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tratamiento del dolor créonico

6.2 Tratamiento en Unidades o Clinicas del Dolor El dolor esté asociado a multiples enfermedades crénicas y no entiende de
) » ) o edades, va desde la primera infancia hasta la vejez. Aungque son muchas, algunas
6.3 Satisfaccidn con el tratamiento del dolor crénico de estas patologias que cursan con dolor son las enfermedades neurolégicas,

. . reumaticas, oncoldgicas y osteomusculares.
7. Impacto en la calidad de vida gieasy

71 Impacto en la salud emocional El dolor crénico, aquel que perdura mds de tres meses, se considera como
) una enfermedad en si mismo. Afecta a las personas que lo padecen en todos los
7.2 Impacto en la autonomia ambitos de su vida: el personal, el familiar, el social, el laboral, etc. Segun la Or-

.. .y ganizacion Mundial de la Salud (OMS), el 20% de la poblacién mundial sufre dolor
7.3 Impacto en las actividades cotidianas crénico, lo que en el caso de Espaia representa el 17% de su poblacién, esto es

7.4 Impacto en el empleo y la formacion cerca de 8 millones de personas viven con dolor crénico.

8. Informacion En cuanto al impacto econémico que genera el dolor, aunque su coste total
9. Necesidades detectadas en la atenciéon y el manejo (directo e indirecto) es dificil de calcular, se estima que en Espafia supone 16.000

millones de euros anuales, es decir el 2,5 % del PIB2.
del dolor en la enfermedad crénica
Por otra parte, mds de la mitad de las personas con dolor intenso (53%) reco-

10. Bibliografia nocen que se han visto obligadas a reducir o limitar sus actividades habituales?.

1. Indi i
Indice de flguras Y tablas A pesar del alto impacto que provoca el dolor crénico, en muchas ocasiones el

11.1. Figuras dolor estd infravalorado por la propia persona que lo sufre, quien vive con resig-

naciéon, soportando el dolor como un sintoma mas de su enfermedad “principal”

11.2. Tablas y desconoce las alternativas terapéuticas a su disposiciéon que podrian mejorar
12. Anexo: cuestionario su calidad de vida.

Por otro lado, la infravaloracién del dolor y su falta de verbalizacién por parte
del paciente puede estar causada, en parte, por la falta de informacién y forma-
cion recibida, puesto que en ocasiones también el profesional sanitario que trata
a las personas afectadas por el dolor crénico desconoce esta informacion.

Ante esta situaciéon, la Plataforma de Organizaciones de Pacientes (POP) y la
Sociedad Espanola del Dolor (SED) plantean la realizacién del informe “El dolor
en la enfermedad crénica desde la perspectiva de los pacientes” para, sin pretender
Edita: Realiza: realizar un andlisis exhaustivo, contribuir a generar evidencia de la situacién biop-
Plataforma de Organizaciones de Pacientes Nephila Health Partnership, S.L sicosocial que tienen las personas que sufren dolor asociado a una enfermedad
Calle Pamplona, 32, bajos www.nephila.es crénica y que sirva de palanca de cambio en las politicas sanitarias y sociales.

28039 Madrid
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2_Objetivos

Las principales hipotesis de partida del presente estudio son, por un lado, la
creencia de que actualmente existe un infradiagnodstico del dolor cronico en Espa-
Aay, por otro, que existe en consecuencia, un infratratamiento del mismo.

A partir de estas premisas se plantea el objetivo principal de la investigacion
de identificar las necesidades biopsicosociales de las personas que viven con do-
lor créonico asociado a la enfermedad cronica. Ademads, se concretan los siguientes
objetivos especificos:

O Analizar la situacion actual del diagnéstico y la atenciéon sociosanitaria y
social del dolor crénico en las personas gue sufren una enfermedad crénica.

O Profundizar en las opciones de tratamiento y las terapias para el manejo del
dolor crénico.

O Conocer el impacto del dolor crénico en la calidad de vida de las personas
que lo padecen.

O Conocer la informacion disponible para pacientes con enfermedades croni-
cas sobre como manejar el dolor cronico.

3_ Metodologia

Con el fin de dar respuesta a los objetivos planteados se ha llevado a cabo un
estudio basado en una encuesta estructurada con una longitud de 32 preguntas
cerradas relativas a los siguientes dmbitos de andlisis: diagndstico, tratamiento,
calidad de vida e informacién.

3.1_Universo y muestra

Se ha tomado como referencia la estimacion de la OMS de 8 millones de per-
sonas afectadas con dolor en Espana? Si tenemos en cuenta solo a las personas
mayores de edad (datos del INE), el universo se cifra en 6.400.000 de personas que
ademdas debian cumplir ser residentes en Espafia y haber sido diagnosticadas de,
al menos, una enfermedad cronica o con sintomas cronificados que cursen con
dolor de forma principal o secundaria.

Del universo definido, han participado de forma voluntaria y totalmente and-
nima un total de 1739 personas con residencia en Espana. De estas, se han exclui-
do 651 cuestionarios debido, bien a que no cumplian algun criterio de cumplimen-
tacion, o a que la persona encuestada no presentaba dolor créonico a pesar de
tener diagndstico de enfermedad cronica.

Finalmente, se ha contado con una muestra total de 1088 encuestas validas
ajustadas proporcionalmente a la prevalencia de las enfermedades incluidas en
el estudio. El margen de error muestral utilizado es de £3,00% con el 95% de nivel
de confianza (p=g=0,5).

Informe: El dolor en la enfermedad crénica desde la perspectiva de los pacientes

i1k Enfermedades crénicas incluidas en el estudio <
- Artritis reumatoide - Enfermedad - Osteoporosis
- Artritis psoridsica respiratoria crénica . Alzheimer
. (EPOC, Hipertensién . Diabetes
- Artrosis
pulmonar, asma, etc.) . Cardiopatia
- Cancer . Esclerogis mUl.ti.ple . Ictus / Embolia
. Cefaleas . E.sponQ|Loqrtr|t|s . Hepatitis
. . - Fibromialgia / L
- Celiaquia . ) « Parkinson
Sindrome de fatiga L . .
. Colitis ulcerosa crénica - Uveitis no infecciosa
. . . - VIH / Sida
- Enfermedad de Crohn « Fibrosis quistica \E/ ,L/ S,
- Hidrosaneditis * Epilepsid
» Enfermedades supurativa - Otras enfermedades
neuromusculares . Lumbalgia crénica osteoarticulares
- Enfermedad renal - Lupus - Otras enfermedades

3.2_Trabajo de campo y método de recogida de la
informacion

La recogida de datos se ha llevado a cabo entre el 4 de junio y el 20 de agos-
to de 2018 mediante una encuesta on-line, difundida a través de las entidades
miembro de la POPy de los canales de difusion propios de la POPy de la SED.

El hecho de que el canal de cumplimentacién de la encuesta haya sido online
debe tenerse en cuenta a la hora de interpretar algunos resultados del estudio
(especialmente en los andlisis vinculados con la variable edad).

El diseno, seguimiento y recogida de estos datos se ha llevado a cabo me-
diante la herramienta SurveyMonkey (www.surveymonkey.com); y la explotacion
estadistica de los resultados generados con el programa SPSS Statistics 22, donde
se han creado los grdficos y tablas que facilitan la interpretacion de los datos
cuantitativos que se presentan en este informe.

