alguna enfermedad semejante?

01. Si, ;Cual? Pase a P 25 0O2.No Pase a P 27

P 25. Si ha sefialado alguna enfermedad en P 23 o contestado afirmativamente en P 24,
;Ud. o la persona que ha padecido alguna de esas enfermedades ha visto limitada su vida

cotidiana?
1. St Pasea P 26
2. No Pase a P 27

P 26. Si ha visto limitada su vida cotidiana, ;Cuantos dias durante el Gltimo ano?
Ntmero de dias
P 27. ;Qué tipo de médico cree usted que debe tratar las EMEs o enfermedades reuma-

ticas?
O1. Médico de familia  02. Traumatélogo 03. Reumatélogo

También estd en tu mano
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RESUMEN EJECUTIVO

Introduccion

Las enfermedades musculoesqueléticas (EMEs), reciben con frecuencia distintas denominacio-
nes: enfermedades reumaticas, enfermedades osteomusculares o patologia médica del aparato
locomotor. Independientemente de su denominacion, las EMEs poseen una serie de caracte-
risticas comunes, incluyendo una elevada incidencia, la tendencia a la cronicidad y un gran po-
tencial para inducir distintos grados de discapacidad en las personas que las padecen.

Su efecto negativo en la calidad de vida de las personas es notable, interfiriendo en las activi-
dades laborales de la poblacion activa, en la capacidad para llevar a cabo las tareas domésticas
y generando dependencia en la poblaciéon anciana. Representan ademas una de las principales
causas de frecuentacion de consultas y de uso de recursos sanitarios en Atenciéon Primaria y Es-
pecializada.

Por todos estos motivos, las EMEs tienen un impacto socioeconémico enorme, de una magnitud
igual o superior a las enfermedades cardiovasculares o el cancer en los paises desarrollados.

En el ambito laboral, las EMEs, son la principal causa de discapacidad a corto y largo plazo, situa-
ciones que administrativamente en nuestro pais reciben la denominacién de Incapacidad Temporal
(IT) e Invalidez Permanente (IP). Sin embargo, existe poco conocimiento sobre el coste real de la
pérdida de productividad laboral de las EMEs.

En el caso de Espana, en los costes de la IT estan involucradas diversas instituciones: El Instituto
Nacional de la Seguridad Social (INSS) o las Mutuas Laborales, la empresa, y también el salario
que pierde el propio trabajador.

Dado el impacto socioeconémico de las EMEs, y su repercusion en la productividad laboral, se
disefa el presente estudio que pretende estimar los costes anuales de las bajas laborales oca-
sionadas por las EMEs, en las diferentes Comunidades Auténomas de Espafia desagregadas
por tramos de edad y Regimenes de la Seguridad Social.

También estd en tu mano
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Objetivo

Estimar el coste anual de la incapacidad temporal ocasionada por las enfermedades muscu-
loesqueléticas en Espafia, y en cada una de las comunidades auténomas.

Metodologia

Se trata de un estudio descriptivo de estimacion de los costes de IT, ocasionados por las EMEs
en Espafa y sus comunidades Auténomas (CCAA). Los datos sobre la duracién y frecuencia de
los episodios de ITs por tramos de edad sexo y CCAA fueron obtenidos del INSS para los afi-
liados al INSS. Para contabilizar los episodios de ITs de los afiliados a mutuas, se extrapolaron
los episodios del INSS en Espafia en 2007, ajustado por los ratios de ntimero de afiliados y la
prevalencia de las bajas (mutua vs INSS).

Como los regimenes de afiliacion tienen diferentes prestaciones en caso de baja por IT, se utilizo
la distribucion de afiliados al Régimen General (RG), Régimen Especial de Trabajadores Auto-
nomos (RETA), Régimen Especial Agrario por cuenta propia (REACP), Régimen Especial Agrario
por cuenta ajena (REACA), Régimen Especial de Empleados del Hogar (REH), y Régimen Es-
pecial de la Minerfa del Carbén (REMC).

El coste de cada episodio de IT se calculé como una funcién que depende de su duracion y de
la compensacion de cada dia de su duracion, que varia en funcién de cada régimen de afiliacion.
Ademas, la parte adicional que paga la empresa varia dependiendo del tipo de convenio colec-
tivo laboral. En el caso basal asumimos que las empresas pagan el 80% del salario del trabajador
los tres primeros dias, completan, ademas de lo que paga el INSS o la mutua, hasta al 80% del
dia 4 al 20, y hasta el 90% del dia 21 en adelante. Para los calculos de los costes de los afiliados
a RETA y REACP se consider6 tinicamente lo que paga el INSS o la mutua. Para el cdlculo de
las bases de cotizacion, se consider? el coste salarial medio corregido por las diferencias de sa-
lario entre CCAA y sexo.

Resultados

En Espafa en 2007 las EMEs produjeron 908.781 episodios de IT que causaron 39.342.857 dias
de baja laboral. Las EMEs fueron la principal causa de IT en Espafia en 2007, con el 18% del
total de las ITs y el 23% del coste de todas las ITs. El coste en IT ocasionado por las EMEs fue
de 1.678 millones de euros (coste medio: 1.847 euros por episodio de IT). El 74% del coste lo
paga el INSS o las mutuas. Segtn el analisis de sensibilidad realizado, en el escenario “favora-

ble” el coste total por IT por EMESs, seria un 6% menor, y en el “desfavorable”, un 7% mayor.
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El mayor nimero de procesos de IT por EME se observa en el rango de edad de 36-45 afios,
pero el grupo de edad con mayor coste total son los de 46-55 afnos (30% del total). La mayor
parte de los episodios (57%) de IT y del coste (53%) por EMEs se producen en mujeres.

El 88% de los costes de IT por EMEs se produce en los afiliados al Régimen General, con un
coste de 1.482 millones de euros, seguidos por el RETA, con un 9%.

La CCAA con mayor nimero de procesos y coste de IT por EME fue Madrid (18% y 17% res-
pectivamente), seguida de Andalucia y Catalufa.

En cuanto a la duraciéon media de la baja, las CCAA con mayor duracién fueron Asturias (54
dias), Galicia (51 dias) y Castilla La Mancha (50 dias), por encima de la duracién media de Es-
pafa (43 dias).

El Pais Vasco, Navarra y Asturias son las CCAA con mayor coste de IT por EME por habitante
(entre 53 y 69€). La tasa de nimero de procesos de IT por cada 1.000 personas ocupadas en
Espafia en 2007 fue de 45. Las CCAA con mayor numero de ITs por cada 1.000 trabajadores
ocupados, son Ceuta (82 ITs), Melilla (72 ITs) y Pais Vasco (70 ITs). El Pais Vasco es la CCAA con
mayor coste por IT por trabajador ocupado (150€). Asturias es la CCAA con mayor coste por IT
por cada 1.000 euros de PIB (2,50€). El mayor coste por IT por EME por cada 1.000 euros de
gasto sanitario, se observo en el Pafs Vasco, Navarra y Madrid.

Conclusiones

Las EMEs fueron la principal causa de IT en Espafia en 2007, produciendo 39 millones de dias
de baja laboral, y un coste considerable para el INSS, mutuas, y empresas, que sumado asciende
a mas de mil quinientos millones de euros.

El nimero de episodios de IT debidos a EMEs fue, por cada 1.000 personas ocupadas, de 45,
con una amplia variabilidad entre CCAA oscilando entre un maximo de 82 (Ceuta) y un minimo
de 28 (Cataluna).

El coste de la IT debida a EMES fue, por cada persona ocupada, de 82 euros, con una amplia
variabilidad entre CCAA oscilando entre un maximo de 150 euros (Pais Vasco) y un minimo de
53 euros (Cataluna).
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I. INTRODUCCION

Las enfermedades musculoesqueléticas (EMEs) son patologias con tendencia a la cronicidad,
que afectan gravemente a la capacidad de las personas para desarrollar sus actividades laborales
y las habituales de su vida diaria, produciendo una disminucién notable en la calidad de vida
de los que las padecen. Solamente la artritis reumatoide (AR) provocé en Espafia en el afio 2002
la pérdida de mas de 41.000 “Disability Adjusted Life Years” (DALYs) [1].

Ademas, las EMEs tienen un gran impacto social y econémico en las personas que la padecen
y en su entorno familiar. Desde el punto de vista sanitario y social conllevan a un gasto consi-
derable, tanto en los costes directos (e.g. costes de las consultas médicas, pruebas diagnosticas,
tratamiento..), como en los costes indirectos, tales como los costes por pérdida de productividad
laboral (e.g. bajas laborales).

Se desconoce el impacto real de las bajas laborales de las EMEs, debido en parte a que las pa-
tologias reumaticas son mds frecuentes en la mujer, muchas de ellas son amas de casa, que aun-
que realizan labores en casa, no se consideran trabajadoras “activas”, por lo tanto la discapacidad
de estas mujeres para hacer tareas domésticas no se consideran bajas laborales [2]. Por otra

Salud
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parte la mayoria de estudios se centran en la pérdida por productividad de la AR, y hay menos
estudios sobre otras EMEs.

Las EMEs constituyen la primera causa de incapacidad permanente (IP) en nuestro pais. De las
EMEs, la artrosis ocasiona un 52% de IF, mientras que la AR y la espondilitis anquilosante ocasio-
nanun2,2% yun 1,3% de la IP por EMEs. De acuerdo al régimen de afiliacién del Sistema de Se-
guridad Social espafiol, el 60% de los trabajadores con IP por EMEs, pertenecen al Régimen
General (RG) [3].

La IP repercute considerablemente en los costes, de tal manera que los costes debidos a la pér-
dida de productividad, especificamente a la IP, son responsables de la mayor proporcion de cos-
tes indirectos en pacientes con AR [4,5]. De hecho, la IP junto con la puntuacion en HAQ y
tareas domésticas, son los principales determinantes de los costes de la AR [4].

En cuanto a la incapacidad temporal (IT), las EMEs, segtin estudios previos, son la tercera causa
de IT (19%) en Espana. Mas del 50% de los casos de IT por enfermedad reumatica debidos a
artropatias inflamatorias son ocasionados por la AR [3].

En pacientes con AR, se han observado tasas del 24% de baja laboral y 43% de jubilacién, oca-
sionadas por su enfermedad [6]. La tasa de incapacidad laboral por AR, es alta, incluso desde el
primer ano de inicio de los sintomas, entre un 14%-50% [7-9], y va aumentando con la evolu-
cion de la enfermedad, hasta un 39%, a los 10 afios de evolucion [7].

Los costes ocasionados por la IT son un componente considerable de los costes indirectos en la
AR de corta evolucion (menos de 5 afios). Estos costes son el 75% aproximadamente, en el mo-
mento del diagnéstico, pasando a un 51% a los dos afios de seguimiento [10].

En pacientes con AR precoz, los costes de las bajas laborales disminuyen con el tiempo, sin em-
bargo estos costes son sobrepasados por el incremento de la jubilacién anticipada [9].

La pérdida de productividad en poblacién activa con artritis y con exacerbacion del dolor, es
mas alta que los trabajadores con artritis sin exacerbacion (24,4 vs 13,3%). E1 67% del coste es-
timado anual por pérdida de productividad para trabajadores activos es atribuido a trabajadores
con exacerbacion del dolor [11].

Aunque el pico de las tasas de incapacidad laboral esta en los primeros afios, las personas con
AR contintian dejando su trabajo varios afios después de su aparicion [7]. Entre un 26 y un 37%
de pacientes econémicamente activos, se ven obligados a abandonar su trabajo, por su enfer-
medad [7,12]. En un estudio realizado en Espana, de los 11 pacientes con baja laboral por AR,
solamente uno de ellos reinici6 su actividad profesional [10].

También estd en tu mano
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A pesar de la alta proporcion de pacientes que abandonan su trabajo por causa de la AR, no
todos reciben pension o alguna retribucion econémica. Por ejemplo en un estudio realizado en
Alemania [12], se observé que un 9% de los pacientes con AR no recibieron pension por su in-
validez.

El principal componente de la pérdida por productividad en pacientes con AR es la disminucién
del rendimiento en el trabajo (41-77%), [13,14] mas que la ausencia al trabajo [14]. Las variables
asociadas con la pérdida de productividad son: mayor severidad de los sintomas, control bajo o
medio del plan de trabajo, mayor limitacién en el lugar de trabajo y mayor depresion [13]. La pun-
tuacion en el cuestionario HAQ (Health Assessment Questionnaire) también se ha considerado un
predictor importante de discapacidad laboral [7] y en los costes de la AR [15].

Desde el punto de vista de la empresa, el impacto financiero no se deriva tnicamente de los
dias de baja por enfermedad del trabajador, sino que también repercute en las tareas especificas
que deja de desempenar el trabajador enfermo. Es importante considerar que el coste del ab-
sentismo laboral por enfermedad es a menudo superior al mero salario pagado al trabajador
que esta de baja por enfermedad [16]. La AR en trabajadores con discapacidad supuso para los
empleadores en Estados Unidos en el ailo 1997 un gasto anual per capita de $17.822 (tres veces
mas que el grupo control) y el coste por pérdida de productividad fue 1,6 veces mads en los pa-
cientes con AR [17].

En el Reino Unido (UK), el impacto de las EMEs y su repercusion en el trabajo, ha sido también
considerable. Asilo demuestra los resultados de la revision de la evidencia del estudio The Work
Foundation [18], en el que se destaca, que casi la cuarta parte de pacientes con AR dejan su tra-
bajo dentro de los 5 afios del diagndstico. En UK, la tasa de desempleo es tres veces mas alta en
personas con espondilitis anquilosante, que en la poblacién general. El coste por pérdida de
productividad por EMEs en UK es de 7 billones de libras esterlinas al afio (“precios ajustados a
2007”) [18].

Dado el impacto socioeconémico de las EMEs, y su repercusion en la productividad laboral, se
disefa el presente estudio que pretende estimar los costes de las bajas laborales ocasionadas
por las EMEs, en Espafia y sus Comunidades Auténomas desagregadas por tramos de edad y

Regimenes de afiliacion a la Seguridad Social.
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2. OBJETIVO

Estimar el coste anual de la incapacidad temporal ocasionada por las enfermedades muscu-
loesqueléticas en Espafia, en cada una de las comunidades auténomas, por sexo y tramos de
edad, y por los regimenes de afiliacion a la seguridad social.
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3.MATERIALY METODO

3.1. Diseno del estudio

Estudio descriptivo, observacional, de estimacion de los costes de IT, ocasionados por las EMEs
en Espana, a partir de datos secundarios.

3.2.  Ambito y afo de estudio

Nacional, incluyendo Ceuta y Melilla, en 2007.

3.3. E pisodios de incapacidad temporal

3.3.1. Instituto Nacional de la Seguridad Social (INSS)

Los datos de los episodios de IT del afio 2007 fueron proporcionados por el INSS. Se trataba de
datos agregados, presentados en tablas cuya informacion se agrupaba en capitulos. Cada capitulo,
corresponde a un c6digo del grupo de enfermedad ICD-9. Por ejemplo, el capitulo 13 corresponde
a EMEs, el capitulo 8 a enfermedades respiratorias, el 5 a trastornos mentales, y asi sucesivamente.

Por cada capitulo se informaba sobre nimero de procesos
de IT, dias totales de IT, y duracién media de cada proceso.
Esta informacion estaba desagregada por sexo, rango de
edad (26-35, 36-45, 46-55, 56-65, y mas de 65 afios), y pro-
vincia.

De la informacién proporcionada de las provincias se es-
tim¢ la de cada Comunidad Auténoma (CCAA) y la del
total de Espafa (tabla 1).