3.3_Tipo de analisis

La informacion analizada se ha estructurado en 5 bloques: descripcion de la
muestra, diagndstico, tratamiento, impacto en la calidad de vida e informacion. Se
ha realizado tanto un andlisis univariante como bivariante de las variables.

a) Andlisis univariante. Andlisis descriptivo de la totalidad de variables que
componen el cuestionario.

b) Andlisis bivariante. Andlisis de las relaciones entre diversas variables del es-
tudio con el propoésito de detectar relaciones significativas que expliquen el com-
portamiento de la muestra.
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4_Descripcion de la muestra

En este blogue se presenta la fotografia actual del perfil sociodemografico de
las personas con dolor créonico que han participado en el informe “El dolor en la en-
fermedad crénica desde la perspectiva de los pacientes’, cuyo andlisis se centra en
aspectos geogrdficos, de composicion de la unidad familiar, clinicos y demogrdficos.

m Distribucién de la muestra segiin la CCAA de residencia <

Comunidad de Madrid 18%
Andalucia

Catalufa

Com. Valenciana
Galicia

Castilla y Ledn
Aragdén

Castilla La Mancha
Regién de Murcia
Canarias

Principado de Asturias
Extremadura

Islas Baleares

Pais Vasco

Cantabria

Com. Foral Navarra

0% 5% 10% 15% 20%

En la encuesta han participado personas residentes en todas las Comunidades
Autdnomas, a excepcion de la Comunidad Autdbnoma de La Rioja vy las ciudades au-
tbnomas de Ceuta y Melilla.

6 Informe: El dolor en la enfermedad crénica desde la perspectiva de los pacientes

w Distribucién de la muestra segiin el tamano de la poblacién de residencia <

6%

@ Poblacién de 10.000 habitantes o mds
Poblacién de menos de 10.000
habitantes
No lo sé

En lo relativo al entorno
geografico en el que residen
las personas encuestadas, la
mayoria de estas, el 71%, lo
hace en un espacio urbano,
esto es, con una poblacion
de 10.000 habitantes o mas.

m Distribucién de la muestra segiin el sexo

@ Mujer
Hombre

En cuanto a la distribucion de la muestra por sexos, los resultados obtenidos
en la encuesta revelan que el dolor crénico parece afectar principalmente a las
mujeres, ya que la gran mayorfa de las personas que han participado en la en-
cuesta lo son (esto es, el 88%). Esta alta representacion de la mujer puede deberse,
entre otras razones, a que varias de las patologias mds prevalentes (que presen-
taremos en el siguiente blogue), como algunas enfermedades osteoarticulares
(destacando entre ellas la fibromialgia y sindrome de fatiga crénica -41% de las
personas encuestadas-), las cefaleas crénicas (el 26%) y la artrosis (el 25%) afectan
principalmente a mujeres, debido a diferencias bioldégicas y hormonales, asi como

a los diferentes roles de género.
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Tabla 2 Distribucién de la muestra segiin la edad media <

Edad media Edad mas frecuente Edad minima Edad méaxima

46 50 18 84

m Distribucién de la muestra segtin el grupo de edad <

6% 3%

19%

@ 18-24 anos

@ 25-34 afos

35-44 afos

45-54 anos

....... 28% ® 55-64 afos
® 65y mas anos

Asimismo, se extrae que el dolor y el sufrimiento derivados de las enferme-
dades cronicas no son exclusivos de las personas de edad avanzada, sino que
muchas de las enfermedades cronicas que cursan con dolor aparecen principal-
mente en edades tempranas, en plena edad laboral, siendo la edad media de las
personas encuestadas 46 anos (tabla 2). De hecho, mds de la mitad de estas (el
60%) tienen entre 35y 54 anos, mientras que soélo el 25% tiene 55 afos o mds.

m Distribucién de la muestra segtin el nivel de estudios <

1% 12%

Sin estudios
@ Estudios primarios

Estudios secundarios (ESO, Bachiller, FP)
@ Estudios Universitarios

Informe: El dolor en la enfermedad crénica desde la perspectiva de los pacientes

Por otra parte, el nivel de estudios de la muestra se distribuye de forma re-
lativamente heterogénea entre las personas con dolor crénico, siendo lo mds
frecuente haber finalizado estudios secundarios (el 51%), seguido de los univer-
sitarios, con un 36% de personas que posee este nivel formativo. Por otra parte,
Unicamente el 13% declara tener estudios primarios o no tener estudios.

En conclusion, la mayorfa de las personas con dolor (87%) tienen, como mini-
mo, estudios secundarios.

m Distribucién de la muestra segiin la composicién del hogar <

12%

En cuanto a la composicion
del hogar, se observa que

la inmensa mayoria de

las personas (el 87%) viven
acompanadas por al menos
una persona, mientras que
solamente el 13% viven solas.

Vivo solo
@ Vivo en pareja/con otra persona
Vivo con pareja e hijos o padres
@ Vivo con mis padres

Concretamente, un tercio de ellas con otra persona (el 33%), cerca de la mitad
con su pareja e hijos y/o padres (el 42%) y el 12% con sus padres y/o madres. Por
otra parte, ninguna de las personas con dolor créonico vive en una residencia o
institucion, lo que puede estar relacionado a la edad media de los participantes
en el estudio.

Distribucién de la muestra segun la situacién profesional <

19%

O,
._..---286 @ Soy jubilado-a /Tengo una incapacidad

laboral
Soy estudiante
@ Estoy en activo: trabajo por cuenta ajena
@ Estoy en activo: soy autbnomo/a
@ Estoy en activo, actualmente de baja
laboral
@ Estoy en paro remunerado
© Estoy desempleado/a

27%
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Ademds de afectar a diferentes dmbitos de la vida diaria de las personas que
sufren dolor, que analizaremos en apartados posteriores, el dolor impacta en el dm-
bito laboral de manera significativa, ya que el 22% de quienes han participado en
la encuesta se encuentran desempleadas (7 puntos porcentuales por encima de la
tasa de desempleo actual en Espana, de acuerdo con los Ultimos datos del Instituto
Nacional de Estadistica®), estando sélo el 3% de estas en paro remunerado, hecho
gue repercute en la economia familiar.

Por el contrario, el 46% del conjunto de personas encuestadas se encuentran
laboralmente activas (bien trabajando por cuenta ajena -27%-, de forma autbnoma
-5%-, 0 hasta el 14% en situacion de baja). Unicamente el 4% de las personas con
dolor crénico encuestadas son estudiantes.

Entretanto, algo mds de una cuarta parte de las personas encuestadas (28%)
estdan jubiladas o tienen una incapacidad laboral. Al analizar la situacion laboral
de las personas en edad de trabajar, destaca que solo 1 de cada 4 personas estan
jubiladas o tienen una incapacidad laboral (el 25%), puesto que la mayor parte
de la muestra se encuentra en edad laboral.

Se concluye asi que la enfermedad crénicay el dolor tienen un impacto negativo
en la productividad laboral de la persona con dolor créonico y por tanto del Sistema.

Distribucién de la muestra segiin el grado de discapacidad reconocido <

6%

5%
o :
3..ff L 31%

A ® Entre 33-64%

Mas del 65%
@® Mas del 65% y baremo de movilidad
® Mas del 65% y baremo de tercera persona
@ No tengo reconocido ningln grado de
discapacidad
@ Nolosé

2%....

53%

De acuerdo con los datos derivados de la encuesta, se extrae que la mayoria (el
53%) de las personas con enfermedad crénica que sufren dolor crénico no tienen
reconocido ninglin grado de discapacidad.

Por otro lado, el 42% si tiene reconocida una discapacidad entre 33 y el 65% y

baremo de tercera persona. Entre estas, lo mas frecuente es tener la discapacidad
minima de entre el 33y el 64% (31%).

Informe: El dolor en la enfermedad crénica desde la perspectiva de los pacientes

m Distribucién de personas con dolor crénico asociadas a una organizacién de pacientes <

La mayoria de las personas
participantes en el estudio (el
71%) no se encuentran asocia-
das a ninguna organizacion

de pacientes. Es relevante, no
obstante, el hecho que casi1de
cada 3 personas forme parte de
una organizacion de pacientes,
cuando la informacién del aso-
ciacionismo en Espafa se cifra
entre el 3-5%. Este hecho puede
deberse al canal de difusién de
la encuesta.

m Perfil méas frecuente de la persona con dolor crénico <

No
asociado a
organizaciones
de pacientes

71%

Sin grado de
discapacidad
reconocido
53%

46 ainos

PERFIL
PERSONA
CON DOLOR

CRONICO

Reside :
.. Estudios
en poblacion .
secundarios
urbana

51%

71%

Vive
con pareja e
hijos/padres

42%

No trabaja
50%
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En suma, el perfil mayoritario o mdas frecuente de persona con dolor asociado a
una patologia créonica en Espaia corresponde a una mujer (en el 88% de los casos)
de 46 afos, con estudios secundarios (51%), gue reside en una poblacién urbana, es
decir,de 10000 habitantes o mas (71%), en familia acompanada de su pareja e hijos
o padres (42%) y no estd asociada a ninguna organizacion de pacientes. En cuanto
a su situacion laboral, la mitad de estas (50%) no estd trabajando actualmente,
debido a que estan jubiladas, desempleadas o en paro con prestaciones -50%- y
generalmente tiene reconocido ningln grado de discapacidad.

5_Diagnéstico

La complejidad para medir el dolor y sus diferentes manifestaciones puede ha-
cer que el proceso de identificacion y diagnoéstico del dolor crénico sea dificil y que
obtener este diagndstico suponga un largo camino para los pacientes que viven
con dolor. En este apartado se profundiza en la dimensién del diagnéstico del dolor
cronico, a través del andlisis de las diferentes patologias vinculadas al dolor crénico,
la duracion del diagndéstico de la enfermedad vy la evolucion del dolor, asi como el
profesional que realiza el diagnoéstico.

m Tipo de patologia crénica diagnosticada y el dolor crénico que generan <

Hidrosaneditis @ 1% ‘ ‘ ‘ ‘

Hepatitis 1%

Epilepsia 2%
Ictus / Embolia 2% ® Dolor
Colitis ulcerosa @5y ® Diagndstico

Fibrosis Quistica
Enfermedad renal
Celiaquia

Enfermedad de Crohn
Artritis psoridsica

Cancer

Cardiopatia

Diabetes

Esclerosis multiple

Lupus

Espondiloartristis
Enferm. Resp. Cronica
Osteoporosis

Enferm. neuromusculares
Neuropatias

Artritis reumatoide

Otras enferm. osteoarticulares
Otras enfermedades
Artrosis

Lumbalgia crénica
Cefaleas
Fibromialgia/Sind. fatiga crénica

40%
41%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45%

12 Informe: El dolor en la enfermedad crénica desde la perspectiva de los pacientes

Las personas con dolor cronico fueron diagnosticadas hace una media de 12
ahos de alguna patologia crénica que cursa con dolor, es decir, a la edad media de
34 anos (tabla 3).

Principalmente estas patologias son la fibromialgia o el sindrome de fatiga cro-
nica (41%), seguida de la cefalea (26%), la lumbalgia crénica (26%), la artrosis (25%)
y otras enfermedades osteoarticulares (20%). Asimismo, hasta el 23% afirma tener
diagndstico de otras enfermedades que le causan dolor crénico como el sindrome
del intestino irritable (Sll), sensibilidad guimica multiple y la endometriosis, entre
otras.

Por otro lado, otras tales como la artritis reumatoide, las enfermedades neuro-
musculares y las neuropatias afectan a entre el 10 y el 12% de la muestra.

Las patologias que afectan con dolor a un mayor nimero de personas son
las que se han sefalado anteriormente (fibromialgia, que causa dolor al 40% de
las personas encuestadas, las cefaleas al 24%, la lumbalgia al 24% y la artrosis al
23%). Por tanto, practicamente la totalidad de las personas afectadas por estas
patologias mas prevalentes padecen dolor cronico originado por su enfermedad
principal.

El conjunto de personas encuestadas lleva padeciendo dolor una media de 14
anos, lo que significa que estuvieron sufriendo dolor durante los dos anos previos a
obtener un diagnostico de algunas de las enfermedades cronicas incluidas en este
estudio (tabla 3).

Tabla 3 ARos con diagnéstico de enfermedad y evolucién del dolor crénico <

Media Moda Minimo Maximo
. Afios con diagnéstico
i de la enfermedad crénica 12 10 0 /70
. Afios padeciendo dol
i Afos padeciendo dolor 1 10 o 61

i crénico

Si se analiza el tiempo que las personas encuestadas llevan padeciendo dolor
cronico en relacion a la discapacidad que presentan, se concluye que quienes po-
seen algln grado de discapacidad llevan padeciendo dolor cronico mds anos que
quienes actualmente no tienen ninguna discapacidad reconocida: un promedio de
15 anos las que tienen "entre el 33% y el 64%" 19 anos quienes tienen "mdas del 65%",
15 anos las que tienen "mdas del 65% y baremo de movilidad" y 17 afos aquellas con
"'mdas del 65% y baremo de tercera persona’, mientras que quienes no tienen disca-
pacidad llevan sufriéndolo 12 afos (sig.:0,00; R al cuadrado: 0,040).

Plataforma de Organizaciones de Pacientes



14

m Diagnéstico concreto de dolor crénico <

60%

@ Sin diagnéstico de dolor
Con diagnéstico de dolor

La totalidad de las personas encuestadas afirma sufrir dolor crénico como
consecuencia de alguna(s) de la(s) enfermedad(es) cronica(s) que padece, por lo
gue la mayoria de ellas (el 60%) cuenta con un diagndstico concreto de dolor. Sin
embargo, es destacable que hasta el 40% de ellas no haya obtenido un diagnés-
tico de dolor crénico, a pesar de padecerlo.

En lo relativo al profesional sanitario que realizd el diagnéstico de dolor, ha
sido mayoritariamente el médico especialista de la enfermedad (en el 67% de los
casos), seguido del médico especialista del dolor en menos de una cuarta parte
de los casos (el 21%).

m Profesional que diagnostica el dolor crénico <

3% 9%

67% 21%

Médico de atencidn primaria
@ No sabe no contesta
@ Médico de urgencias

Médico especialista de mi enfermedad
@ Médico especialista dolor

Informe: El dolor en la enfermedad crénica desde la perspectiva de los pacientes

6_ Tratamiento

En este apartado se profundiza en la dimensién del tratamiento del dolor créni-
co, a través del andlisis de diversos aspectos como son: el profesional de referencia
para el tratamiento del dolor, las alternativas de tratamiento para el dolor, el proce-
so de derivacion a las unidades o clinicas del dolor y tiempo de espera vy la satisfac-
cion con el tratamiento global recibido para el manejo del dolor crénico.

6.1_ Profesional de referencia y opciones de tratamiento
del dolor crénico

m Profesional de referencia para el tratamiento del dolor <

14%

36%

Médico de familia
@ Médico especialista de mi enfermedad
@ No visito a ningln profesional

Médico especialista dolor

El dolor crénico es tratado en su mayoria por el médico especialista de la en-
fermedad principal (el 41% de los casos), ademds del médico de familia en algo
mdas de un tercio de los casos analizados (el 36%).

Los resultados de este estudio revelan que Gnicamente el 14% de las perso-
nas que actualmente viven con dolor crénico en Espana reciben tratamiento por
parte de un médico especialista en dolor y que, asimismo, hasta el 8% no visita
regularmente a ningun profesional para tratar y controlar el dolor que padecen
de forma crénica.