En los datos del Pais Vasco y Navarra no constaban los
episodios de IT por EMEs, sino el total de todas las en-
fermedades. Para estas dos CCAA, partiendo de sus datos
de episodios de IT totales, se estimé la proporcion de IT
por EMEs con la misma proporcion respecto al total de
EMESs en Espana. A cada episodio de IT se le asigno a la

Imagen cedida por la Sociedad Espafiola de duraciéon media de Espafia por grupo de edad y sexo.
Reumatologia (SER)
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3.3.2. Mutuas

Para estimar los episodios de ITs de afiliados a las Mutuas, se utilizaron los siguientes estima-

dores por cada CCAA [19]:

e La proporcion de trabajadores afiliados a las Mutuas y al INSS.

e Prevalencia de las bajas en las Mutuas con respecto al INSS por cada mil trabajadores pro-
tegidos.

e Duracion de cada baja en las Mutuas con respecto al INSS, ajustado por el nimero medio
mensual de procesos iniciados en el periodo.

3.3.3. Incapacidad Temporal por régimen de afiliacién

Se considerd la proporcion de trabajadores de los siguientes regimenes de la Seguridad Social
(SS):

e Régimen General (RG)

e Régimen Especial Trabajadores Auténomos (RETA)
e Régimen Especial Agrario cuenta propia (REACP)

e Régimen Especial Agrario cuenta ajena (REACA)

e Régimen Especial Empleados del Hogar (REH)

e Régimen Especial de la Minerfa del Carbon (REMC)

Esta informacion se consideré por CCAA, Ceuta y Melilla [20] (tabla 2).

3.4. Estimacion de costes

A partir de la informacién de los episodios de IT y su duracién, se estimaron los costes, consi-
derando la afiliacién al INSS, el régimen de afiliacion, la cuantia a pagar y legalmente a quién
le corresponde pagar de acuerdo a los dias de baja.

Las estimaciones se realizaron para cada CCAA, Ceuta y Melilla, y para el conjunto nacional.
3.4.1. Cuantia a pagar segun régimen de afiliacién por INSS, Mutuas, y empresas

Se considero la cuantia y los dias de IT que por ley paga el INSS las Mutuas o las empresas, de-
pendiendo del régimen [21-23]. La proporcion de la base de cotizacion que se paga legalmente,
y quién lo paga es la siguiente:

e Dias 4 a15 (ambos inclusive): 60%, lo paga la empresa (excepto para RETA, REACP y REH)

e Dias 16 a 20 (ambos inclusive): 60%, lo paga el INSS o Mutua (excepto para REH)
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e Del 21 dia en adelante: 75% , lo paga el INSS o Mutua (excepto para REH)
e Del 29 dia en adelante: 75%, lo paga el INSS o Mutua para afiliados al REH

Ademas de estos pagos por obligacion legal, puede haber cierta proporcion adicional del salario
del trabajador que paga la empresa, que depende del tipo de convenio colectivo laboral. Para el
analisis del caso basal (ver apartado 3.5.2 analisis de sensibilidad), se ha asumido que las em-
presas pagan en promedio el 80% del salario del trabajador los tres primeros dias, completan,
ademas de lo que paga el INSS o la mutua, hasta al 80% del dia 4 al 20, y hasta el 90% del dia
21 en adelante. Para los calculos de los costes de los afiliados a RETA y REACP se considerd
Unicamente lo que paga el INSS o la mutua.

3.4.2. Duracién de las bajas

Con la informacién aportada por el INSS, se disponia de la duracién media de cada episodio de
IT y de la distribucion de los 15 primeros dias para el conjunto de Espafa y para todas las causas
de IT. Para los calculos del dia 1 al 15 se consider¢ la distribucion de la duracion de dias de baja.
Esta distribucion se clasificé en los dos tramos correspondientes a los dias 1-3, y 4-15, por tener
una compensacion monetaria diferente en estos tramos de duracién de la IT.

Para la estimacion de la duracion de la baja del dia 16 en adelante, se trabajé con la duracién
media, por no disponer de la distribucién de la duracién de esos dias.

El calculo de la duracion, estuvo condicionado a la duracién media. Es decir para cada grupo de

dias en los que se estimaron los costes, para cada CCAA, y tramo de edad y sexo, se consider?:

e Dias 1-3: La duraciéon minima media de los episodios de IT por EMEs y el total de todas las en-
fermedades, en todos los grupos de edad, sexo, y CCAA, era de 3, por lo tanto, se asign6é como
valor de duracién, la distribucién de la duracion del 1-3 dia para todos los episodios de IT.

e Dias 4-15: Sila duracién media de la IT era mayor de 3, los dias de IT hasta el dia 15 se asig-
naron con la distribucién de los dias 4-15 para cada grupo de edad, sexo, y CCAA.

e Dias 16-20: Si la duracién media era mayor de 19 dias, se asign6 como duraciéon “5 dias”; si
era = 19, se asignaron “4 dias”, si era = 18, se asignaron “3 dias”, si era =17, se asignaron “2
dias”, y si era =16, se asign6 “1 dia”. Si la duracién media no estaba en ninguno de estos va-
lores, se asigné el valor de “0”.

e Del dia 21 en adelante (para todos los regimenes, excepto REH): Si la duraciéon media era
mayor de 20, se calculé el valor de la duracién, restando a la duracién media el valor asignado
en los dias anteriores (1-3; 4-15 y del 16-20). De lo contrario, se asigné “0”.

® Del dia 29 en adelante (para REH): Si la duracién media era mayor de 28, se asigné como

valor de la duracién, la duracién media. De lo contrario, se asigné6 “0”.




Coste de la incapacidad temporal por enfermedades musculoesqueléticas en Espana

3.4.3. Base de cotizacion

El coste salarial medio (con el que se calcula la base de cotizacién) fue corregido debido a que
el salario en Espafia tiene grandes diferencias entre CCAA y sexo, y a su vez el salario es dife-
rente en funcién del régimen de cotizacion a la seguridad social. En consecuencia, el salario
medio espafol en 2007, se ajust6 por tres factores: sexo, CCAA [24] y el régimen de afiliacion
(datos proporcionados por el INSS).

3.4.4. Rangos de edad
Los costes se estimaron para los rangos de edad, en los que estaban desagregados los episodios

de IT del INSS: 16-25 afios, 26-35 afnos, 36-45 afos, 46-55 afios, 56-65 afios, mas de 65 afos, y
todas las edades (suma de las estimaciones de todos los rangos de edad).

3.5.  Analisis

3.5.1. Analisis descriptivo de costes

Para calcular los costes, con las asunciones y ajustes descritos, por cada régimen y por cada
rango de dias, segin cuantia establecida, se realizaron los siguientes calculos:

Para los afiliados INSS, se estimaron las aportaciones realizadas por la empresa y por el INSS me-
diante el siguiente célculo: proporcion de afiliados al régimen por CCAA (apartado 3.3.3) multi-
plicado por el nimero de procesos, multiplicado por la duracién (segin valores descritos en
apartado 3.4.2), multiplicado por el coste salarial (ajustado por los tres factores descritos en 3.4.3).

Para los afiliados a las Mutuas, se estimaron las aportaciones realizadas por la empresa y por la
Mutua mediante el siguiente calculo: el valor obtenido de afiliados INSS, se multiplicé por el

ratio Mutua / INSS (ajustado por la prevalencia de IT y su duracion, ver apartado 3.3.2)

Los costes totales se calcularon separadamente para el INSS, las mutuas, a partir de los que se
calcul6 el coste del INSS+Mutuas, y el coste total.

Con las estimaciones de cada régimen se realiz6 el calculo de todos los regimenes.
Todos estos calculos se realizaron para las EMEs y para el total de las enfermedades.

Los célculos fueron realizados por CCAA, Ceuta y Melilla, y en cada CCAA y Ceuta y Melilla,
se calculd el coste por grupo de edad, por hombres, por mujeres y por ambos sexos.

También estd en tu mano
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Finalmente los costes de episodios de IT de Espafia, corresponden a la suma de las estimaciones de
las CCAA, del INSS mas mutuas, de todos los regimenes, de todas las edades, y de ambos sexos.

En la tabla 3, se detalla por cada régimen los valores de las variables empleados en la estimacién
de costes, con sus respectivas fuentes de informacion.

Costes de IT por EMEs segtin poblacion/activa/ocupada, PIB y gasto sanitario. Indicadores por CCAA
Por cada CCAA, Ceuta y Melilla, se realizo la siguiente descripcion de indicadores:

e Coste de IT por EME por habitante

e Coste de IT por EME por sujeto activo

e Procesos de ITs ocasionados por EME por cada 1.000 personas ocupadas
e Coste de IT por EME por sujeto ocupado

e Coste de IT por EME por cada 1.000 euros de PIB

e Coste de IT por EME por cada 1.000 euros del Gasto Sanitario.

La informacion para la estimacién de estos indicadores se obtuvo de estadisticas del INE 2007,
excepto para el Gasto Sanitario, que se obtuvo de la dltima publicacién del Ministerio de Sanidad
y Consumo referida al afio 2006 [26].

Coste salarial que los trabajadores dejan de percibir por estar de baja por EME

A partir del salario medio de trabajador/dia Espafia (segtin la Encuesta Trimestral de Costes La-
borales del afio 2007, del INE) [25] y del nimero de dias de baja por EMESs, se calculo el coste
salarial que los trabajadores percibirian si no estuvieran de baja. Con esta informacion y los re-
sultados obtenidos de las estimaciones de los costes totales por EMEs se calculd el coste salarial
que los trabajadores dejarian de percibir por estar de baja.

Episodios de IT y costes de algunas EMEs
De cuatro EMEs de interés (artritis reumatoide, artropatia psoriasica, espondilitis anquilosante

y lumbago) se pudo obtener informacion sobre el nimero de episodios de IT y su duraciéon
media, aunque s6lo a nivel nacional, y sin diferenciacién por sexo, CCAA y tramos de edad. De

manera que para estas cuatro EMEs se calcul6 el costes de la IT a nivel nacional.
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Episodios de IT y costes de otros grupos de enfermedad

Para estimar el impacto relativo de la IT de las EMEs con respecto a otras enfermedades relevantes,
se realiz6 una estimacion de los costes de IT de dos grupos de patologias: Enfermedades del Aparato
respiratorio (por su relevancia en niimero de procesos, el segundo después de las EMEs) yTrastornos
mentales (el segundo grupo con mayor niimero dias de baja, después de las EMEs).

3.5.2. Andlisis de sensibilidad de estimacion de costes
Para manejar la incertidumbre subyacente en las asunciones realizadas en cuanto a la proporcién

adicional que paga la empresa para completar lo que paga el INSS o la Mutua, se realiz6 un
analisis de sensibilidad que incluye tres escenarios:

Porcentaje de salario Escenario Escenario Escenario
que paga la empresa Basal Favorable' Desfavorable'
Dias 1-3 80 70 90
Adicional dias 4-15 20 10 35
Adicional dias 16-20 20 10 35
Adicional dias >21 15 10 20

Favorable o desfavorable desde el punto de vista de la sociedad, a menos costes incurridos, mas favorable

3.5.3. Analisis de estandarizacion

Para estandarizar las diferencias de nimero de procesos
de ITs por EMEs entre CCAA, se realiz6 un andlisis de es-
tandarizacion por poblacién. Para ello, se empled el mé-
todo de estandarizacion indirecto, comparando las bajas
observadas con las esperadas. Las bajas esperadas se cal-
cularon aplicando a cada estrato de edad y sexo de la
CCAA, la tasa de procesos de IT por cada 1.000 habitantes
de una poblacion de referencia (la de Espafia para cada es-
trato). Los datos de poblacién por edad, por sexo y por
CCAA se obtuvieron del INE de enero de 2007 [27].

Imagen cedida por la Sociedad Espafiola de

Reumatologia (SER)

También estd en tu mano




Coste de la incapacidad temporal por enfermedades musculoesqueléticas en Espana

4. RESULTADOS

4.1.  Episodios y costes IT por EMEs por variables socio-demograficas

Las EMEs fueron la principal causa de IT en Espafia en 2007, produciendo 908.781 episodios
de IT (18% del total), 39.342.857 dias de baja (23% de los dias totales por ITs) y un coste de
1.678 millones de euros (23% del coste de todas las ITs). El coste medio de un proceso de IT
por EME es de 1.847 euros.

El mayor niimero de procesos de IT por EME se observa en el rango de edad de 36-45 afios, se-
guido por el rango de 46-55 afios, aunque los grupos de edad con mayor coste total son los de
46-55 anos (30% del total), seguido por el grupo de 56-65 afios (27%) y del de 36-45 afios (24%)
(tabla 4).

El 57% de los episodios de IT por EMEs se producen en mujeres y tienen una mayor duracién
que en los hombres (46 vs 40 dias), por lo que contribuyen mas a los costes totales (53%). Sin
embargo, el coste medio de una baja por IT en mujeres es menor que en los hombres: 1.724
euros vs 2.008 euros. (Tabla 5).

4.2.  Episodios y costes de IT por EMEs por Regimenes, INSS, mutuas, y empresas.

El 88% de los costes de IT por EMEs se producen en los afiliados al Régimen General, con un
coste de 1.482 millones de euros, seguidos por el RETA, con un 9%. El 39% de los costes los soporta
el INSS, el 35% las mutuas (INSS + Mutuas: 74%) y el 26% lo pagan las empresas (tabla 6).

4.3. Episodios y costes IT por EMEs por CCAA

Episodios y costes de IT por EMEs por CCAA

La CCAA con mayor nimero de procesos (17%) y coste de IT por EME (18%) fue Madrid, tanto
en hombres como en mujeres, seguida por Andalucia y Cataluna.

En cuanto a la duraciéon media de la baja, las CCAA con mayor duracién fueron Asturias (54
dias), Galicia (51 dias) y Castilla La Mancha (50 dias), todas ellas por encima de la duracion
media de Espafia (43 dias). Por el contrario, la duracién de la baja en La Rioja (35 dias) y en Ba-
leares, Ceuta y Melilla (37 dias), fueron muy inferiores a la media.

La informacion detallada por CCAA se describe en las tablas 7, 8 y 9.
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Costes de IT por EMEs segtin poblacién/activa/ocupada, PIB y gasto sanitario. Indicado-
res por CCAA

El Pais Vasco, Navarra y Asturias son las CCAA con mayor coste de IT por EME por habitante
(entre 53 y 69€), mientras que Catalufia (26€), Murcia (27€) y la Comunidad Valenciana (28€),
son las que tienen menor coste por este indicador.

La poblacién ocupada en Espafia fue de 20.356.000 habitantes en 2007 (45% de la poblacion).
La tasa de ndmero de procesos de IT por cada 1.000 personas ocupadas es 44,64. La CCAA con
mayor ITs por cada 1.000 habitantes ocupados, es Ceuta (82 ITs), seguida por Melilla (72 ITs) y
Pafs Vasco (70 ITs). Cataluna y La Comunidad Valenciana son las que tienen menor nimero de
procesos de IT por cada 1.000 habitantes (28 y 34 ITs respectivamente).

Pafs Vasco y Navarra son las CCAA con mayor coste por IT por trabajador ocupado (150 y 139
€ respectivamente), mientras que en otras CCAA, como Cataluia (53 €), Murcia (60 €) y La
Comunidad Valenciana (62€), este coste es sensiblemente inferior.

Asturias, Pafs Vasco y Navarra presentan mayor coste por IT por EME por cada 1.000 euros de
PIB (2,50, 2,28 y 2,27 € respectivamente). Por el contrario, en Catalufa, La Comunidad Valen-
ciana y Murcia es donde se observa menor coste por PIB.

El mayor coste por IT por EME por cada 1.000 euros del gasto sanitario, se observé en el Pais

Vasco y Navarra (56 y 53 € respectivamente) y el menor coste por este indicador se observé en
Catalufia y Extremadura (23 y 24€ respectivamente) (tabla 10).

4.4.  Estimacion del salario que los trabajadores dejan de percibir por estar de baja por EME

Con las asunciones realizadas, el coste salarial estimado que dejan de percibir los trabajadores
por tener IT debida a EMEs es de 692 millones de euros, lo que representa el 29% de su salario
(tabla 11).

4.5. Episodios y costes IT por cuatro EMEs seleccionadas

De las cuatro EMEs seleccionadas por disponer de informacién sobre su nimero de procesos y
duracion, el lumbago fue, en 2007, la patologia del grupo de EMEs que ocasiona mas costes de IT
por EMEs (21%). El coste de IT por la AR es de 0,50% del coste total de ITs por EMEs (tabla 12).
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4.6.  Episodios y costes IT por otros grupos de enfermedad

Como hemos visto, las EMEs son las enfermedades que producen mas episodios de IT (908.781
procesos), mas dias de baja por IT (39.342.857 dias), y mayor coste por IT (23% del coste total)

Tras las EMEs, las enfermedades respiratorias son el grupo de enfermedades que producen mas
episodios de IT (826.563 procesos), y suponen el 4,47% de los costes de IT en Espana.

Tras las EMEs, las enfermedades mentales son el grupo de enfermedades que producen mas

dias de bajas por IT al afio (17.773.920 dias), y suponen el 11,3% de los costes de IT en Espana
(tabla 13).

4.7. Analisis de sensibilidad

En la tabla 14 se presentan los resultados del analisis de sensibilidad, en los tres escenarios pro-
puestos. Segun las asunciones realizadas, el coste total de episodios por IT, podria oscilar entre
1.580 millones de euros en el escenario mas favorable y 1.796 millones en el escenario mas des-
favorable.

4.8. Analisis de estandarizacion

Con los datos de la IT estandarizados por poblacién, se observan diferencias importantes entre el
numero de procesos observados y esperados en algunas CCAA. Navarra es la CCAA con mayor
diferencia (una tasa de 15,87 mas de procesos observados con respecto a los esperados por cada
1.000 habitantes). Otras CCAA, con tasas mayores a las esperadas son: Pais Vasco, Canarias y Ba-
leares, entre otras. Por el contrario hubo CCAA con tasas menores a las esperadas, como por ejem-

plo Catalufia, Murcia, Comunidad Valenciana, y Extremadura (tabla 15 y grafico 1).
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5.DISCUSION

El presente estudio es una aproximacion del coste anual de IT ocasionado por las EMEs. Para
la estimacion de estos costes se partié de los datos de ITs del INSS del afio 2007. A partir de
estos datos, y mediante la mejor informacion disponible, se extrapol6 el volumen de episodios
por ITs, los dias de duracién, y los costes a Espaiia. Para ello se consideraron la proporcion de
afiliados a las mutuas, la proporcion de la IT que paga la empresa, el régimen de afiliacion del
trabajador, la base de cotizacién y las diferencias en la base de cotizacién entre CCAA y sexo,
entre otras variables de ajuste.

Para algunos calculos no se disponia de informacion suficiente, por lo que se realizaron algunas
asunciones razonables que fueron comentadas con personal del INSS, mutuas, y entre el propio
comité cientifico del proyecto, y que constan explicitamente en la metodologia.

Con la metodologia utilizada, hemos comprobado que nuestros hallazgos son muy consistentes
con otros estudios espafioles: En el presente estudio la principal causa de IT en Espafa en el
ano 2007 fue la EME (18% del total de enfermedades). Este resultado es similar a un estudio
realizado en la CCAA de Madrid (también emplearon como fuente de informacién datos del
INSS) [28], en el que las EMEs ocasionaron el 17% de IT en el afio 1996. En otro estudio [3] que
se realizo en la provincia de Guadalajara, las EMEs fueron la tercera causa de IT (en el periodo
comprendido entre 1990 y 1999).

Las EMEs representan el 23% del tiempo total de dias de baja de todos los procesos de ITs, re-
sultado consistente con otro estudio, en el que los autores lo cifran en un 21% [28].

En el presente estudio, la duraciéon media por episodio de IT por EME en Espaiia es de 43 dias,
inferior a la duraciéon media encontrada en otros estudios [3,28], que fue entre 50 y 58 dias.

A pesar de que el mayor nimero de procesos de IT por EME esta entre los pacientes de rangos
de edad de 36-45 anos, el mayor coste corresponde a los pacientes de 46-55 afos seguidos por
el grupo de edad de 56-65 afos. Esto se debe que los pacientes en estos rangos de edades son
el segundo y tercer grupo con mayor duracion media de episodios de IT. Los pacientes mayores
de 65 afios son los que tienen episodios de mayor duracién, pero hay muy pocos trabajadores
con mas de 65 anos, por lo que en este segmento de poblacién las bajas laborales son menos
frecuentes.

Como era de esperar, el mayor coste de IT por EME se observa en el Régimen General, puesto
que en todas las CCAA la mayor proporcion de afiliados a la Seguridad Social lo estan en ese
Régimen, oscilando entre el 85% en Madrid y 64% en Extremadura. Estos resultados son con-
sistentes con otro estudio [3].
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La proporcion de procesos de IT por EME en Espafa fue mayor en mujeres (57%) que en hom-
bres, asi como el coste total (53%). Aunque en el presente estudio no sabemos el nimero de
mujeres y hombres trabajadores, nuestros hallazgos coinciden con los de un estudio epidemio-
légico en el que concluyen, que las EMEs son significativamente mas frecuentes en las mujeres
que en los hombres [29]. Sin embargo, en algunas CCAA este coste fue mayor en los hombres.
Esto se debe en parte, a que hubo mayor nimero de procesos en los hombres (Asturias y Na-
varra), y/o por la diferencia salarial entre hombres y mujeres (e.g. en Asturias, Castilla-la Mancha,
Navarra y el Pais Vasco, la diferencia salarial oscila entre 40 y 48% a favor de los hombres). En
todo caso, el coste medio por episodio por IT en mujeres (1.724 euros) es menor que en hombres
(2.008 euros).

En los indicadores por CCAA, llama la atencién que Asturias, Navarra y el Pais Vasco encabecen
los costes de IT por EME por habitante, por trabajador activo, trabajador ocupado, PIB y el gasto
sanitario. En los casos de Navarra y Pais Vasco, al trabajar con datos estimados, es posible que
haya habido sobreestimacion, y en consecuencia los resultados de estas dos CCAA hay que to-
marlos con cautela.

Salud
& Trabajo
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Es posible que las diferencias en el nimero de procesos de IT por EME entre CCAA, después
de estandarizarlas por poblacion, se deban a su ubicacion geografica, tal como se aprecia en la
tabla 15 y en el grafico 1. El norte de Espana y las islas son las CCAA con tasas mayores a las
esperadas, mientras que en el centro, la zona del levante y Andalucia las tasas son menores.
Este hecho puede deberse a varias razones. Por ejemplo, las politicas de salud en cada CCAA
pueden influir, puesto que puede haber diferencia en el control en las bajas laborales. También
puede deberse a que en las CCAA predomine un sector de ocupacion, en las que sean mas sus-
ceptibles las EMEs, o una combinacion del sector de ocupacion y el régimen de afiliacion. Pero
estas posibilidades son solo hipétesis que se salen del alcance de nuestro estudio, y que deberfan
ser exploradas en estudios posteriores.

Entre las EMEs (de las que disponiamos de informacion), el lumbago fue la que tuvo mayor ni-
mero de procesos (23%) y mayor nimero de dias (19%), coincidiendo con otro estudio [3] donde
la principal causa de IT por EME fueron los procesos dolorosos de la columna vertebral (47%).
Ademas, segtin datos de prevalencia de EMEs en Espafia, la lumbalgia es la EME mas frecuente
(18% en mujeres y 11% en hombres) [29].

Al igual que el estudio de Tornero et al [3], las enfermedades del aparato respiratorio fueron la
segunda causa de IT en nimero de procesos (con una duracion media muy inferior al de las
EMEs, 9 vs 43 dias). Sin embargo, en el presente estudio, el segundo grupo de enfermedades
con mayor nimero de dias de IT, fue el grupo de trastornos mentales, y el segundo también en
costes (807 millones de euros, el 11% del total).

A pesar de la consistencia con otros estudios, y de haber utilizado la mejor informacion dispo-
nible, nuestro estudio no esta exento de limitaciones. Por ejemplo, los datos proporcionados
por el INSS, son validos para hacer una descripcion general de IT y para hacer una estimacion
de costes, sin embargo puede haber un sesgo de mala clasificacion, puesto que son datos que
provienen de los “partes de baja” dados por los facultativos, en los que puede haber pérdida de
informacion, o si un paciente tiene mas de una patologia, atribuirle la causa de la baja a otra
patologia.

Para hacer la estimacion de costes, al no disponer de toda la informacién necesaria, se realizaron
varias asunciones (e.g. los datos de EMEs de dos CCAA, el nimero de episodios de IT en las
mutuas, la duracion de las bajas a partir del dia 15, ...), que pueden conllevar a sobreestimacion
o infraestimacion de los costes.

Al asignar como duracién media para el Pais Vasco y Navarra, la duracién media de Espana, es
posible que haya habido un sesgo en la duraciéon media de estas CCAA, y por lo tanto del ni-
mero de dias. No obstante, parecia mas razonable trabajar con la media espafiola que con la
duracién media de los datos parciales de estas CCAA para ITS por EMEs, puesto que daban va-
lores muy altos (por encima de la media) en cuanto al nimero de dias y duracién media de IT.

e 9| o

También estd en tu mano




Coste de la incapacidad temporal por enfermedades musculoesqueléticas en Espana

En cuanto a la proporcion de ITs de afiliados a las Mutuas, al disponer sélo de los episodios del
INSS, se estim6 la proporcion de las Mutuas con respecto al INSS por cada CCAA a partir de
publicaciones disponibles. Para los calculos de la extrapolacion, se tuvieron en cuenta tres fac-
tores, que se utilizaron como coeficientes correctores: a) la proporcion de afiliados, que es mayor
en las mutuas comparados con las del INSS; b) la prevalencia de episodios por IT por afiliado,
que es menor en las mutuas; y ¢) la duracién de las bajas son menores en las Mutuas [19]. Con
esta aproximacion, creemos que la extrapolacion al conjunto nacional y a cada CCAA ofrece
unos resultados bastante aproximados a la realidad.

En la proporcion de regimenes de afiliacion por CCAA y el global de Espafia no se consider? el
Régimen Especial de Mar, por no disponer del coste de bajas laborales de este régimen. Sin em-
bargo es poco probable que esto afectara nuestros resultados, puesto que la proporcion de los
afiliados a este régimen es muy baja (0,37%). El Régimen Especial de Mineria y Carbén se con-
siderd en nuestras estimaciones, a pesar de la baja proporcion de afiliados, puesto que la base
media diaria de cotizacion a éste Régimen es la mas alta de todos los Regimenes (82,86€).

La informacion disponible de los episodios de IT, no especificaba la ocupacion, o el sector en el
que estaba el trabajador, sino que representaban el total de todos los sectores. A partir de esta
informacioén no es posible conocer con exactitud qué proporcion adicional paga la empresa para
completar lo que paga el INSS o las Mutuas, puesto que esto depende de los convenios colec-
tivos de cada sector. Por ejemplo, segtin los convenios del sector de la banca y grandes almace-
nes, la empresa completa lo que paga el INSS o Mutuas hasta llegar al 100% del salario del
trabajador. Sin embargo, en el sector de la construccion, la empresa completa hasta el 100%
s6lo en casos de hospitalizacion [30]. Por tal motivo en las asunciones realizadas, en ningtn es-
cenario se asumié completar hasta 100%, o que la empresa no aportara nada. La robustez de
estas asunciones fueron probadas en el andlisis de sensibilidad realizado. Segtin este analisis el
coste total de las ITs podria oscilar entre un 6% menos y un 7% mas.

De los episodios de IT del INSS, se disponia de informacién de la media de dfas de su duracion,
y de la frecuencia de distribucion de los dias 1 a 15. Por lo tanto, en la duracion de cada episodio
de IT se asigno a los dias 1-15 la distribucién de la duracion de los afiliados al INSS. El1 58% de
todas las ITs duran entre 1y 15 dias, y la distribucion de la duracién va disminuyendo conforme
van aumentando los dias (e.g. el 8,15% de las bajas duran 1 dia y el 1,58% duran 15 dias). Sin
embargo, al no disponer de la distribucién de la duracion de las bajas a partir del dia 16, a partir
de este dia, se trabajo con la duracién media, adicional a los 15 primeros dias. Es posible que la
duracién media no sea un buen estimador, dado que la distribucion de la duracion no es normal.
Sin embargo, como en nuestro estudio se ha considerado la distribucion en los dias que el pago
es diferente, y la media en los dias que el pago es idéntico, creemos que no se estan infraesti-

mando ni sobreestimando los costes por esta razon.
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Por todas estas razones, y a pesar de las limitaciones del presente estudio, consideramos que
los resultados son una buena estimacién de los costes de IT ocasionadas por las EMEs en Espafia
en el 2007.

Este trabajo puede servir como base para la estimacion de costes de bajas laborales de otras pa-
tologias y para sugerir que resulta clave mejorar los sistemas de informacion que contribuyan a
producir conocimiento sobre costes indirectos de la enfermedad en Espana.

Serfa interesante combinar estos resultados con estudios prospectivos, de informacion de pa-
cientes a nivel nacional, en los que se obtenga informacién sociodemografica (ademas de sexo
y edad), como por ejemplo, ocupacion, nivel de estudios, o situacién de convivencia entre otros.
También podria ser de interés conocer el papel de las comorbilidades en la generacion de epi-
sodios por IT, en todos los pacientes, aunque nuestro estudio se ha centrado en los pacientes
con EMEs.

Otro aspecto relevante a tener en cuenta en posteriores estudios en Espana, es el “presentismo”,
que aunque no haya absentismo en el trabajo, también afecta la productividad laboral. En al-
gunos estudios de pacientes con EMEs ya hacen mencién a la importancia del presentismo
[13,14,18].

Los costes de ITs por EMEs estimados en este estudio son sélo la parte que paga el INSS o la
Mutua o la empresa a los trabajadores dados de baja. Sin embargo hay que tener presente que
los costes por ITs pueden ser mayores, si se tiene en cuenta que en algunos casos las empresas
tienen que contratar otra persona que reemplace la que esta de baja, y por otro lado el paciente,
al estar de baja puede requerir de algin cuidador. Por lo tanto seria interesante que estos as-
pectos se consideraran también en otros estudios.

Debido al impacto que tienen los costes de ITs por EMEs en los pacientes, familiares, emplea-
dores, Sistema Sanitario y en la sociedad en general, recomendamos que los resultados de este
estudio sean difundidos a las entidades y/o personas que puedan beneficiarse de esta informa-
cién y que entre otras posibilidades, les sirva como herramienta para plantear estrategias de
mejora en el manejo de este grupo de patologias.
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6. CONCLUSIONES

Las EMEs fueron la principal causa de IT en Espafia en 2007, produciendo mas de novecien-
tos mil episodios de IT, 39 millones de dias de baja laboral, y un coste considerable para el INSS,
mutuas, y empresas, que sumado asciende a mas de mil quinientos millones de euros.