No obstante, este hecho es diferente para un grupo de enfermedades analiza-
das: excepcionalmente cerca de la mitad de las personas que tienen diagnostico
de neuropatia (el 42,5%) reciben tratamiento especifico por parte de un médico
especialista en dolor.

Plataforma de Organizaciones de Pacientes
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m Alternativas de tratamiento para el dolor <

6.2_ Tratamiento en Unidades o Clinicas del Dolor

80%
80%

[T s&yA Derivacién a Unidad o Clinica del Dolor <

70%
60%

50%

40% 49%

30%
20%

R
0% 7%

Tratamiento Tratamiento Le han ofrecido No le han ofrecido
fisico otras terapias alternativas

En cuanto al abanico de alternativas terapéuticas (farmacoldgicas y no far-
macoldgicas) ofrecidas por parte del médico, el tratamiento farmacoldgico es la
opcién mayoritaria (80%), aungue solo el 75% reconoce estar tomando un trata-
miento farmacolégico (figura 16).

Recomendaciones sobre habitos de vida saludable como el tratamiento fisico
(natacion, relajacion y otros tipos de ejercicio) se ofrecen solo a la mitad de los
pacientes (49%). AL13% le han ofrecido otras terapias diferentes a la farmacoloégica
o al tratamiento fisico y el 7% no ha recibido ninguna opcidon de tratamiento para
el dolor.

m Tratamiento farmacolégico para el dolor <

75% .. 25%

Toma tratamiento farmacoldgico
@ No toma tratamiento
farmacoldgico

Informe: El dolor en la enfermedad crénica desde la perspectiva de los pacientes

En lo que se refiere al tratamiento
del dolor crénico en unidades o clini-
cas especializadas, los resultados del
informe muestran que el 62% de las
personas que afirman padecer dolor
cronico nunca han sido derivadas a
una Unidad o Clinica del Dolor, ya que
la mayoria de los médicos especialis-
tas y de los profesionales de atenciéon
primaria que realizan el tratamiento
del dolor no derivan a los pacientes a
estas unidades (s6lo el 32% de los mé-
dicos de familia y el 27% de los espe- Si
cialistas les han derivado alguna vez). ® No

38%

62%

La derivacion a unidades o clinicas del dolor parece estar influenciada por di-
versas variables tales como el tipo de patologia créonica que se padezcay el hecho
de contar con diagndstico previo de dolor créonico, asi como otras variables de
calidad de vida gque se analizan en detalle en el siguiente blogue.

A pesar de que parece existir un déficit de derivacion que afecta al conjunto
de las personas participantes en el estudio, si esta se analiza segun la patologia
diagnosticada se advierte que, en el caso concreto de las personas con diagnos-
tico de neuropatias, enfermedades neuromusculares (71%), lumbalgia crénica y en-
fermedades osteoarticulares y/o espondiloartritis, si se ha realizado la derivacion
a estas unidades (82%, 71%, 67% y 56% respectivamente).

. Comparativa de la derivacién a una Unidad del Dolor segiin el diagnéstico
Figura 18
concreto de dolor
100%
80%
No derivado a
60% W —

unidad de dolor
o)
40% 49% @ Derivado a unidad

20% —@: —— de dolor —
0%

Con diagnéstico Sin diagnéstico
de dolor de dolor
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Como se apuntaba, los pacientes que cuentan con un diagnostico concreto
de dolor créonico han sido derivados en mayor proporcidén que los que no lo tie-
nen, casi la mitad de ellos (49%) frente al 23% de las personas sin diagnostico. Sin
embargo, es especialmente llamativo que la tendencia mayoritaria sea en todo
caso no derivar a las personas con dolor cronico, a pesar de haber obtenido tal
diagnéstico de dolor crénico, el 51% de estas no lo han sido (chi2=71,55; sig. 0,000).

m Tiempo trascurrido hasta la derivacién a una Unidad o Clinica del Dolor <

5% 4%

O,
16% e

15% " .

Menos de 1 mes
Entre 1-3 meses

Entre 3-6 meses

............ 14% ® Entre 6-12 meses
Entre 1y 5 ahos

® Entre 5y 10 afos
@ Mas de 10 afos

38%

En lo relativo al tiempo de espera de aquellas personas con dolor que fueron
derivadas a una Unidad del Dolor, algo mas de la mitad (54%) esperd 1 afo o mas
desde que comenzo6 a sentir dolor hasta la derivacion, siendo lo mas frecuente
haber tardado entre 1y 5 afos (el 38%).

Los resultados de los estudios existentes sobre el tratamiento del dolor créni-
Co sugieren gue los pacientes con una espera de mds de 6 meses experimentan
un deterioro en su calidad de vida y en su estado emocional general®, por lo que
resulta prioritario conseguir que estos reciban el tratamiento adecuado tan pron-
to como sea posible.

6.3_ Satisfaccion con el tratamiento del dolor créonico

Al analizar el grado satisfaccion de las personas encuestadas respecto al tra-
tamiento global recibido para el dolor, se percibe un claro estado de insatisfac-
cion, ya gue, en promedio, la valoran en 4 en una escala del 1 al 10, siendo ademas
lo mds frecuente estar muy insatisfecho/a (1 en escala del 1 al 10) (tabla 4).

Informe: El dolor en la enfermedad crénica desde la perspectiva de los pacientes

Tabla 4 Satisfaccién con el tratamiento recibido <

Satisfaccion media Moda P : P
: minimo méximo

Grado de satisfaccion Grado de satisfaccion

4 1 1 10

El perfil de profesional sanitario que trata el dolor se encuentra ligeramente
relacionado con la satisfaccion con el tratamiento. Las personas con dolor que
muestran mayor satisfaccion con el tratamiento indicado para el manejo de su
dolor son aqguellas cuyo seguimiento es realizado por el médico especialista en
dolor (51 de 10). Entretanto, quienes menos satisfechas se encuentran son las que
acuden al médico de familia para este fin (3,8) (sig. 0,00; R al cuadrado: 0,041).

7_Impacto en la calidad de vida

Segun la OMS la calidad de vida se define como la «percepcidn que tiene un
individuo de su situacién en la vida, dentro del contexto cultural y de valores en
gue vive y en relacién con sus objetivos, normas e inquietudes». Este constituye
un concepto complejo en el que se engloban factores fisicos, psiquicos y sociales
que varian segun la percepcion individual de cada persona afectada por una en-
fermedad.

El infratratamiento del dolor, derivado, entre otros motivos, del déficit de re-
conocimiento vy diagnéstico del dolor crénico como un problema de salud en si
mismo, provoca que las personas afectadas tengan que adaptar su dia a dia al
progresivo deterioro en la calidad de vida que repercute negativamente en su
salud fisica y emocional. El dolor crénico limita también otras esferas de la vida
cotidiana de quienes lo sufren, dificultando la participacion en actividades de ocio
y familiares y disminuyendo la capacidad productiva en el ambito laboral'.

En el presente apartado se realiza un andlisis del estado de salud actual de
las personas con dolor crénico conforme a las variables de movilidad, cuidado
personal, actividades cotidianas y ansiedad o depresion.

Tabla 5 Nivel de dolory estado de salud <

(escala 0-100)

Media Moda Minimo Maximo
Nivel de dolor
(escala 1-10) / ! ! P10
Estado de salud 42 50 0 99
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Las personas que han participado en el estudio declaran experimentar un ni-
vel notable de dolor, de 7 en una escala de 1 a 10. En consonancia con este dato,
estas personas perciben que su estado de salud es deficiente, puesto que lo han
valorado con una media de 42 (en una escala de 0 a 100), siendo lo mds frecuente
la puntuacion de 50.