El nimero de episodios de IT debidos a EMEs fue, por cada 1.000 personas ocupadas, de 45,
con una amplia variabilidad entre CCAA oscilando entre un maximo de 82 (Ceuta) y un minimo
de 28 (Cataluna).

El coste de la IT debida a EMES fue, por cada persona ocupada, de 82 euros, con una amplia

variabilidad entre CCAA oscilando entre un maximo de 150 euros (Pais Vasco) y un minimo de
53 euros (Cataluna).
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8. TABLAS

Tabla |I.

Procesos de ITs, dias y duracion media (todas las edades y ambos sexos) en Espana en 2007.

Datos referidos al INSS.

Namero de
CAPITULO Procesos
071 E. INFECC. PARASIT.
02 NEOPLASIAS

03 E. ENDOC. NUTRIC., METABOL.
04 E. DE SANGRE Y ORGAN

05 TRASTORNOS MENTALES

06 E. DEL SNC Y ORGANOS

07 E.SISTEMA CIRCULATO.

08 E.APARATO RESPIRATO.

09 E.APARATO DIGESTTIV.

10 E.APARATO GENITOUR!,

11 COMPLIC. EMBARAZO

12 E.PIEL Y TEJIDO SUB.

13 E. S. OSTEOMIOARTIC.

14 ANOMALIAS CONGENITAS

15 E. PERIODO PERINATAL

16 SIGNOS MAL DEFINIDOS

17 LESIONES ENVENENAMI,

P PROCEDIMIENTOS

OTROS CODIGOS

SD

TOTAL

Ratio ER/Todas las enfermedades

P PROCEDIMIENTOS: Procedimientos diagnésticos
SD: Sin diagnéstico

Duracion
Media (dias)

Dias
totales

1.612.695
1.931.676
847.917
229.351
9.497.758
2.975.454
2.992.205
4.011.968
2.999.326
1.452.858
1.985.591
801.391
20.835.664
143.138
58.968
9.058.079
8.139.048
602.601
7.075.539
12.362.013
89.613.238
0,23
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Tabla 2.
Proporcion de afiliados en alta por Regimenes y CCAA en 2007

REGIMENES
- Agrario Agrario Mineria Empleados

CCAA CENEIEIMN  Autonomos NIENIERIEREN cuenta propia BERAREI ) Hogar
ANDALUCIA 0,90
ARAGON 1,20
ASTURIAS 1,57
BALEARES 1,93
CANARIAS 0,88
CANTABRIA 1,52
CASTILLA

LA MANCHA 1,00
CASTILLA Y LEON 1,17
CATALUNA 1,53
EXTREMADURA 0,56
GALICIA 1,81
LA RIOJA 1,24
MADRID 2,34
MURCIA 1,32
NAVARRA 1,35
PAIS VASCO 1,34
c. VALENCIANA 1,27
CEUTA 3,28
MELILLA 6,95
ESPANA 1,44

Porcentajes obtenidos a partir de los datos de la Seguridad Social. Para nuestro estudio no se
tuvo en cuenta el Régimen Especial del Mar.
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Tabla 3.

Variables empleadas en la estimacion de costes por regimenes

Euros/

Concepto dia [EEIENE

Coste salarial/dia medio Espana (€) 60,26

Ratio bajas Mutuas/bajas INSS

REGIMEN GENERAL (RG)

Base media diaria de cotizacion INSS

% que paga la empresa 1-3 dias (prestacion complement)
% legal que paga la empresa 4-15 dias

9% adicional que paga la empresa 4-15 dias

% legal que paga el INSS 16-20 dias

9% adicional que paga la empresa 16-20 dias

% legal que paga el INSS dia 21 en adelante

9% adicional que paga la empresa dia 21 en adelante

9% Afiliados a Régimen general

REGIMEN ESPECIAL TRABAJADORES AUTONOMOS (RETA)

Base media diarfa de cotizacion INSS

% legal que paga el INSS 16-20 dias

% legal que paga el INSS dia 21 en adelante

9% Afiliados a Régimen de Trabajadores Autonomos

REGIMEN ESPECIAL AGRARIO (REA) CUENTA PROPIA

Base media diarfa de cotizacion INSS

% legal que paga el INSS 16-20 dias

% legal que paga el INSS dia 21 en adelante

9% Afiliados a REA cuenta propia

Continila en pdgina siguiente
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Euros/

Concepto dia
REGIMEN ESPECIAL AGRARIO (REA) CUENTA AJENA

Base media diaria de cotizacion INSS

% que paga la empresa 1-3 dias (prestacion complement)

% legal que paga la empresa 4-15 dias

9% adicional que paga la empresa 4-15 dias
% legal que paga el INSS 16-20 dias

9% adicional que paga la empresa 16-20 dias

% legal que paga el INSS dia 21 en adelante

9% adicional que paga la empresa dia 21 en adelante

9% Afiliados a REA cuenta ajena

REGIMEN ESPECIAL EMPLEADOS DEL HOGAR (REH)

Base media diaria de cotizacion INSS

% que paga la empresa 1-28 dias
% legal que paga el INSS dia 29 en adelante

9% adicional que paga la empresa dia 29 en adelante

9% Afiliados a Régimen de Empleados del Hogar

REGIMEN ESPECIAL DE LA MINERIA DEL CARBON

Base media diarfa de cotizacion INSS

% que paga la empresa 1-3 dias (prestacion complement)

% legal que paga la empresa 4-15 dias

9% adicional que paga la empresa 4-15 dias
% legal que paga el INSS 16-20 dias

9% adicional que paga la empresa 16-20 dias

% legal que paga el INSS dia 21 en adelante

9% adicional que paga la empresa dia 21 en adelante

% Afiliados a Régimen especial de la mineria y el Carbén

(1) Adaptado de la SS. Ajustado por nimero de afiliados, nimero de bajas y duracion de la
baja
Disponible en: http://www.seg-social.es/Internet_1/Lanzadera/index.htm?URL=82

w « 100
Salud
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Tabla 4.

Incapacidad temporal y costes ocasionadas por las EMEs por rangos de edad en Espana en 2007

Coste (euros) -

Namero de - INSS + %
Rango de edad NE(E:EREY  Dias Empresa INSS Mutuas Mutuas EMEs coste
16-25 afos 1.273.622 22.062.414 11.192.486 45.942.011
26-35 afios 6.158.093 83.020.290 90.862.879 272.644.631
36-45 afios 9.036.707 107.499.468 136.520.301 394.908.530
46-56 afios 12.085.063 123.260.165 183.652.025 509.938.370
56-65 afios 10.541.646 95.389.864 166.856.051 445130249
>B5 afos 247.737 2.102.187 3.859.856 10.071.041

Todas las edades 39.342.857 433.334.387 592.943.599 1.678.634.832

Tabla 5.

Incapacidad temporal y costes ocasionadas por las EMEs por sexo en Espana en 2007

Coste (euros)

P -
Dias i Empresa INSS Mutuas Mutuas EMEs
, 304,557 571
23.715.898 , 347.799.275 666.504.025

£

39.342.857 652.356.846

*10]
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Tabla 6.
Coste de IT de EMEs por Regimenes en Espana en 2007

Coste (euros)

%
% INSS + Total Coste
REGIMEN INIlIEGOR] Empresa INSS Mutuas Mutuas EMEs total

General .856. 506.586.414 1.482.085.428
Trabajadores Auténomos 68.583.976 145.156.360
Agrario Cuenta Propia 4.159.820 9.086.467
Agrario Cuenta Ajena 9.357.532 8.935.064 30.566.290
Empleados del Hogar 1.668.275 4.154.609 10.009.650
Minerfa del Carbon 452,081 523.715 1.730.637
Todos los regimenes 433.334.387 592.943.599 1.678.634.832

% Coste total 25,81% 35,32% 100,00%

Tabla 7.

Incapacidad temporal y costes ocasionadas por las EMEs por CCAA - Hombres (afio 2007)

Coste (euros)
% Coste
INSS + de
Procesos Dias Empresa Mutuas Espafa
Andalucia 2.282.714 32.662.963 32.812.598 114.715.423
Aragon 398.137 6.014.236 9.120.109 22.506.638

NUmero de

Asturias 632.194 8.058.723 8.612.067 33.678.553
Baleares 421.424 5.260.197 7.280.000 19.137.589
Canarias 1.102.408 10.598.888 8.663.942 37.368.097
Cantabria 253.500 2.976.495 3.936.055 11.612.686
Castilla

La Mancha 656.359 7.358.153 12.322.800 31.080.834
Castilla

y Ledn 974.357 10.512.942 18.812.982 43.647.842
Catalufia 1.558.366 24.562.824 28.140.882 87.764.274
Extremadura 350.058 3.715.364 5.264.738 14.748.755
Galicia 1.161.366 12.679.184 16.959.597 51.815.368
La Rioja 128.607 1.646.956 2.459.347 5.811.293
Madrid 2.127.588 38.409.063 57.751.737 131.083.269
Murcia 329.821 4.019.573 4.359.621 15.369.437
Navarra 421.869 6.048.219 7.307.071 22.923.792
Pais Vasco 1.440.968 19.429.507 26.345.724 78.206.283
Valenciana 1.338.126 16.364.936 23.104.256 65.873.716
Ceuta 23.485 393.149 606.682 1.269.674

Melila 25.609 366.983 378.641 1.261.250
TOTAL EMEs 15.626.958 211.078.353 274.238.849 789.874.772
enfermedades 73.152.870 1.120.152.698 1.138.927.076 3.517.948.037
Ratio EMES

0,21 0,19 m 0,22

/Todas

*102-
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Tabla 8.

Incapacidad temporal y costes ocasionadas por las EMEs por CCAA - Mujeres (afio 2007)

Numero de
Procesos Dias Empresa

Andalucia 4.015.029 37.733.276
Aragon 721.776 6.930.658
Asturias 639.547 5.395.459
Baleares 644.624 6.021.692
Canarias 1.433.460 11.027.749
Cantabria 357.545 2.740.780
Castilla
La Mancha 916.182 7.217.091
Castilla
y Ledn 1.075.606 9.288.771
Cataluia 2.440.115 24.865.886
Extremadura 489.580 4.330.053
Galicia 1.883.847 14.116.205
La Rioja 164.933 1.492.616
Madrid 3.959.456 46.480.113
Murcia 648.647 5.289.055
Navarra 440.092 4.228.141
Pais Vasco 1.789.793 16.605.533
Valenciana 2.013.678 17.587.014
Ceuta 45.690 517.720
Melila 36.298 388.224
TOTAL EMEs 23.715.898 222.256.035
Total todas
enfermedades 94.547.598 1.062.393.501
Ratio EMEs
[Todas 0,25 0,21

Coste (euros)

44.252.974
11.504.952
6.029.545
8.788.067
10.001.512
4.039.797

12.343.756

16.918.527
32.719.643
6.218.799
20.678.520
2.510.118
79.528.679
6.600.382
5.679.933
23.875.184
25.727.879
893.274
393.218

318.704.750
1.241.446.377
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148.393.989

27.735.706

23.332.605

22.773.795

41.929.684

11.604.595

30.980.115

39.087.008
08.350.748
17.362.883
61.834.225
5.742.922
174.099.776
22.472.530
17.345.864
69.870.583
72.717.804
1.808.310
1.316.918

888.760.060
3.649.870.046
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Tabla 9.
Incapacidad temporal y costes ocasionadas por las EMEs por CCAA (ano 2007)

Coste (euros)
% Coste
NUmero de INSS + de
Procesos Dias Empresa INSS Mutuas Mutuas Espana
Andalucia 6.297.744 70.396.239 77.065.572 263.109.412
Aragon 1.119.913 12.944.893 20.625.061 50.242.344
Asturias 1.271.741 13.454.181 14.641.612 57.011.157
Baleares 1.066.048 11.281.889 16.068.057 41.911.384
Canarias 2.535.868 21.626.636 18.665.453 79.297.781
Cantabria 611.044 5.717.275 7.975.852 23.217.280
Castilla
La Mancha 1.572.541 14.575.244 24.666.556 62.060.949
Castilla
y Ledn 2.049.964 19.801.713 35.731.509 82.734.850
Cataluna 3.998.482 49.428.711 60.860.525 186.115.022
Extremadura 839.638 8.045.417 11.483.537 32.111.639
Galicia 3.045.212 26.795.389 37.638.117 113.649.593
La Rioja 293.540 3.139.571 4.969.466 11.554.215
Madrid 6.087.044 84.889.175 137.280.416 305.183.045
Murcia 978.469 9.308.628 10.960.004 37.841.967
Navarra 861.961 10.276.360 12.987.004 40.269.656
Pais Vasco 3.230.762 36.035.039 50.220.908 148.076.866
Valenciana 3.351.804 33.951.950 48.832.135 138.591.521
Ceuta 69.175 910.869 1.499.956 3.077.985
Melila 61.907 755.206 771.859 2.578.168
TOTAL EMEs 39.342.857 433.334.387 592.943.599 1.678.634.832
enfermedades 167.700.469 2.182.546.198 2.380.373.453 7.167.818.083
Ratio EMES
/Todas 0,23 0,20
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Tabla 10.
Costes de IT por EMEs segln poblacién/activa/ocupada, PIB y gasto sanitario. Inidcadores por
CCAA (afio 2007)
Gasto
IE] v d Coste PIB sanitario
cada (miles (miles
Ndmero Coste j Poblacion EVIVM sujeto de de
Total Poblacion it. i ocupada [uqi} euros) euros
CCAA EMESs (€) (1/1/07) PUGIY (2007) 2007 2006)
Andalucia 263.109.412 46,40 144.939.290 8.155.149
Aragon 50.242.344 47,91 32.914.238 1.499.617
Asturias 57.011.157 54,72 22.831.851 1.390.020
Baleares 41.911.384 56,57 26.051.440 1.007.329
Canarias 79.297.781 69,48 41.718.570 2.353.388
Cantabria 23.217.280 51,12 13.287.800 682.782
Castila
La Mancha 62.060.949 37,59 35.675.865 2.211.482
Castila
y Ledn 82.734.850 42,09 56.483.329 3.157.918
Catalufia 186.115.022 28,35 196.536.908 8.230.881
Extremadura 32.111.639 41,40 17.333.277 1.321.823
Galicia 113.649.593 50,34 53.829.139 3.345.103
LaRioja 11.654.215 56,76 7.770.424 449.976
Madrid 306.183.045 49,04 185.808.294 6.177.140
Murcia 37.841.967 32,66 26.890.143 1.510.176
Navarra 40.269.656 69,58 17.737.415 766.984
Pais Vasco 148.076.866 69,75 64.829.512 2.653.447
Valenciana 138.591.521 34,18 102.305.829 5.104.938
Ceuta 3.077.985 81,92 1.565.522
Melila 2.578.168 72,43 1.447.434
TOTAL
EMEs 1.678.634.832 44,64 1.050.595.000 50.017.153
Tabla 11.

Estimacion del salario que los trabajadores dejan de percibir por estar de baja
por EME en Espana en 2007

Salario medio trabajador/dia Espana (euros) [a]

NUmero de dias de baja por EMEs en INSS [b]

NUmero de dias de baja por EMEs en Mutuas [c]

NUmero de dias de baja por EMEs Total (INSS+Mutuas) [d=b+c]

Salario que los trabajadores recibirian si no estuvieran de baja (euros) [e=axd|
Coste Total: Empresa-+INSS+Mutua (euros) [f]

Salario que los trabajadores dejarian de percibir (euros) [g=e-f]
Porcentaje que deja de percibir el trabajador [h=g/e]
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Tabla 12.

Incapacidad temporal y costes ocasionadas por 4 EMEs en Espana en 2007

Coste (euros)

Numero de INSS +
Procesos Dias Empresa INSS Mutuas Mutuas Espafia

Artritis

Reumatoide 185.474 1.806.937 3.034.797 8.324.481
Artropatia

psorfasica 58.574 532.895 960.701 2.596.100
Espondilitis

anquilosante 54.263 538.497 887.265 2.443.992
Lumbago 7.504.253 98.243.797 121.263.328 358.669.436

Total todas
EMEs 39.342.857 433.334.387 592.943.599 1.678.634.832

Tabla 13.

Incapacidad temporal y costes ocasionadas por otros grupos de enfermedad en Espana en 2007

Namero de Dias totales Duracion Coste
Grupo de enfermedad Procesos de IT delT media (dias) total (euros) % coste
Trastronos mentales 17.773.920 807.691.513
Enfermedades respiratorias 7.507.918 320.339.037
EMEs 39.342.857 1.678.634.832
Total todas
enfermedades 167.700.469 7.167.818.083

Tabla 14.
Costes de ITs por EMEs en Espana en 2007. Analisis de sensibilidad

Coste (euros)

Escenario Empresa INSS Mutuas INSS + Mutuas Total EMEs

Favorable™ 652.356.846 1.245.300.445
Basal* 652.356.846 1.245.300.445

Desfavorable™ 652.356.846 1.245.300.445

* Favorable desde el punto de vista de la sociedad: a menos costes mas favorable
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Tabla 15.

Procesos de IT (observados y esperados) por cada 1.000 habitantes por CCAA estandarizados

Tasa de procesos de IT por EME

CCAA Observada Esperada Diferencia
Andalucia 24,34
Aragon 23,23
Asturias 23,44
Baleares 24,99
Canarias 25,32
Cantabria 23,99
Castilla la Mancha 23,15
Castillay Leon 22,68
Catalunia 24,30
Extremadura 28,98
Galicia 23,05
La Rioja 23,75
Madrid 24,96
Murcia 24,33
Navarra 24,11
Pais Vasco 24,29
Valenciana 24,33

Ceuta 2477
Melilla 24,89
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Diferencia de procesos (observados — esperados) de IT por cada 1.000 habitantes por CCAA es-
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RESUMEN EJECUTIVO

Introduccion

Las enfermedades musculo-esqueléticas (EMEs) destacan por su alta prevalencia, gran tenden-
cia a la cronicidad y alto riesgo de producir discapacidad, por lo que generan un gran impacto
social, econémico, y en la calidad de vida, tanto de las personas que las padecen como en su
entorno familiar. Las EMEs afectan a la capacidad de las personas para desarrollar su actividad
laboral, e incluso Actividades Bésicas de la Vida Diaria (ABVD). Debido a la incapacidad que
pueden ocasionar, algunos pacientes pierden su autonomia personal y necesitan que otra per-
sona les cuide. Estos cuidadores basicamente son cuidadores informales (CI). La sobrecarga de
los cuidados merma la salud y calidad de vida de los cuidadores, ocasionando ansiedad, irrita-
bilidad, insomnio, cansancio, disminucién del tiempo libre, alteraciones en la vida social y en la
situacién econémica. Dada la repercusion que tienen las EMEs en el entorno familiar, que por
la alta discapacidad que provocan obliga en algunas situaciones a disponer de cuidador, se di-
sefia este estudio que pretende conocer las percepciones, actitudes, y vivencias de los familiares
de los pacientes con EMEs que requieren cuidador.

Objetivo

Conocer las percepciones, actitudes, y vivencias de los familiares de los pacientes con EMEs que
requieren cuidados.

Metodologia

Se ha utilizado metodologia cualitativa, mediante la realizacion de 2 grupos de discusion, for-
mados por 9 CIs cada uno.

Resultados

Segtn el analisis de notoriedad, los aspectos mas mencionados han sido las alteraciones de la
vida cotidiana del cuidador y su familia (28%), necesidad de apoyo al CI (24%), y repercusiones
fisicas y psiquicas, consecuencia de los cuidados, sobre el cuidador (21%). Del analisis de con-
tenido se extrae que cuando un paciente diagnosticado de artritis reumatoide (AR) o espondilitis
anquilosante (EA) necesita cuidados, se produce un cambio en la vida del paciente, del Cl y su
familia. Las repercusiones son laborales, econdmicas, sociales y emocionales. El grado de de-
pendencia de estos pacientes es muy alto, llegando incluso a necesitar ayuda para realizar las
ABVD. Dado que los cuidados requieren mucho tiempo y dedicacion, los Cls sufren sobrecarga
psiquica y familiar. La actitud positiva del paciente ayuda a sobrellevar la sobrecarga, aunque
los aspectos que ayudan a reducirla son el apoyo en los cuidados del paciente, ya sea formal o
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informalmente y el apoyo afectivo. Tras el analisis de clasificacion de menciones, la sensacién
de sobrecarga emocional esta mas presente en las cuidadoras, que no comparten los cuidados,
carecen de cuidador formal y estan trabajando.

Conclusiones

Los cuidados requeridos por una persona con EME, repercuten en la vida laboral, econémica,
social y sobre todo emocional de su CI. Entre las alternativas de solucion planteadas, se destaca
que para disminuir la sobrecarga psicolédgica del CI, es necesario el apoyo formal o informal.
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I. INTRODUCCION

Las enfermedades musculo-esqueléticas (EMEs) son patologias muy prevalentes, con gran
tendencia a la cronicidad y alto riesgo de producir discapacidad que generan un gran impacto
social, econémico, y en la calidad de vida, tanto de las personas que las padecen como en su
entorno familiar.

Ademas, las EMEs afectan gravemente a la capacidad de las personas para desarrollar sus acti-
vidades laborales y las habituales de su vida diaria. Solamente la AR provocé en Espafia en el
afo 2002 la pérdida de maés de 41.000 “Disability Adjusted Life Years” (DALYs), lo que supone
un 0,83% del total [1].Un DALY corresponde a un afo de vida “saludable y con calidad” perdido,
sumando todos los afios saludables perdidos por toda la poblacion afectada de una determinada
enfermedad, se obtiene el impacto global de la enfermedad en esa poblacion.

Las EMEs destacan por una alta incidencia y
prevalencia en la poblacién general. Segtn el
estudio EPISER [2] realizado por la Sociedad
Espafiola de Reumatologia, mas de un 20%
de la poblacion mayor de 20 afios refiere pa-
decer alguna dolencia reumatica y mas del
30% consulta anualmente al médico por pro-
blemas musculo-esqueléticos. La prevalencia
de la artritis reumatoide (AR) es del 0,5% en
Espaiia [3], la de la espondilitis anquilosante
(EA) es del 0,2-1,2% en Europa [4], y la de la
artritis psoriasica es aproximadamente del 0,2
% [4,5]. Aunque las cifras de prevalencia de
la EA pueden ser aplicables a Espaiia, todavia
no se ha realizado ningtn estudio que estime
la prevalencia de la EA en la poblacion gene-
ral espafiola [6].

Debido a la incapacidad que ocasionan las
EMEs, algunos pacientes necesitan quien les
cuide. Estos cuidadores pueden ser informa-
les o formales (remunerados). Se conoce
como cuidado informal a la prestacion de
ayuda a personas dependientes por parte ma-
yoritariamente de la familia (mas del 80% de
los casos), aunque también puede ser por

amigos, vecinos u otras personas que no re-
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ciben ningtn tipo de retribucién econémica por la ayuda que ofrecen [7,8].

Diferentes autores [9-12] han descrito el perfil del cuidador informal (CI) “tipo”, que corres-
ponde a una mujer de aproximadamente 50-60 afios, familiar de primer grado, ama de casa y
con estudios primarios.

Entre las repercusiones considerables en la salud y calidad de vida de los cuidadores, que oca-
siona el hecho de cuidar, se destacan ansiedad, irritabilidad, insomnio, cansancio, disminucién
del tiempo libre, alteraciones en la vida social y situaciéon econémica [8,13-15]. Estas situaciones
pueden generar en los cuidadores “sobrecarga fisica y psicolégica”.

Esta sobrecarga de los cuidadores ha sido estudiada en diferentes patologias crénicas (enfer-
medad de Alzheimer, demencia, o pacientes con dialisis, entre otras), pero no hemos encontrado
estudios de cuidadores de pacientes con EMEs en Espafia, en las bases de datos de publicaciones
cientifico-médicas de acceso publico.

Dada la repercusion que tienen las EMEs en el entorno familiar, que por la alta discapacidad
que ocasionan estas enfermedades, obliga en algunas situaciones, a disponer de cuidador, se
disefa este estudio que pretende conocer las percepciones, actitudes, y vivencias de los fami-
liares de los pacientes con EMEs que requieren cuidados.

Esta investigacion forma parte del proyecto “Impacto econémico, laboral, y social de las enfer-
medades musculo-esqueléticas en Espafia”.
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2. OBJETIVO

Conocer las percepciones, actitudes, y vivencias de los familiares de los pacientes con EMEs

que requieren cuidados.

119
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3.METODOLOGIA

3.1.  Diseno y justificacion de la eleccion

Se ha utilizado metodologia cualitativa. Esta metodologia resulta idénea para abordar temas de
forma exploratoria cuando se quiere conocer la perspectiva de los interesados y sus percepcio-
nes, actitudes y vivencias. La metodologia cualitativa posibilita, desde una visiéon fenomenolo-
gica, la incorporacion de diferentes perspectivas y la diversidad de sus puntos de vista.

Este proyecto persigue conocer el impacto familiar de los pacientes diagnosticados de una EME,
especialmente de AR o EA. Se han realizado dos Grupos de Discusion (GDs) con los Cls de pa-
cientes diagnosticados de AR o EA al menos hace un afio.

Esta técnica cualitativa permite estudiar la repercusion de las EMEs, en nuestro caso centrada

enlaARylaEA, en la vida familiar, asi como las percepciones, actitudes, y vivencias de la familia
que convive con el paciente.

3.2. Informantes clave

En el GD se obtiene un discurso estructurado, tal y como se da en el contexto social. Por ello, la
seleccion de sujetos de estudio no responde a criterios de representatividad estadistica sino a
criterios de representatividad estructural. Se ha tratado de incluir los distintos puntos de vista
que los familiares puedan expresar sobre del impacto del diagnéstico de AR o EA en uno de
sus miembros. Se ha buscado la diversidad de opiniones, vivencias y expectativas mas que su
redundancia. Para ello, los GDs han incluido la suficiente homogeneidad y heterogeneidad de
perfiles que garantice el contraste y la interaccion discursiva de los participantes. Se decidioé se-
leccionar 16 CIs para realizar dos GDs, nimero minimo para garantizar la representacion de
los segmentos poblaciones en estudio. Los criterios de inclusion de los cuidadores han sido:
Cls de pacientes diagnosticados AR o EA, desde hace al menos un ano.

Para garantizar la representacion de la maxima variabilidad de cuidadores se han establecido
cuotas:

e Sexo del cuidador: mas cuidadoras de pacientes con AR o EA en cada GD, porque es mas
frecuente la dedicacion de las mujeres a estas tareas.

e Edad del cuidador: entre 31 y 65 afos.

e Diagnostico del paciente: la mitad de pacientes con AR y la mitad con EA.
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e Situacion laboral del paciente: amas de casa, pacientes que estan trabajando y han sufrido
al menos 3 episodios de baja laboral motivados por la AR o la EA, pacientes que abandona-
ron su trabajo a partir del diagnéstico de la AR o la EA y pacientes con incapacidad perma-
nente provocada por la AR o la EA.

En laTabla 1 se muestra la composicion tedrica de los GDs.

3.3. Desarrollo Metodolégico

Para la realizacion de los GDs se han seguido los siguientes pasos metodolégicos:
3.3.1. Elaboracién del guién

Los investigadores de TAISS elaboraron un guién (Anexo 1), cuya exploracion ha servido para
conocer desde la perspectiva del CI: el impacto de la convivencia con un familiar diagnosticado
de AR o EA que necesita cuidados, asi como sus percepciones, actitudes, y vivencias.

Para elaborar este guion, se han tenido en cuenta los siguientes aspectos:

e Aspectos relacionados con el paciente: cambios en su vida cotidiana, alteracién del estado
animico, repercusiones econdmicas, consecuencias laborales, pérdida de poder adquisitivo,
pérdida de oportunidades del paciente.

® Aspectos relacionados con la familia: cambios en la vida cotidiana provocados por el diag-
noéstico de la enfermedad en un miembro de la unidad familiar, sobrecarga familiar por ne-
cesidad de cuidados del familiar que padece AR o EA y asuncién de tareas que antes realizaba
el familiar afectado, pérdida de poder adquisitivo, pérdida de oportunidades de los miembros
de la familia.

Estos factores s6lo han sido mencionados por el moderador, cuando no han surgido esponta-
neamente en el discurso.

3.3.2. Captacion de los participantes

Los CI han sido contactados por una empresa especializada en la seleccion de personas que
cumplian las caracteristicas para asistir a los GDs.

La seleccion se ha realizado a través de una amplia base de datos de la que dispone esta empresa
con caracteristicas que definen a los potenciales participantes. El procedimiento ha sido llamar
a pacientes que cumplen las caracteristicas requeridas para el estudio, y preguntandole si su CI
esta dispuesto a participar en un GD.

*|2]
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También se contacté con algunas asociaciones de pacientes (CONARTRITIS, Asociacion de es-
pondilitis de Parla, AMAPAR), para que proporcionaran uno o dos familiares de pacientes. A
través de estas asociaciones se contact6 con cuidadores para invitarles al GD, de los cuales uno
acepto6 participar.

3.3.3. Realizacion de los grupos de discusion

El escenario de los GDs fue neutro en lo infraestructural (comodo pero idéneo para producir-
trabajar) y en lo simbdlico (sin carga ideoldgica para los participantes). Por ello eligié como local
de reunion un aula de TAISS, que cumple estos requisitos. La duracién aproximada, en ambos,
ha sido de hora y media. Un investigador de TAISS con amplia experiencia en el manejo de
GDs actué como moderador, sus principales cometidos han sido: focalizar al inicio de la reunién
el motivo y la metodologia a seguir, procurar que sea respetado el turno de palabra, evitar con-

versaciones simultdneas y asegurarse que han sido tratados todos los temas previstos en el
guion.
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3.3.4. Trascripcién

El discurso de los GDs se ha trascrito literalmente para realizar un analisis de contenido.

3.3.5. Analisis

En primer lugar, con la ayuda del programa Nvivo 7.0 se ha realizado una codificacion del dis-
curso para detectar las dimensiones sobresalientes. En segundo lugar, se ha realizado un analisis
de notoriedad de las dimensiones emergentes, teniendo en cuenta el ntimero de veces que apa-
recian en el texto. En tercer lugar, tras la codificacion se ha realizado un analisis de contenido
descriptivo-interpretativo para dotar de un marco explicativo las categorias y subcategorias de
cada dimension emergente. Por dltimo, se han clasificado a los asistentes mediante las variables
sexo, cuidados compartidos, disponibilidad de cuidador formal y situacion laboral del cuidador
para conocer la relevancia que tiene en su discurso aspectos como sobrecarga emocional, alte-
racion del estado de animo y sentimiento de culpa.

La codificacion de los textos y la definicion de las categorias se contrastaron entre dos investi-
gadores de TAISS, que a su vez han discutido el marco explicativo.
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4. RESULTADOS

4.1.  Realizacion de grupos de discusion y sus asistentes.

Los GDs se realizaron los dias 2 y 14 de julio de 2009, a cada uno asistieron 9 cuidadores de fa-
miliares con AR o EA. En la Tabla 2 se describen las caracteristicas de los asistentes.