7.1_Impacto en la salud emocional

m Ansiedad o depresién <

22% . 26%

No estoy ansioso ni deprimido
@ Estoy moderadamente ansioso

o deprimido

Estoy muy ansioso o deprimido

La presencia de dolor créonico de tal magnitud afecta, entre otros aspectos, al
estado emocional de las personas que lo sufren diariamente, tal como reflejan los
resultados de la encuesta segun los cuales el 74% de las personas encuestadas
se sienten desde moderadamente hasta muy ansiosas o deprimidas.

7.2_Impacto en la autonomia

@ Tengo algunos problemas para
caminar
Soy incapaz de caminar

32%

Informe: El dolor en la enfermedad crénica desde la perspectiva de los pacientes

No tengo problemas para caminar

En relacion con la movilidad en general, destaca que una mayoria, el 68%, pre-
senta problemas para caminar o incluso son incapaces de ello (el 63% tiene al-
gunos problemas para caminary el 5% incapacidad total para ello). Sin embargo,
como ya apuntamos al inicio del informe solamente el 42% posee algun grado de
discapacidad, de entre el 33% y mds del 65% y baremo de necesidad de tercera
persona. Por tanto, existe un 26% de las personas con dolor créonico que presenta,
como minimo, algunos problemas para andary no tiene reconocido ningln grado
de discapacidad.

El andlisis de los resultados obtenidos en relacién con los problemas de movi-
lidad sugiere que estos impactan negativamente en la situacion profesional de las
personas con dolor (figura 22). El 53,5% de quienes son incapaces de andar estan
jubiladas o tienen una incapacidad laboral, realidad que supone un importante
coste para el Sistema PUblico si se considera la edad media de las personas con
grandes problemas de movilidad debido al dolor, que es de 48 anos y que, asimis-
mo, el 22% de ellas se encuentra de baja laboral.

Entre quienes sufren algunos problemas para caminar lo mdés frecuente es es-
tar jubilado (en el 33% de los casos), aunque hasta un 20% estd trabajando ac-
tualmente por cuenta ajena a pesar de las dificultades vy el 22% se encuentra en
situacion de desempleo. (chi2=129,53; sig. 0,000).

m Comparativa de situacién profesional segtin las dificultades de movilidad <

Soy incapaz 22%

de caminar

53%

Tengo unos
problemas
para caminar

No tengo
problemas

. 42%
para caminar ?

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

@ Estoy desempleado Estoy en activo, soy @ Soy estudiante

@ Estoy en paro autbnomo/a Soy jubilado y tengo
remunerado ® Estoy en activo, una incapacidad laboral
@ Estoy en activo, de trabajo por cuenta

baja laboral ajena
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m Cuidado personal <

No tengo problemas con el
cuidado personal

@ Tengo algunos problemas para
lavarme y vestirme
Soy incapaz de lavarme y
vestirme

57%

cronica tienen algunos problemas para realizarlas (el 71%) y al 13% le resulta im-
posible.

A partir de los andlisis realizados, se ha detectado que el tratamiento que se
ofrece a las personas con dolor en unidades especificas parece estar determina-
do en cierto modo por las dificultades fisicas que experimentan las personas que
viven con dolor crénico (en cuanto a la movilidad, el cuidado personaly la realiza-
cion de actividades cotidianas) (figuras 25, 26 y 27).

La capacidad para realizar tareas relacionadas con el cuidado personal tam-
bién se ve limitada por causa del dolor crénico, aungue no con la misma intensi-
dad gue la de caminar. Cerca de la mitad de las personas que lo padecen, el 43%,
tiene algunas dificultades para asearse o vestirse y en algunos casos son incapa-
ces de ello (41% algunos problemas y 2% es incapaz).

7.3_Impacto en las actividades cotidianas

m Comparativa de la derivacién a la Unidad del Dolor segtin las dificultades
de movilidad

80%

60%

@ Derivado a

40% — unidad de dolor
20% | No derivado a
ﬁ unidad de dolor
0% |

m Actividades cotidianas <

% ...

No tengo problemas para hacer
mis actividades cotidianas

@ Tengo algunos problemas para
realizar mis actividades
Soy incapaz de realizar mis
actividades cotidianas

Por otra parte, la capacidad para llevar a cabo actividades tales como traba-
jar, estudiar, realizar tareas domésticas y/o participar en actividades de ocio se ha
visto disminuida por el dolor cronico que padecen, ya que la encuesta revela que
la gran mayoria de las personas con dolor derivado de padecer una enfermedad

Informe: El dolor en la enfermedad crénica desde la perspectiva de los pacientes

No tengo Tengo algunos Soy incapaz
problemas para problemas para de caminar
caminar caminar
m Comparativa de la derivacién a la Unidad del Dolor segtn las dificultades
de cuidado personal
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Figura 27 Comparativa de la derivacién a la Unidad del Dolor segln las dificultades
para realizar actividades cotidianas
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Se presume que la derivacion a estas unidades se demora hasta que las difi-
cultades de movilidad, la capacidad para realizar diversas actividades, asi como
el grado de discapacidad resultan algo o muy evidentes, lo que conlleva impor-
tantes limitaciones en el dia a dia de estos pacientes.

O La mayoria de las personas que no pueden caminar han sido derivadas al-
guna vez a una unidad del dolor (el 65,5%), pero mds de la mitad (el 54%) de
quienes presentan algunos problemas para ello nunca han sido derivados a
pesar de esta dificultad. Entretanto, la inmensa mayoria (el 82%) de quienes no
tienen problemas para caminar nunca han sido derivados (chi2=9752 sig. 0,000).

O En la misma lineqa, la mayor parte de quienes son incapaces de realizar sus
actividades cotidianas han sido derivados (el 61%). Entretanto, el 81y 61%
respectivamente de quienes no presentan ninguna o algunas dificultades
respectivamente nunca lo han sido (chi2=57,53 sig. 0,000).

O Igualmente, algo mas de la mitad de las personas con dolor crénico que
tienen dificultades para asearse o vestirse (54,5% y 52%) han sido deriva-
das alguna vez, pero no asi quienes tienen capacidad para llevar a cabo
estas tareas de cuidado personal (el 74% de estas no han sido derivadas)
(chi2=88,70; sig. 0,000).

O Por otra parte, en cuanto al grado de discapacidad que tienen reconocido
estos pacientes, se observa que a medida que las dificultades son mayores
para desempenar actividades cotidianas, asi como para moverse o realizar
tareas de aseo personal el grado de discapacidad es también mayor. Gene-
ralmente las personas que no presentan grandes limitaciones fisicas no tie-
nen ninguna discapacidad, mientras que quienes si tienen estos problemas
sufren mayoritariamente algln tipo de discapacidad (figuras 28, 29 vy 30).

m Comparativa del grado de discapacidad segtn las dificultades para
realizar el cuidado personal
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caminar caminar
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Mas del 65%

Més del 65% y baremo de mobilidad

Mdas del 65% y baremo de tercera persona

No tengo reconocido ningln grado de discapacidad

Figura 28 Comparativa del grado de discapacidad segtin las dificultades para
caminar
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m Comparativa del grado de discapacidad segtn las dificultades para
realizar actividades cotidianas
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7.4_ Impacto en el empleo y la formacion

m Impacto del dolor en la actividad laboral y formativa <

Tengo menor | | | | 70%
.. 87%
rendimiento 69%
Bajas
laborales

Me ausento del trabajo/ | ‘ 8%
c. educativo frecuentemente  T————————— Fs%

Falto a clases 67%

No he podido hacer | 7%

exdmenes/mi trabajo)— 5%

0% 20% 40% 60% 80% 100%

31%

Total muestra Estudiantes ® Trabajadores

En lo gue concierne a la dimension laboral y/o formativa de las personas que
viven con dolor, el impacto es relevante. El mas significativo se produce en el ren-
dimiento, ya que el 70% de las personas que realizan alguna actividad laboral o
formativa afirman tener un menor rendimiento por falta de concentracion causa-
da por el dolor.