4.2.  Analisis de notoriedad.

En la Tabla 3 se muestran los principales temas tratados. Los aspectos mas mencionados estan
relacionados con las alteraciones en la vida cotidiana del cuidador y su familia (28% de las refe-
rencias), necesidad de apoyo al CI (24%), repercusiones fisicas y psiquicas consecuencia de los
cuidados sobre el cuidador (21%), caracteristicas del paciente (16%) y descripcion del tipo de cui-
dados (12%).

Especialmente se detienen en alteraciones familiares relacionadas con la sobrecarga familiar (6%)
y tensiones familiares (4%). Las alteraciones sociales relacionadas con las oportunidades perdidas
de ocio ocupan el 6% de las referencias de ambos GDs, mientras que los problemas laborales su-
ponen el 4% de las referencias totales.

Dentro de la necesidad de apoyo, el apoyo formal ocupa un 15% de las referencias, mientras que
las ayudas informales un 9% de las referencias.

En cuanto a los aspectos relacionados con las repercusiones de los cuidados sobre el cuidador,
tienen mayor relevancia los aspectos psiquicos (19%), mientras los fisicos apenas ocupan un 1%
de las referencias codificadas del discurso.

Los asistentes ocupan buena parte del discurso en describir las caracteristicas del paciente (16%),

en cuanto a situacion clinica (7%), actitud (7%) o grado de dependencia (2%).

4.3.  Analisis de contenido.

4.3.1. Caracteristicas del paciente con AR y EA
4.3.1.1. Situacién del paciente con AR y EA

Tras el diagnostico el paciente sufre un cambio de vida. La repercusion de su enfermedad afecta
a todos los aspectos de su cotidianeidad: laboral, econémicos, sociales y emocionales.
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Los trastornos causados por las EMEs como inmovilidad, fuertes dolores hacen que dejen de
desarrollar sus actividades diarias, teniéndolas que asumir otros miembros del hogar. Aquellos
que estan trabajando acaban abandonando su ocupacion, ya sea después de obtener la condi-
cién de incapacitado/jubilado anticipado o lo abandonan sin mas, ya que la burocracia es tan
tediosa que son incapaces de seguir trabajando el tiempo necesario hasta pasar el tribunal.

Econémicamente, la consecuencia de la pérdida del empleo o el acogimiento a bajas laborales
supone una pérdida de poder adquisitivo y reduce las posibilidades de desarrollo profesional
de las personas que continuamente tienen que acogerse a la baja laboral.

Socialmente se aislan, puesto que pierden movilidad y disponibilidad consecuencia de los tras-
tornos de estas patologias.

Emocionalmente son personas en las que las limitaciones de su enfermedad acaban haciendo
mella y su caracter cambia, volviéndose mds apaticos. La situacion del paciente se agrava cuando
acaba convirtiéndose en una persona dependiente que necesita de cuidados, de forma crénica
o temporalmente, para desarrollar su vida cotidiana.

M Carmen: Pues en el caso de mi hermana desde que la dieron el diagndstico con 45 afios pues,
claro, el diagnéstico de una enfermedad también depende mucho de la edad del paciente, no es lo
mismo un diagnostico a una edad que a otra. Ella tenia una franquicia inmobiliaria de Tecnocasa
y siempre ha sido una persona que ha tenido negocios, no ha tenido hijos, ha estado viajando de
un sitio para otro y claro, a partir del diagndstico de la Artritis Reumatoide todo le ha cambiado,
pero ... totalmente, o sea, su vida, realmente, no tiene ni comparacion con la vida que llevaba antes.
La inmobiliaria la tuvo que cerrar, ya hace aproximadamente un afio y medio, porque cuando
tiene los brotes estd totalmente incapacitada, o sea, ha tenido brotes que no se ha podido ni levantar
de la cama, lo que yo decia antes. La rodilla ..., siempre ha sido una persona que le ha gustado
mucho hacer deporte, subir las escaleras, bajar escaleras, ella antes no cogia un ascensor absolu-
tamente para nada ...., bueno, pues no puede subir ni una escalera, cada vez tiene menos fuerza,
también menos fuerza en las manos, no puede a lo mejor abrir un simple bote de café, un simple
bote de mermelada ....., no, no, cada vez se siente mds incapacitada y claro, como la Artritis y la
Artrosis son enfermedades que realmente no tienen ninguna curacion, que son totalmente dege-
nerativas porque con el tratamiento lo tinico que puedes ir ..., ir manteniéndote pero que eso real-
mente ... scurar? no tiene absolutamente ninguna curacion,. (GD del 2 de julio)

La descripcion sobre las caracteristicas de los pacientes con AR o EA es semejante entre los asis-
tentes a los GDs. Los pacientes son mayoritariamente mujeres, de 50 y mas afios, con enferme-
dad de larga duracién, alcanzan un grado de dependencia muy alto que requieren cuidados las
24 horas del dia y reciben los cuidados de sus hijas o hijos y cényuges. Si bien, es cierto que al-
gunos pacientes por su evolucion, s6lo necesitan estos cuidados en los momentos que tienen
una crisis o sufren un brote.
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4.3.1.2. Actitud del paciente

La actitud del paciente hacia la enfermedad es determinante para sobrellevar los cuidados por
parte del CI. Dependiendo de si su actitud es positiva o negativa, el cuidador sobrelleva mejor
o peor la sobrecarga emocional de los cuidados y la dedicacién que implican.

La actitud positiva ayuda a sobrellevar la carga de los cuidados. Mientras la actitud negativa
merma el estado de animo del cuidador, e intensifica la sobrecarga, agravando su malestar. Los
ClIs se resienten, cuando los pacientes especialmente demandantes les reprochan que intenten
llevar una vida normalizada y les culpan de su situaciéon como cuidadores.

Nati: es que depende mucho de como se tome el paciente. O sea, si tu madre, por lo menos, que
yo no dudo de su dolor, pero si tu madre intenta camuflar ese dolor para no producirte a ti
otro, tii tienes menos percepcion de que es todavia es tan dependiente tuyo. Porque intenta va-
lerse por si mismo para no dafiarte a ti. Es que es tal, el grado de egoismo, que es que estd todo
el dia, o sea llega momento en el que te bloquea, que ya no sabes si sufres porque les duele o si
sufre porque se estan quejando todo el dia y te estd fastidiando. O sea, yo lo percibo, cuanto
mds se queja, pues claro, mds dependiente la veo de mi. Yo la percibo muy dependiente. Cuando
hay alguna temporada que se siente culpable de tanto, de como te machacada, porque llega un
momento en el que te tiene machacada, pues entonces, pues dices, bueno parece que puedo
aguantar un poco mds tiempo sola ;no?(GD del 14 de julio)

Las patologias reumaticas requieren que el paciente sea proactivo, teniendo una actitud positiva
y colaborando en la realizacion de ejercicios, evita la pérdida de movilidad y favorece una mejor
evolucion, e incluso puede reducir la necesidad de cuidados, estos aspectos los conocen los Cls.
En consecuencia, los cuidadores que se ocupan de pacientes con una actitud negativa y pasivi-
dad a la hora de seguir las recomendaciones de su médico, culpabilizan a sus familiares, por su
falta de colaboracion para frenar la evolucion de la AR o EA. La adherencia a la realizacion de
ejercicios recomendados por el médico mejora la relacién paciente-cuidador.

Teresa: [...] la voluntad que el propio paciente pueda tener de decir “no me va a vencer esta
enfermedad”, incluso es bueno para la propia enfermedad de la Artritis Reumatoide porque la
Artritis Reumatoide si te quedas ahi enclavado emocionalmente y fisicamente no empiezas a
mover, cada vez vas ..., cada vez es que vas mermando, vas mermando. Hay personas que yo
conozco que han acabado en silla de ruedas y los doctores decian “tienes que llevar bastones y
luego andar por ti misma” y han acabado en silla de ruedas porque.... Eso no es voluntad,
hay personas con muchos dolores que se levantan... (GD del 2 de julio)
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4.3.1.3. Grado de dependencia

Llegado a cierto estadio, o momentos de crisis el grado de dependencia descrito en los GDs es alto,
los pacientes requieren de cuidados para desarrollar las Actividades Basicas de laVida Diaria (ABVD),
como higiene, uso del aseo, locomocion en casa y comer. En momentos de crisis o en estadios muy
avanzados de la AR o EA los pacientes requieren atencion durante las 24 horas del dia.

Yolanda: La verdad es que mi madre, gracias a Dios, solamente es eso, le dan brotes puntuales
pero en el momento en el que le da ese brote si necesita de que la levantes de la cama porque no
puede levantarse, necesita que la vistas pero, realmente, a lo mejor como una persona ya como la
madre de Joaquin pues que ya tiene otras necesidades, una sefiora que a lo mejor estd mds tiempo
encamada o va de cama al sillon o necesita que la acomparies al bafio ... (GD del 2 de julio)

4.3.2. Tipo de cuidados

Al tratarse de enfermedades cronicas, los cuidadores tienen que atender a sus familiares durante
un tiempo muy dilatado. Estas patologias no letales suelen manifestarse a edades relativamente

* |27

También estd en tu mano




Percepciones, actitudes y vivencias de los familiares de los pacientes
con enfermedades musculo-esqueléticas

tempranas, lo que unido a la gran esperanza de vida de los pacientes y dependiendo de la edad
de diagnostico de la enfermedad, hace que el cuidador pueda prestar cuidados, incluso durante
mas de 15 anos.

Los pacientes con AR o EA, que han tenido que abandonar su trabajo o no pueden desarrollar
las actividades de la vida diaria que realizaban antes del diagnoéstico, necesitan incluso ayuda
para realizar las ABVD. Estos cuidados tan basicos requieren tiempo y dedicacion. La conse-
cuencia directa es la sobrecarga econémica y emocional del CI, y de toda su familia porque tie-
nen que absorber las actividades realizadas anteriormente por el paciente, junto con sus
cuidados, sin abandonar las obligaciones de su vida cotidiana.

Esther: le da los brotes en la pierna y el tobillo y es que no se puede mover, es que no se puede
mover, aunque quiera no puede moverse. (GD del 2 de julio)

Los cuidadores principalmente son informales, normalmente son los hijos los que asumen el
cuidado, mientras que en los pacientes mas jovenes son sus conyuges los que se hacen cargo.

La familia absorbe los cuidados del paciente de forma compartida o no:

e Cuidados no compartidos: se hace cargo una sola persona todo el tiempo.
e Cuidados compartidos, los asumen:

—  Todos o varios miembros del hogar.

—  Varios hogares, hijos con sus respectivas familias.

Dada la ausencia de ayudas oficiales, si los Cls se apoyan en cuidadores formales para poder
seguir trabajando, o en otro tipo de dispositivo como residencias en periodos vacacionales para
aliviar la sobrecarga de los cuidados, acaba siendo una carga financiera para los propios fami-
liares. Cuando el cuidado es compartido entre varios hogares, comparten el gasto de un cuidador
formal, y asi facilitan a su familiar poder seguir viviendo en su domicilio habitual.

4.3.3. Alteraciones en la vida cotidiana

La asuncion de los cuidados de los pacientes reumaticos altera la vida cotidiana de sus cuida-
dores y sus familias.

4.3.3.1. Alteraciones familiares
La convivencia con un paciente con AR o EA que necesita cuidados en la rutina familiar altera

toda la vida cotidiana de esta familia. Los cuidados de pacientes con AR o EA provocan que la
mayor parte de la vida familiar, si no toda, gire en torno al paciente. Los cuidados del familiar
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afectan, incluso a los miembros del hogar que no participan del cuidado, ya que altera la dina-
mica del cuidador dentro de la vida cotidiana familiar.

Germadn: Yo me independicé hace unos afios y tuve que volver un poco porque estaba mds
tiempo en mi, en casa de mis padres. Yo soy soltero. [...] Yo me independicé y al ir agravdandose
la enfermedad pues al final, te tiras mds tiempo en casa de tus padres que en tu propia casa.
Y lo tinico que me condiciona es que volvi a mi casa y ahora me he comprado una casa cerca
de mis padres. Todavia no me la han entregado, en un par de afios. Pero es lo que me ha con-
dicionado porque yo, no era el barrio que yo queria, no era la zona que yo queria. (GD del 14
de julio)

El cuidador no siempre convive en la misma casa que el cuidado, y para ofrecerle mejores cui-
dados traslada al paciente a su domicilio. Esto supone una intromisioén del paciente en una vida
familiar ya establecida, lo cual resta intimidad a la familia y la sobrecarga familiar aumenta.

Nati: no ya te la traes porque si no ya tienes que estar desplazdandote haces comida no se no
se cuanto, te la traes a tu casa porque es mds comodo, pero mds comodo entre comillas. Yo creo
que afecta mucho, te resta intimidad, te resta oportunidades de salir, tienes hijos, los hijos tam-
bién tienen no sé que, comparte habitacion, jopeé es que es un... (GD del 14 de julio)

El trastorno es tal, que debido a la movilidad reducida, la familia se ve obligada a adaptar al menos
el bano del hogar para facilitar el desarrollo de la vida diaria del familiar con AR o EA. Suponiendo
un desembolso econémico para la familia, que provoca pérdida de poder adquisitivo.

Esther: [...] y a ver, porque claro, el bafio tenia la bafiera y he tenido que cambiar, que quitar
la bafiera, poner un plato de ducha. No se puede mover, porque cuando le dan los brotes no
hay quien, hay que levantarle de la cama, hay que llevarle al bafio que tardamos un monton
de tiempo, porque va muy despacito, tengo el bafio cerca pero he tenido que cambiarlo, ya lo
dije, quitar la bafiera y poner un plato de ducha. (GD del 14 de julio)

Los CI asumen los cuidados teniéndolos que conciliar con su vida cotidiana, tanto en aspectos
laborales como sociales y familiares. Este tipo de paciente exige gran volumen de cuidados, que
entran en conflicto con el desarrollo habitual de su vida diaria y la de su familia, sobre todo con
el tiempo de ocio.

Fernando: [...Jcuando llega un momento determinado pues para eso si pero tiene que ser ya
algo desmesurado, por lo tanto, lo que quiero decir es que bueno, entre los nifios, mi mujer y
yo, pues, lo llevamos mds o menos bien, dentro de las posibilidades, y bueno, la verdad es que
en algunos momentos ha afectado bastante a la familia porque aunque parece que no, llega un
momento que afecta a la familia en el sentido de estar cansado e inclusive de discusiones dentro
de la propia pareja. Al final bueno, pues ..., de todo se ha salido. (GD del 2 de julio)
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El sentimiento de sobrecarga emerge cuando el CI y su familia perciben que no dispone de
tiempo suficiente para si mismo, que su familiar solicita més ayuda de la que necesita, y cada
vez es mas dependiente.

Nati:[...] Puedes esforzarte durante una serie de dias, durante semanas, pero tener una com-
pensacion de vacaciones, de poder ir al cine tranquilamente sin esa carga de que la dejas o
sola o que la tienes que dejar con alguien o tienes que contar con alguien jno? Entonces no
tienes vida familiar, o sea tu vida familiar se dedica a una persona que estd enferma, con lo
cual estamos enfermos cinco personas. O estabamos enfermos 5 personas. Pero llega un mo-
mento en que a lo mejor eso satura. (GD del 14 de julio)

La sobrecarga genera tensiones familiares, desemboca en conflictos conyugales o familiares por-
que supone una asuncion de tareas imprevistas y la renuncia a tiempo libre que en la mayoria
de los casos es muy escaso.