Por otra parte, las cifras tanto de las bajas laborales como del absentismo
laboral o escolar muestran que, durante el Ultimo ano, por un lado, el 48% de las
personas en edad de trabajar han permanecido de baja por causa del dolor una
media de 47 dias y, por otro, el 38% se ha ausentado en siete ocasiones del puesto
de trabajo o centro educativo para acudir al médico como consecuencia del dolor
(tabla 6).

Entretanto, la mayoria (el 67%) de las personas con dolor crénico que son es-
tudiantes ha tenido que faltar a alguna clase y hasta el 31% no ha podido realizar
algln examen como consecuencia del dolor.

Los resultados de la encuesta sugieren que el infratratamiento del dolor que
supone la no derivacion a las Unidades del Dolor, anteriormente descrita, repercu-
te en el rendimiento laboral o formativo de los pacientes con dolor créonico, puesto
que la mayoria de las personas encuestadas que nunca han sido derivadas a una
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de estas unidades presentan un rendimiento menor, mientras que entre las que si
lo han sido alguna vez tal impacto es menor (el 75% frente al 57% respectivamente).

Por el contrario, en lo que concierne a las bajas laborales entre los pacientes
que llegan a ser derivados es mds frecuente requerir una baja como consecuencia
del dolor que entre quienes nunca han sido derivados (la mayoria del 61%, frente
al 38% respectivamente), pudiéndose deber, entre otros factores, a que el paciente
con dolor en la enfermedad crénica es derivado cuando su estado de salud esta
mas deteriorado.

Resulta necesario tomar conciencia de que el dolor créonico es un problema
de salud que impacta de forma importante a las personas que lo padecen y que
conlleva baja laboral en determinadas ocasiones. Reconocer esta situacion es ga-
rantizar el derecho a las personas con enfermedad a acceder y permanecer, en
igualdad de condiciones, en el mercado laboral.

m Comparativa de la situacién laboral segiin la derivacién a una Unidad del Dolor <

NO derivado a *
la unidad del 6%
dolor
Derivado a
la unidad del
dolor 58%
0% 20% 40% 60% 80% 100%
® Bagjas laborales Incapacidad para hacer su
Ausencia del trabajo / trabajo / exdmenes
centro de estudios por motivos Falta a clase
médicos @® Menor rendimiento

En la misma linea se advierte que existe una relacion directa entre tener un
diagnoéstico de dolor créonico v el nUmero de dias que las personas afectadas han
permanecido de baja anualmente por causa de éste (tabla 6). Concretamente, las
que tienen un diagnoéstico concreto de dolor permanecen de media 26 mdas de
baja que las que no lo tienen (59 dias, frente a 33 respectivamente. (sig.: 0,006; R
al cuadrado: 0,016).

Entretanto, quienes no han conseguido ese diagndstico afirman tener un nivel
de dolor muy similar al de quienes si lo tienen (de 6 y 7 respectivamente), lo que
evidencia el infradiagnodstico de las personas que conviven con el dolor (sig.: 0,00;
R al cuadrado: 0,054), asi como la necesidad de verbalizar y visibilizar la presencia
de éste por parte de los pacientes que no cuentan con un diagnostico de dolor.
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Tabla 6 Bajas y absentismo laboral o escolar como consecuencia del dolor <

Media Moda Minimo Maximo

Dias de baja

en el Gltimo afo 47 0 0 365

Dias de absentismo laboral/

escolar en el Gltimo ano 7 0 0 140

8_ Informacion

El objetivo de este Ultimo apartado es analizar la informaciéon con la que cuen-
tan los pacientes sobre el dolor y sobre cobmo manejar y vivir mejor con él, asi
como las fuentes a través de las que se informan y las necesidades y expectativas
con respecto a la informacién que se encuentra a su alcance.

m Informacién o formacién para tratar o vivir con el dolor crénico <

80%

60%

40% 58%

20%

o
No he recibido  Si, informacién Si, formacién
informaciéon especifica especifica
especifica

En cuanto a la informacion o formacién especifica sobre coémo tratar vy vivir
mejor con dolor crénico, una mayoria del 58% afirma no haber recibido nunca in-
formacion al respecto, frente al 36% de quienes si han recibido informacién sobre
coémo gestionarlo y el 11% formacion.

El médico especialista es la principal fuente a través de la que reciben esta
informacion o formacion (55%), ademds del principal profesional sanitario, seguido
de las organizaciones de pacientes, en el 41% de los casos, a pesar de que Unica-
mente el 29% de las personas encuestadas estan asociadas a ellas, hecho que
revela que son una fuente de informacién para el conjunto de las personas con
enfermedades. Asimismo, una cuarta parte de la muestra es informado o formado
por parte del médico/a de familia, mientras que solamente el 13% por enfermeria
(figura 34).
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Tratamiento del dolor
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m Tipo de informacién o formacién recibida para tratar o vivir con el dolor crénico <

Ejercicio fisico

Higiene postural

Otras
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Generalmente, los profesionales sanitarios y las organizaciones de pacientes
han ofrecido informacién o formaciéon a las personas con dolor sobre las siguien-
tes tematicas: ejercicio fisico (69% de los casos), tratamiento del dolor (63%) y téc-
nicas de relajacion (62%). Otros tipos de contenido recibidos han sido la higiene
postural (49%), las pautas de alimentacion (48%) y las causas del dolor (41%).

69%

m Opinidn sobre si la informacién o formacién recibida es suficiente <

82% .. 18%

No
Si
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La gran mayoria de las personas que padecen dolor asociado a una enferme-
dad cronica, consideran que les falta informaciéon o formacion necesaria para tra-
tarlo y vivir mejor con él, con independencia de quien sea el profesional sanitario
u organizacion gue la ofrezca. No obstante, las personas encuestadas que se in-
forman a través de las organizaciones de pacientes son quienes mas informacion
echan en falta a este respecto, el 74,5% opina que no tienen toda la informacion
necesaria, frente al 67% de las que son informadas por medio de su médico de
atencién primaria y del especialista respectivamente y el 65% de enfermeria (figu-
ra 37). Este hecho puede deberse, en parte, a que el perfil de paciente usuario de
las organizaciones como via de informacion suele ser mdas critico y demandante
que la poblacion general.

Figura 37 Comparativa de la informaciéon que poseen los pacientes seglin el profesional <
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En concreto, los temas sobre los que les gustaria recibir mas informacion a la
mayoria de las personas con dolor cronico son fundamentalmente el tratamiento
del dolor (70%) vy las técnicas de relajacion (51%). Ademas, las causas del dolor, el
ejercicio fisico y las pautas de alimentacidén son temas sobre los que en torno al
45%-47% de estas estarian interesadas en ser informadas o formadas.

9_ Necesidades detectadas en la atencidony el
manejo del dolor en la enfermedad crénica

En este apartado se presentan las principales conclusiones derivadas del anda-
lisis de cada una de las dimensiones relacionadas con el dolor en la patologia
cronica, como son el diagnoéstico, tratamiento, calidad de vida e informacion del
dolor, ademas de una serie de propuestas de mejora dirigidas a cubrir las necesi-
dades biopsicosociales identificadas.

Perfil y diagnéstico

El perfil mayoritario o mdas frecuente de persona con dolor asociado a una
patologia crénica en Espana corresponde a una mujer de 46 anos, con estudios
secundarios, que reside en familia en una poblacién urbanay que no se encuentra
asociada a ninguna organizacion de pacientes. En cuanto a su situaciéon laboral,
se encuentra laboralmente inactiva y no tiene reconocido ningln grado de disca-
pacidad.

Las patologias crénicas que ocasionan dolor a un mayor niimero de perso-
nas de la muestra analizada son principalmente la fibromialgia (40%), las cefa-
leas (24%), la lumbalgia (24%) y la artrosis (23%), coincidiendo con la prevalencia
de estas enfermedades en la muestra, por lo que practicamente la totalidad de
las personas afectadas por cada una de estas sufren dolor cronico.

Sin embargo, hasta el 40% de las personas que han participado en la en-
cuesta por el momento no han obtenido un diagnéstico de dolor crénico, lo
que evidencia la necesidad actual de visibilizar la presencia del dolor asociada a
la patologia cronica, asi como de reforzar la educaciéon sanitaria a pacientes con
dolor créonico para favorecer su empoderamiento.

En cuanto al grado de discapacidad de las personas que padecen dolor cro-
nico, cerca de la mitad de estas (42%) posee algln grado de discapacidad, que
puede oscilar entre el minimo grado de “entre el 33% y el 64%" hasta "mds del 65%
y baremo de tercera persona’. Estas, padecen especialmente las secuelas de la pa-
tologia crénica, ya que en promedio llevan padeciendo dolor crénico 4 anos mas
que quienes actualmente no tienen ninguna discapacidad reconocida (16 frente a
12 afos respectivamente).

Segun revelan los resultados de este estudio, muchas de las personas afec-
tadas por el dolor en la enfermedad crénica se encuentran en plena edad de
trabajar, esto es 46 anos. Por este motivo, el dolor impacta en el ambito laboral
y econdmico de las personas que lo padecen, como muestra el 22% de personas
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con dolor créonico en Espana que se encuentran desempleadas, de las cuales Uni-
camente el 3% de estas percibe una prestacion de desempleo. Resulta, asimismo,
especialmente llamativo que 1 de cada 4 personas estdan jubiladas o tienen una
incapacidad laboral (el 25%), siendo la edad media de este grupo de 53 afos.

Particularmente los problemas de movilidad parecen impactar negativa-
mente en la situacién profesional de las personas con dolor, ya que los resul-
tados muestran que el 53,5% de quienes tienen grandes dificultades para andar
estdn jubiladas o tienen una incapacidad laboral.

Tratamiento

El principal profesional de referencia en el tratamiento del dolor crénico es
el médico especialista de la enfermedad central en el 41% de los casos, mien-
tras que Unicamente el 14% de las personas encuestadas reciben tratamiento por
parte de un médico especialista en dolor.

En cuanto a las opciones terapéuticas que se ofrecen al paciente que vive con
dolor crénico, se detecta una ausencia de tratamientos al margen del farmaco-
légico que es el que se ofrece de forma mayoritaria (80%). Las recomendaciones
de hdabitos saludables como el ejercicio fisico (natacion, relajaciéon vy otros tipos de
ejercicio) y otras terapias se ofrecen en menor medida, al 49% vy 13% de los encues-
tados.

Se percibe un claro estado de insatisfaccién respecto al tratamiento global
recibido para el dolor, entendiendo aqui todas las opciones de tratamiento an-
teriormente mencionadas (promedio de 4 en una escala del 1 al 10). Solo estéan
minimamente satisfechas aquellas personas cuyo dolor estdé siendo tratado por
un médico especialista en dolor (51). Se constata asi la clara insatisfaccion del
paciente cuya expectativa es eliminar el dolor causado por su enfermedad.

En cuanto al tratamiento del dolor en unidades especializadas se advierte
que los pacientes con dolor crénico se encuentran infratratados, puesto que la
mayoria de las personas que lo padecen, el 62%, nunca han sido derivadas a una
Unidad del Dolor. Ademads, entre quienes consiguieron ser derivadas a una de es-
tas unidades (el 69%), esperd 1 afo o mds desde que comenzd a sentir dolor hasta
ser derivado y el 31% esperd mds de 5 anos.

Se concluye que la tendencia mayoritaria es no derivar a las personas con do-
lor créonico a una unidad especializada, a pesar de hayan podido obtener un diag-
nostico de dolor cronico (el 51% de quienes lo tienen nunca han sido derivadas).

Calidad de vida

Este infratratamiento e infradiagnoéstico del dolor créonico entendido como un
problema de salud en si mismo, provoca que las personas afectadas tengan que
adaptar su dia a dia al impacto y evolucion propios de éste, por lo que un buen
tratamiento del dolor, como o es de su enfermedad principal, se plantea como
necesidad esencial para la mejora de la calidad de vida de las personas que viven
con él. Concretamente, las personas que han participado en el estudio mani-
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fiestan vivir con un nivel notable de dolor (de 7 en una escala de 1a 10) y en este
sentido perciben que su estado de salud es deficiente (una media de 42 puntos en
una escala de 0 a 100).

Este nivel de dolor parece interferir en el desarrollo de actividades cotidia-
nas, asi como en funciones basicas de movilidad y cuidado personal de gran
parte de las personas afectadas por dolor crénico (el 68% presenta problemas
o imposibilidad para caminar; v la gran mayoria tienen algunos problemas para
realizar ciertas actividades cotidianas o les resulta imposible -el 84%-).

Es de gran relevancia analizar como el dolor cronico impacta en la salud emo-
cional de las personas que lo padecen y que, como se destacaba anteriormente,
tienen la expectativa de eliminarlo de su dia a dia. Tres de cada cuatro personas
encuestadas (74%) afirma que se siente entre moderadamente y muy ansiosas
o deprimidas. El propio dolory sus consecuencias (insomnio, fatiga, menor rendi-
miento, etc.) pasa a ser el protagonista de la vida de las personas y sumando, tal
como reflejan los datos, una enfermedad mds, la mental.

En la esfera laboral el impacto del dolor es también relevante, especial-
mente en lo referente al rendimiento, ya que el 70% de las personas que realizan
alguna actividad laboral o formativa afirman tener un menor rendimiento por
falta de concentracion causada por los efectos del dolor, como pueden ser el can-
sancio, el insomnio o la depresion.

El andlisis del conjunto de resultados sugiere que el diagnostico y tratamiento
del dolor créonico se realiza con cierta demora, una vez que, por un lado, las difi-
cultades de movilidad y la capacidad para realizar diversas actividades resultan
algo o muy evidentes y, por otro, este impacta en el su rendimiento laboral o for-
mativo. Por tanto, se detecta la necesidad de agilizar el diagndstico y tratamiento
del dolor en la enfermedad con el fin de garantizar tanto la mejora de la calidad
de vida del paciente, como la reduccion de la carga econdmica derivada de éste.

Informacién

En lo relativo a la informacion que disponen las personas con dolor crénico se
concluye que el médico especialista es la principal fuente de informacién o for-
macién (en el 51% de los casos), seguido de las organizaciones de pacientes (41%).

No obstante, la gran mayoria de estas manifiestan la necesidad de recibir
informacién o formacién para tratary vivir mejor con el dolor, con independen-
cia de quién sea el profesional sanitario u organizacion gue la ofrezca. Por ello, los
temas sobre los que estarian interesados en recibir mas informacion serian fun-
damentalmente el tratamiento del dolor (70%) y las técnicas de relajacion (51%).