Nati: Si, pues que no hace falta que sea tu marido para que te cambie la vida por completo. Yo

me separé el afio pasado, y aunque no puedes culpar a tu madre de que esté enferma y esté en
tu casa y que la estés cuidando, pero al final la relacion se deteriora mucho, porque discutes
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mucho, porque si tu madre, porque si tienes dos hermanos, porque no se hace cargo nada mds
que tii, porque tii eres la mujer, porque vives en una sociedad todavia en la que, bueno, aqui
hay mucho hombre, pero en mi caso en la que pues no se hacen cargo los hombres, te haces
cargo ti, estds pidiendo también permiso. (GD del 14 de julio)

Cuando los cuidados son compartidos entre diferentes hogares, la tension se da a la hora de
repartirlos. Normalmente, esta situacion se da entre hermanos que asumen el cuidado de su
madre y existen diferentes intereses. Esto provoca discusiones familiares sobre el tiempo que
ha dedicado al cuidado cada uno, que resienten la relacion entre los familiares, e incluso, con el
cuidador.

José Miguel: [...][Entonces nos hemos estado al principio haciendo todos un poco cargo, somos va-
rios hermanos, pero ya llega una situacion en que, la situacion ha sido buscar una persona para
que esté, porque los tiras y afloja y hoy me toca a mi, que este fin de semana cambiamelo, o esta
semana, en fin.Y ha habido, pues si, lo que comentan ellos, dentro de la pareja, pues, siempre
eres tu el tonto y, me imagino se lo dird a mis hermanos se lo dirdn igual sus parejas, pero parece
que te hacen sentir un poco culpable con respecto hacia tu madre, entonces estd tus sentimientos
con tu relacion. Entonces se lleva jodidamente. Pero bueno, ahi estamos, entre todos si colaborarmos
un poquito, con la persona que hemos buscado, los fines de semana vamos uno u otro la damos
una vuelta. Pero vamos es una situacién bastante complicado. (GD del 14 de julio)

4.3.3.2. Alteraciones sociales

Cuando se asumen los cuidados de un familiar con AR o EA la disminucién o pérdida de tiempo
libre del Cl 'y su familia es brutal. Se genera un aislamiento del cuidador, que supone la pérdida
de su red social, porque no dispone de tiempo libre. El CI, incluso renuncia a sus vacaciones o
las tiene que adaptar a la situacion y necesidades de su familiar.

Los CIs acaban aislandose, motivados en gran parte por la sensacion de que abandonan, cuando
dejan a su familiar al cuidado de otra persona para intentar tomarse un desahogo.

M?Jesiis: [...] y cuando sales estds pensando en lo que te has dejado, pues tampoco te diviertes.
Y vas perdiendo amistades. Porque claro si tii estds, no estds libre siempre, pues la primera de
esas no puedes venir, pues vale, ya quedaremos otro dia, pero a la cuarta vez ya no te vuelve
a llamar ese amigo y cuando tu puedes salir ese amigo no esta ahi esperdndote. Yo creo que la
vida tuya te reduce, se reduce. (GD del 14 de julio)

El ocio familiar también se resiente y en consecuencia las relaciones familiares, porque el familiar
con AR o EA con su movilidad reducida limita y condiciona los planes.

Carlos: [...] si no, ha condicionado la vida a tu pareja o a una persona que realmente no es
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familia. O sea, yo me tengo que estar sacrificando mis vacaciones ;por tu madre? Pero; quién
es tu familia, tu madre o yo? (GD del 14 de julio)

Las constantes renuncias y las limitaciones para disfrutar de ocio y tiempo libre generan en los
CIs un sentimiento de rechazo hacia su familiar.

M* Angeles: Yo muchas veces lo que comento, que la gente se rie cuando yo lo digo, o compa-
fieras de trabajo, yo digo “en la flor de la vida y sin poderla vivir”, porque yo soy joven para
poder cerrar mi puerta. .., que no me quejo, que estoy con mi madre, que la estoy cuidando a
mi madre pero muchas veces. ... (GD del 2 de julio)

Dado que tanto para los pacientes como para los Cls es muy importante una buena relacion,
seria conveniente que los Cls tuviesen momentos de respiro para tomar cierta distancia con su
familiar y evitar la aparicién de sentimientos que enrarezcan el ambiente como rechazo y cul-
pabilidad, los cuales pueden llegar a ser reciprocos.

4.3.3.3. Problemas laborales

Asociado a los cuidados de un familiar, estan los problemas laborales derivados del absentismo
provocado por la solicitud de constantes permisos para afrontar necesidades que emergen de
sus cuidados, por ejemplo acompanamiento a consultas y pruebas diagndsticas, y necesidad de
cuidados para las ABVD, cuando aumenta su dependencia en brotes o crisis.

José Miguel: [...] También es un problema que te vas creando y bueno a final de mes son cinco
o seis dias y luego por ti que tienes también alguna enfermedad que tengas que ir o con tu hijo
o0 demds y al final estas faltando, y los trabajos también te acusan, cuando te dicen, oyes (GD
del 14 de julio)

La sobrecarga de los cuidados conduce, en los casos que es posible a la reduccion de la jornada
para poder dedicar mas tiempo al cuidado del familiar, con la consecuente pérdida de poder
adquisitivo.

Esther: Estaba también a jornada completa y ahora tengo media jornada, me han reducido el
sueldo, porque claro no puedo estar a jornada completa para estar con él, pero claro yo tengo
que seguir trabajando. Entonces claro es una situacion muy, muy complicada, la que se me ha
presentado desde que se lo diagnosticaron. (GD del 14 de julio)

Sin embargo, los cuidadores que han de seguir trabajando a jornada completa, bien contratan a un
cuidador formal, bien se turnan con los miembros del hogar. El sistema de turnos permite sobre-
llevar los cuidados entre los miembros del hogar y evita que alguno tenga que abandonar su ocu-
pacion, pero aumenta el estrés al reducir el tiempo de descanso y la incomunicacion en el hogar.
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M? Jesiis: Yo he tenido que meter una chica, porque claro el problema no es que la comida la
hiciera yo, limpiar también aunque ella hiciera algo, pero el problema era que claro yo me voy a
trabajar al ministerio y cuando vuelvo han pasado ocho horas. Se puede caer, como no tiene fuer-
zas en las manos, la tiene ya un poco desformada, si se agacha se marea [...]. (GD del 14 de julio)
M Angeles: Yo en mi casa tuve que cambiar, uno de mafiana y otro de tarde. Mi marido va de
tarde y yo de mafiana. [..] Hicimos eso y ahora quien no nos vemos somos nosotros. Cuando
llega uno se marcha el otro. (GD del 2 de julio)

4.3.3.4. Problemas econdmicos

El factor econémico modula la sobrecarga familiar y emocional. Debido a la ausencia de ayudas
formales, las familias con poder adquisitivo suficiente pueden garantizarse apoyo para la aten-
cion de su familiar, disminuyendo el impacto de la carga de los cuidados sobre su vida cotidiana.

Teresa: si tu tienes factor economico todo te va mucho mejor; si tu tienes tema econdmico la
cosa va mucho mejor pero si no lo tienes ahi estd el problema y el problema asi se acusa mds,
entonces, bueno, pues como bien dice, pues buscar una solucién economica. (GD del 14 de julio)

La familia sufre una disminucién de poder adquisitivo provocado por la pérdida de ingresos y
el aumento de los gastos derivados de los recursos demandados por los cuidados.

La pérdida de poder adquisitivo se origina por: la disminucién de ingresos dada la posible re-
duccién de jornada del cuidador o abandono del trabajo del paciente y/o cuidador. El incremento
de los gastos se debe, entre otras razones a la posible necesidad de un cuidador formal, ya sea
de forma permanente o puntual, posibles reformas de adaptacion de la vivienda, necesidad de
recursos especiales para el cuidado del familiar, gasto farmacéutico y aumento de un miembro
mas en el hogar, cuando el familiar se muda con sus cuidadores.

Nati: Claro, es que, te lo digo sinceramente, o sea que llega un momento que cuando estds, que
tienes que mantener a dos enfermos, ahora con un sueldo sin otra persona de apoyo, [...]. (GD
del 14 de julio)

4.3.4. Repercusiones de los cuidados sobre el cuidador

4.3.4.1. Psiquicos: Sobrecarga emocional, alteracion del estado de dnimo y sentimiento de culpa

La sobrecarga emocional de los cuidadores la expresan con sentimientos de tristeza, amargura,

depresion. Estos sentimientos estan provocados por el sobreesfuerzo, la sensacion de depen-
dencia del cuidador y el exceso de empatia con el sufrimiento del familiar con ARy EA, llegando
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a olvidarse de si mismo. Si bien, el Cl lejos de reconfortarse con los cuidados que ofrece a su fa-
miliar, siente que sus cuidados no son suficientes y que €l no sirve para nada.

Segtn el analisis de clasificacion, la sensacion de sobrecarga esta mas presente en las cuidadoras,
que no comparten los cuidados, carecen de cuidador formal y estan trabajando (Tabla 4).

Nati: Pero es que llega un momento en que uno estd agotado, que al final la que prefiere morirse
es una misma. Claro, es que, te lo digo sinceramente, o sea que llega un momento que cuando
estds, que tienes que mantener a dos enfermos, ahora con un sueldo sin otra persona de apoyo, y
tu hijo tiene fracaso escolar, coges un dia y pasas por un puente y dices, pues es que a lo mejor; la
mejor solucion para mi misma, no para el resto es tirarme por ahi, porque yo dejo de sufrir.Y eso
es inevitable. Yo creo que llega un momento en que el ser humano se agota, o sea es que esto 1o
es Duracell le puedes recargar y ya, porque no existe. Recarga, que la recarga puede ser unas va-
caciones o la recarga puede ser... Es que quieres que se acabe ya. (GD del 14 de julio)

El sobreesfuerzo que representan los cuidados conduce a una alteracién del estado de animo
de los cuidadores, facilitado por el entorno relacionado con la enfermedad. Los cuidadores se
muestran muy susceptibles y facilmente irritables.

Cristina: Pues Ilega un momento que te pones muy nerviosa, yo por lo menos.|...] Te agobias.
(GD del 2 de julio)

En el andlisis de clasificacion, al igual que la sobrecarga, las referencias sobre la alteracion de
estado de dnimo se concentran en cuidadores: mujeres, sin apoyo porque no comparten cuidado,
ni disponen de cuidador formal, y han optado por una reduccién de jornada (Tabla 5).

Uno de los principales indicadores de sobrecarga es el sentimiento de culpa que subyace cuando
el Cl siente que a pesar de todos los cuidados que ofrece, todavia podria cuidar mds y mejor a
su familiar con AR o EA. Este sentimiento vuelca al cuidador en los cuidados de su familiar, re-
forzado por el sentimiento del deber de prestar los cuidados. El sentimiento de culpabilidad se
retroalimenta con la actitud demandante del paciente. No obstante, este sentimiento de culpa
se torna contra el paciente, cuando éste abusa del cuidador, asi es como el cuidador puede llegar
a culpabilizar de la situacion a su familiar.

M? Jesis: Porque no la ayudo a que ella se incorpore a la vida. A ver si me entiendes. En vez
de, hoy vamos a comer, ahora llevala, llama al taxi, llevala, peleate con ella hasta que lleguéis
al restaurante. Que yo no queria hoy salir porque me dolian la espalda, porque la mano me
duele porque no se que.Y me tras aqui que este restaurante no me gusta. Pues me quedo en
casa, preparo la comida y se acabo todo. De eso me siento culpable. No de que mi madre me
haya jorobado la vida. (GD del 14 de julio)
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Carlos: Lo que decia él, nunca vas a sentir que has hecho todo lo que puedes. Porque siempre
puedes hacer mds. (GD del 14 de julio)

Derivado del analisis de clasificacion, las referencias que indican sentimiento de culpa son mas
frecuentes en los cuidadores que no tienen apoyo porque no comparten cuidados o no disponen
de cuidador formal y en los trabajadores a tiempo completo (Tabla 6). Estos sienten que podrian
cuidar mas y mejor a su familiar.

4.3.4.2. Fisicos

En el transcurso de los GDs y apenas emergen referencias sobre repercusiones fisicas entre los
Cls. A pesar de que padecen las consecuencias de movilizar a sus familiares en momentos de
crisis, prefieren centrarse en la parte emocional, es la que realmente les afecta. De la parte fisica,
principalmente se quejan de los problemas de espalda, consecuencia del peso de los pacientes.

Teresa: Yo particularmente vinica, no llega el caso de que tenga ..., como que esté convaleciente
en una cama jno?, pero ya te digo que emocionalmente y .... la carga ha sido tuya, me da

igual que sea fisica que emocional, hombre, no es lo mismo jno? porque yo también tengo pro-
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blemas también de espalda y parecemos dos invdlidas, pero bueno, pero que si es cierto que ya
comparo el tema fisico con el emocional porque tanto dafio te puede hacer el tu estar cargado,
el tu tener que estar haciendo comidas o el tu tener que estar lavando como tu el tener en tu
cabeza continuamente a una persona que tu estds viendo que estd sufriendo, es que eso, aunque
ella no quiera decirlo, aunque el no lo diga, es que tu se lo ves reflejado en la cara, que no es
un dia o que le han hecho una operacién de rodilla o que le han hecho una operacion de vesicula
para estar un tiempo de convalecencia, es que son afios y afios. (GD del 2 de julio)

4.3.5. Apoyo al cuidador
4.3.5.1. Apoyo formal

Una forma de aliviar la carga de los cuidados del familiar con AR o EA es obtener ayuda formal,
cuidadores formales o residencias. Esta ayuda puede provenir de ayudas oficiales o sustentada
por la propia familia.

a.Ayudas oficiales

Reconocen la escasez de ayudas oficiales. Apuntan que existen ciertas ayudas, pero que requie-
ren mucha burocracia, para acabar siendo ayudas insignificantes que no dan solucién a los pro-
blemas del cuidador. En ocasiones, para conseguir las ayudas se ha de reconocer en el paciente
un grado de discapacidad. Los familiares se quejan que después de haberlo obtenido, las ayudas
son minimas, por ejemplo ayudas al transporte. No estan dirigidas a asistencia a domicilio, ayu-
das econémicas o apoyo psicolégico para los cuidadores que son las que éstos demandan.

José Miguel: Tampoco tenemos muchas ayuda de ..., digamos de la sociedad a nivel de ayun-
tamientos, a nivel de gobiernos. Porque estdn tanto con lo de la asistencia de casa y demds,
que van a dar ayudas y eso es mentira. (GD del 14 de julio)

La necesidad fundamental de los cuidadores es la asistencia a domicilio en su ausencia, o en su
defecto, ayuda econémica para proveerse de un cuidador remunerado.

En los casos en los que han solicitado las pocas ayudas que existen, se demoran mucho en su
respuesta, a excepcion de la teleasistencia. Sin embargo, para los pacientes con la AR o EA en
estado avanzado el servicio de teleasistencia no es suficiente, puesto que es necesario un acom-
panante permanente.

Las ayudas econdmicas que algunos de ellos estan percibiendo son insuficientes, no dan solu-
cion a los problemas de los Cls y proceden de los ayuntamientos.
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Nati: vamos 200 euros, que encima te da hasta...., y te sientes mal porque parece que te estdin
dando una limosna [...] a lo mejor no son los 200 euros los que necesitas sino otro tipo de
apoyo (GD del 14 de julio)

Entre los asistentes comentan la existencia de un programa de ayuda puntual para que los Cls
puedan tomar un respiro vacacional, el acceso a este programa es muy limitado y tienen que
ser personas que se valgan por si mismas.

(Conversacion)

Nati: Hay unas ayudas, pero es que te entra la risa. Hay un programa de la Comunidad de
Madrid, que es eh “Respiro de los familiares con”. Entonces tiene claro tienen que valerse por
si mismo. Entonces una de las estas es que se los llevan me parece a una especie de residencias
de verano.

Esther: Te dejan un mes.

Nati: Si, para que respires. Pero claro si no se pueden valer por si mismo tampoco los admiten.
Entonces vaya una gracia para eso (GD del 14 de julio)

b. Cuidadores formales

Los ClIs recurren a cuidadores formales para poder continuar con su vida diaria, para cumplir con
obligaciones laborales o reducir tensiones entre familiares que comparten el cuidado del familiar.

Joaquin: Yo lo que no puedo hacer es dejar el trabajo, lo que haces es compartir parte del tiempo
¢no? No tengo mala conciencia, quiere decir, que si estuviéramos en el extremo de que realmente
necesitara un cuidado continuo, [...]Jpues habria que contratar a una o dos personas especiali-
zadas para que la cuidaran jno?, pero de momento, a pesar de que tiene 82 afios, como tiene
autonomia pues yo tengo conciencia de que le dedico el tiempo que puedo y ..., bueno, proba-
blemente a lo mejor estaria mejor dedicarle mds tiempo pero la vida la verdad que tiene las
horas que tiene y uno tiene que establecer prioridades ;no? y tengo la suerte la verdad de que
somos 5 hermanos y bueno, pues (GD del 2 de julio)

Debido a la ausencia de ayudas que cubran este tipo de necesidades, el coste del cuidador formal
lo asumen las familias. Hay familias que por su bajo poder adquisitivo, no pueden asumir este
coste y por lo tanto asumen una mayor sobrecarga emocional y familiar.

Esther: Entonces me he planteado yo que sé, voy a ver si puedo coger a una persona que me
eche una mano. A ver la seguridad social. La sequridad social de momento no me estd ayu-

dando (GD del 14 de julio)

No obstante, ante la posibilidad de necesitar un cuidador formal, los CIs cuestionan la calidad
de los cuidados que les pueda ofrecer los cuidadores formales. Opinan que los familiares directos
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cuidan mejor a sus familiares y sobre todo realizan estas tareas con mas sentimiento. A esta
afirmacion habria que anadir, siempre que no estén sobrecargados, puesto que en estas circuns-
tancias proyectan sentimientos negativos como rechazo, culpabilidad de la situacién al familiar
con EME que requiere cuidados.

Hilaria: No, que decia eso, que ella pues la quiere mds, mds que un profesional aunque lo haga
mejor, 0 sea, eso lo entiendo, entiendo las dos posturas, entiendo que un profesional lo hace
mucho mejor en ese sentido pero que la ayuda moral y la compafiia y el carifio no se lo da un
profesional porque no, porque no. Vale, le puede llegar a querer pero no como su hermana o
como su marido, como su mujer ;sabes?, eso es imposible. (GD del 2 de julio)

c. Residencia

La percepcion sobre las residencias es muy negativa. Ante la posibilidad de ingresar a un familiar
con EMEs que requiera cuidados se despiertan sentimientos de culpa, abandono, obligacién de

cuidarlo directamente.
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Las residencias se presenta como una alternativa para Cls muy sobrecargados, pacientes muy
dependientes o mayores, cuyos cuidados estan generando muchos conflictos entres sus cuida-
dores.

Nati: Si, si ya lo sé. Pero es que yo no lo veo, o sea puede ser una alternativa y a mi me parece
mal y me puede hacer sentir incluso culpable meter a un familiar en una residencia, porque
estds ahi. Pero es que llega un momento en que uno estd agotado, que al final la que prefiere
morirse es una misma. (GD del 14 de julio)

José Miguel: [...] porque mds que nada tenemos el problema de los hermanos, que también nos
estamos planteando hasta de meterla. Porque con el mes que le toca a uno, no quiere ir. Entonces
al final, entre todos la vamos a tener que y la metemos en una residencia. Entonces, pues yo lo
llevo mal personalmente, por el tema. Vale, si colaboramos todos un poquitin, seria mds fdcil y
no nos harian sentir culpable. Pues a lo mejor dialogando pues sacarias una conclusion y algo
para no hacerte sentir culpable. (GD del 14 de julio)

4.3.5.2. Apoyo informal

Los ClIs demandan apoyo porque necesitan evadirse y tener tiempo para dedicarse a si mismos,
ya sea realizando ciertas actividades de ocio o de expansion. Las ayudas que obtienen para poder
tomarse algunos momentos libres la obtienen principalmente de familiares. Estas compensa-
ciones, como llaman ellos mismos, les sirven para reducir la sobrecarga.

Teresa: Lo que pasa es que tii necesitas un espacio para ti, algo ... para que tii tomes fuerzas

y pidas y nuevamente puedas ... porque es lo que se genera, si estds mucho tiempo con una

persona se genera ... no rabia sobre la persona sino rabia sobre ti misma. (GD del 2 de julio)
Recibir apoyo para tomarse tiempo libre y dedicarlo a si mismos o compartir con el resto de sus
familiares revierte en una mejora de los cuidados del paciente, dado que mejora el estado de
animo del CI, si no, el cuidado acaba convirtiéndose en una enfermedad.

Teresa: Se puede convertir en una enfermedad, te lo digo. (GD del 2 de julio)

Algunos cuidadores manifiestan falta de apoyo por parte de sus familiares y allegados. Debido a
la evolucién de la enfermedad se han aislado y carecen de apoyo para poder tomarse un respiro.

Nati: Pero que uno mismo diga, que ya llevo muchisimos afios haciéndome cargo de algo y
que quiero vivir un poco. Es que yo creo que es innato. (GD del 14 de julio)

Consecuencia de la pérdida de tiempo libre para si mismos, la sobrecarga emocional y las ten-
siones familiares a las que estan sometidos son potenciales pacientes de sufrir trastornos men-
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tales como depresion o ansiedad. Algunos Cls mencionan haber pedido ayuda a sus médicos
de familia, y la ayuda que han recibido es medicacion, la cual incluso les produce un mayor tras-
torno por el estado de aturdimiento al que les somete. Ellos conocen qué tipo de apoyo necesitan
y es el que estan demandando. Necesitan apoyo afectivo, relacion con otras personas que les
ayuden a mejorar su estado animico, no tratar sus trastornos mentales con medicacion, sino
con relaciones sociales que les saque de su aislamiento.

(Conversacion)
M? Jesiis: Pues pelearte con tu madre, pelearte con tus hermanos. Los problemas de no salir;
porque claro cada dia me iba cogiendo mds tiempo. Empezamos con que me quedaba una tarde
pero asi, y luego pues me iba cogiendo mds. Pero es que vas a los médicos y no te dan ayudas,
no te mandan a un sitio donde te puedas relacionar con gente. Que tu tengas, tener una terapia,
porque tu te ves con un problema y es tuyo. (GD del 14 de julio)[...]

Carlos: ese es mi problema. Me han mandado al psiquiatra. El psiquiatra lo tinico que te
manda es pastillas. (GD del 14 de julio)

En el analisis de clasificacion de referencias se observa como los Cls que comparten los cuidados,
registran menos menciones de sobrecarga psiquica, alteracion del estado de animo y sentimiento
de culpa (Tabla 6).
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5. CONCLUSIONES

e Los cuidados requeridos por una persona con EMEs, repercuten en la vida laboral, econé-
mica, social y sobre todo emocional de su CL

® Debido a la escasez de tiempo libre y a su sentimiento de culpa, cada vez que los Cls intentan
tomarse un respiro tienden a aislarse, generando un sentimiento de rechazo hacia su familiar.

e Lasobrecarga emocional aparece con la tristeza, amargura, depresion y sentimiento de culpa
generados por el sobreesfuerzo, la sensacion de dependencia del cuidador y el exceso de
empatia con el sufrimiento del familiar con AR y EA.

e La sobrecarga emocional se acentta cuando los Cls asumen todos los cuidados, carecen de
cuidadores formales y estan trabajando.

e La soluciéon para reducir la sobrecarga emocional, familiar propuesta por los Cls es recibir
apoyo, formal o informal, para compartir los cuidados y disminuir la carga.

e Concienciar a los CI, de que los cuidadores formales ofrecen cuidados de calidad y recurrir
a ellos en ciertas ocasiones, reduce su sobrecarga y revierte en una mejora de la calidad de

los cuidados cuando los ofrece el CI.

e Los Cls afirman que hay una gran carencia de ayudas institucionales para afrontar los cui-
dados de sus familiares.

e Los CIs expresan su necesidad de apoyo institucional, especialmente dirigido a las personas
con bajo poder adquisitivo, que son las que carecen de apoyo de cuidadores formales.
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7. TABLAS

Tabla I.

Perfil tedrico de los cuidadores informales asistentes a los grupos de discusion

Variables de segmentacion Grupo1 Grupo 2
Sexo del cuidador Hombre 3 3
Mujer § 5
Edad del cuidador De 31 a 45 anos 4 4
De 46 a 65 anos 4 4
Diagnostico del paciente AR 4 4
EA 4 4
Situacion Laboral del paciente Ama de casa 2 2
Incapacidad temporal 2 2
Al'menos 3 episodios de baja laboral 2 2
Abandono del trabajo 2 2

Tabla 2.

Perfil de los cuidadores informales asistentes a los grupos de discusion

Variables de segmentacion Grupo1 Grupo 2
Sexo del cuidador Hombre 3 4
Mujer 6 5
Edad del cuidador De 31 a 45 anos 4 B
De 46 a 65 anos § 4
Diagnostico del paciente AR ® B
EA 4 4
Situacion Laboral del paciente Ama de casa 2 3
Incapacidad temporal 3 2
Al'menos 3 episodios de baja laboral 3 2
Abandono del trabajo 2 2
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Tabla 3.

Proporcion de menciones de los aspectos emergentes en el discurso

% de % de % de Numero
menciones menciones menciones total de
Grupo 1 Grupo 2 Total menciones Asistentes*

1. Alteraciones en la vida cotidiana
Alteraciones familiares
Sobrecarga familiar

Tensiones familiares

Cambio en la vida cotidiana
Pérdida de intimidad
Alteraciones Sociales

Pérdida de oportunidades:ocio
Problemas Laborales

Pérdida de oportunidades
Problemas econdmicos
Pérdida de poder adquisitivo
Situacion econdmica
Adaptacion del hogar

2. Apoyo al cuidador
Formal

Ayudas oficiales

Cuidados formales
Residencia

Informal

Apoyo cuidador al informal
Apoyo afectivo

Falta de apoyo

Actitud sexista

3. Repercusiones de los
cuidados sobre el cuidador
Psiquicas

Sobrecarga emocional
Culpabilidad

Sentimiento de culpa

Deber de prestar cuidados
Culpabilizar al paciente de la situacion
Cuidador potencial paciente
Alteracion del estado animico
Evasion laboral
Fisicas-Sobrecarga fisica

4. Caracteristicas del paciente
Situacion del paciente

Actitud del paciente

(Grado de dependencia

5. Descripcion de los cuidados
Tiempo diagnastico

Cuidados compartidos

Tiempo como cuidador

Tipo de cuidados

Total

*Numero de asistentes que intervienen en cada aspecto emergente.

. 145 -

También estd en tu mano




Percepciones, actitudes y vivencias de los familiares de los pacientes
con enfermedades musculo-esqueléticas

Tabla 4.

Clasificacion de las menciones de sobrecarga psiquica en el discurso segiin cuidados compartidos,

disposicion de cuidador formal y situacion laboral cuidador

Variables de clasificacion Nimero de menciones
Sexo
Mujer 37
Hombre 14
Cuidados compartidos
St 15
No 32
Disponen de cuidador formal
St 0
No 12
Situacion laboral cuidador
Inactivo 0
Reduccion de jornada 3
Trabajando 40
Ama de casa 2
Tabla 5.

Clasificacion de las menciones de alteracion del estado de animo en el discurso seglin cuidados

compartidos, disposicion de cuidador formal y situacién laboral cuidador

Variables de clasificacion Ndmero de menciones
Sexo
Mujer 9
Hombre 0
Cuidados compartidos
St 1
No 6
Disponen de cuidador formal
St 0
No 1
Situacion laboral cuidador
Inactivo 0
Reduccion de jornada 6
Trabajando 2
Ama de casa 2
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Tabla 6.

Clasificacion de las menciones de sentimiento de culpa en el discurso segln cuidados comparti-
dos, disposicion de cuidador formal y situacion laboral cuidador

Variables de clasificacion Ndimero de menciones
Sexo
Mujer 8
Hombre 10
Cuidados compartidos
St
No 11
Disponen de cuidador formal
St 3
No 8
Situacion laboral cuidador
Inactivo 0
Reduccion de jornada 0
Trabajando 18
Ama de casa 0
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ANEXO |:MAPA DE DISCUSION

Buenas tardes, antes que nada, quiero darles las gracias por su asistencia y participacion. Mi

nombre es , SOy , trabajo en TAISS empresa especializada en es-
tudios de servicios de salud. El motivo por el que nos hemos reunido hoy aqui es para conocer
vuestra experiencia como cuidadores de pacientes con enfermedades musculo-esqueléticas.

Deseo que todo el mundo participe y diga en todo momento lo que libremente quiera expresar,
siempre respetando el turno de palabra. Por favor hablad de uno en uno para que se entienda
lo que cada uno aporte. Tened en cuenta que aqui no hay opiniones ni buenas ni malas, ni ver-
daderas o falsas. Todas vuestras intervenciones nos sirven para analizar y conocer aspectos re-
lacionados con los cuidadores.

Si os parece comenzamos. En primer lugar me gustaria que os presentaseis, uno por uno, co-
menzando por mi derecha, diciendo vuestro nombre, tiempo que lleva como cuidador, edad, y
el diagnostico y situacion laboral del paciente. Os agradeceria que no os extendieseis mucho
para poder tratar todos los temas por los que hoy estais aqui.

Yo os haré unas preguntas y vosotros dais vuestras opiniones y experiencias.

La discusion se hara en dos apartados principales, uno es relacionado con el paciente y otro
con los aspectos relacionados con vosotros (en el que dedicaremos mas tiempo).

e ;Como creéis que ha afectado la enfermedad a vuestro familiar, qué cambios le ha producido
en su vida, las repercusiones (emocional, social, econémico)?

® Y en vuestra vida ;como ha afectado esta situacion, cémo lo habéis afrontado?
—  Aspectos fisicos
—  Aspectos emocionales o psiquicos
—  Aspectos sociales
—  Problemas laborales
— Alteraciones familiares
—  Problemas econémicos

e ;Como percibis el cuidado a vuestro familiar? ;creéis qué es suficiente el tiempo que dedicais,
o creéis que deberias dedicarles mas tiempo?

e ;Percibis qué el paciente depende de vosotros? ;En qué medida observais que el paciente
depende de vosotros?
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En el tiempo que llevais cuidando al paciente, en algiin momento os habéis sentido mal, por
pensar que no le estabas ayudado lo suficiente?

¢Notais alguna carencia en vuestra vida cotidiana, debido a la situacién de vuestro familiar?
¢ Qué hacéis para sobrellevar estos cambios o carencias en vuestra vida cotidiana?

¢Recibis algtn tipo de apoyo para cuidar del paciente, o sois los tnicos cuidadores?
(Tenéis alguna experiencia en cuanto a ayudas oficiales, del servicio de salud, o de ayuda
social, ...?
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