A partir de estas conclusiones, se plantean las siguientes propuestas dirigi-
das a la mejora de la situacion actual de la atencion y el manejo del dolor en la
enfermedad cronica, asi como a reducir su impacto en la calidad de vida de los
pacientes que viven con él.
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Propuestas de mejora de la atencién y el manejo del dolor en la
enfermedad créonica desde la perspectiva de los pacientes:

1. Visibilizar la presencia del dolor asociado a la enfermedad cré-
nica por parte del paciente, verbalizando su existencia y el impacto que
provoca en su vida y en la de su familia.

2. Fomentar la valoracion del dolor que causa la enfermedad cré-
nica a los pacientes, por parte de los profesionales sanitarios y sociales,
incorporando la atencién integral al dolor en el plan terapéutico.

3. Impulsar la mejora del diagnéstico precoz y el tratamiento del
dolor crénico. Actuar precozmente en el abordaje del dolor impacta po-
sitivamente en las dimensiones personal, social, laboral, familiar y eco-
némica del paciente y también reduce la carga de la enfermedad para el
Sistema Sanitario y Social.

4. Abordar la enfermedad crénica de forma multidisciplinar y coor-
dinada, entre profesionales sanitarios, incluido el especialista en dolor
desde la perspectiva de la necesidad biopsicosocial del paciente, hacien-
do realidad la atencion centrada en la persona.

5. Formar en la atencién del dolor a los profesionales sanitarios im-
plicados en el manejo de las enfermedades cronicas.

6. Impulsar la creacién de las Unidades del Dolor necesarias en Es-
pafa para mejorar el tratamiento y abordaje multidisciplinar del dolor.

7. Revisar los baremos de la discapacidad y la dependencia para
que se recoja el dolor crénico como un aspecto gque limita la vida de las
personas.

8. Generar informacién y recursos dirigidos a pacientes con dolor
cronico, desde la perspectiva global de las enfermedades cronicas para
promover el conocimiento positivo: tratamiento necesario, habitos de
vida saludable, adherencia terapéutica, etc. Asegurar que esta informa-
cion y recursos llega de forma efectiva a los pacientes y sus familias.

9. Tener en cuenta la perspectiva de género en la atencién al dolor
dado el alto impacto que provoca en la mujer.

10. Retomar la Estrategia para el Abordaje de la Cronicidad en el
Sistema Nacional de Salud para asegurar el derecho de las personas con
enfermedad créonica a mantener y mejorar su calidad de vida, incluyendo
la atencién al dolor crénico como palanca para la sostenibilidad de los
Sistemas Sanitario y Social y contribuyendo a disminuir la discapacidad y
la dependencia, fomentando asi la autonomia de las personas.
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12_ Anexo Cuestionario

Buenos dias/tardes,

Muchas gracias por acceder a participar en este estudio dirigido a personas
con enfermedad crénica o sintomas cronificados que conviven con dolor. Antes de
responder este cuestionario, lee atentamente las preguntas y sé sincero/a, no existen
respuestas correctas ni incorrectas. En la mayoria de las preguntas debes marcar
una opcion en la respuesta que consideres que se adecua a tu situacion y, en otras,
te indicaremos que puedes marcar mdas de una respuesta.

Tu colaboracién es muy importante para seguir avanzando en la mejora de la
calidad de vida de las personas que conviven con el dolor crénico. Este cuestionario
es andénimo v la informacion es confidencial.

Este estudio estd promovido por la Plataforma de Organizaciones de Pacientes con la colaboraciéon de la
Sociedad Espafiola del Dolor.

CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS

1. Comunidad Auténoma
de residencia:

Andalucia

Aragbén

Asturias, Principado de

Canarias

Cantabria

Castilla y Ledn

Castilla - La Mancha

Catalufa

Ceuta

Comunidad de Madrid

Comunidad Foral de Navarra

Comunidad Valenciana

Extremadura

Galicia

Islas Baleares

La Rioja

Melilla

Regién de Murcia

Pais Vasco

Resido fuera de EspafA

Si

2. ¢;Vives en una poblacién de No
menos de 10.000 habitantes? p
No lo sé
Hombre
3. Sexo:
Mujer
4.Edad:
Sin estudios

5. Nivel de estudios
finalizados:

Estudios primarios

Estudios secundarios (ESO, Bachiller, FP)

Estudios universitarios

6. Composicién del hogar,
écon quién vives?

Vivo solo/a

Vivo en pareja/con otra persona

Vivo con pareja e hijos o padres

Vivo con mis padres

Vivo con 3 o mds personas (hijos/as, padres/

madres, etc.)

Vivo en una residencia/institucién
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7. Situacién
profesional:

8. (Tienes reconocido algin
grado de discapacidad?:

DIAGNOSTICO

Diagnéstico

9. Marca las enfermedades
crénicas que tienes
diagnosticadas (puedes
marcar mds de una)

Artritis reumatoide

Artritis psoridsica

Artrosis

Cancer

Cefaleas

Celiaquia

Colitis ulcerosa

Enfermedad de Crohn

Enfermedades neuromusculares

Enfermedades osteoarticulares

Enfermedad renal

Enfermedad respiratoria crénica

Esclerosis Multiple

Espondiloartritis

Fibromialgia / fatiga crénica

Fibrosis Quistica

Hipertensién pulmonar

Hidrosaneditis
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(Continuacién)

9. Marca las enfermedades
crénicas que tienes
diagnosticadas (puedes
marcar mas de una)

Lumbalgia crénica

Lupus

Osteoporosis

Alzheimer

Diabetes

Cardiopatia

Neuropatias

Ictus / embolia

Hepatitis

Parkinson

Uveitis no infecciosa

VIH/Sida

Epilepsia

Otra/s (indicar)

No tengo diagnosticada ninguna

enfermedad crénica

Dolor

Soy jubilado-a / tengo una incapacidad
laboral

Soy estudiante

Estoy en activo: trabajo por cuenta ajena
Estoy en activo: soy autbnomo/a

Estoy en activo, actualmente de baja laboral
Estoy en paro remunerado

Estoy desempleado/a

Entre 33-64%

Més del 65%

Mds del 65% y baremo de movilidad

Mdas del 65% y baremo de tercera persona
No tengo reconocido ningln grado de
discapacidad

No lo sé

10. De las enfermedades
crénicas que has marcado
que tienes diagnosticadas,
indica cudles te causan
DOLOR crénico (puedes
marcar mas de una)

Artritis reumatoide

Artritis psoridsica

Artrosis

Cancer

Cefaleas

Celiaguia

Colitis ulcerosa

Enfermedad de Crohn

Enfermedades neuromusculares

Enfermedades osteoarticulares

Enfermedad renal

Enfermedad respiratoria crénica

Esclerosis Mdltiple

Espondiloartritis

Fibromialgia / fatiga crénica

Fibrosis Quistica

Hipertensiéon pulmonar

Hidrosaneditis

Lumbalgia crénica
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(Continuacién)

10. De las enfermedades
crénicas que has marcado
que tienes diagnosticadas,
indica cudles te causan
DOLOR crénico (puedes
marcar mds de una)

Lupus

Osteoporosis

Alzheimer

Diabetes

Cardiopatia

Neuropatias

Ictus / embolia

Hepatitis

Parkinson

Uveitis no infecciosa

VIH/Sida

Epilepsia

Otra/s (indicar)

Ninguna enfermedad crénica me causa

dolor crénico

11. ¢(Cuéntos aios hace que te
diagnosticaron una enfermedad crénica?

12. ;Cudntos anos llevas con dolor crénico?

13. ¢(Tienes un diagnéstico
concreto de dolor crénico?

Si

NO

14. ;(Qué profesional te
diagnosticé dolor crénico?

Médico atencién primaria

Médico de urgencias

Médico especialista de mi enfermedad

Médico especialista dolor

No sabe / No contesta

TRATAMIENTO

16. ¢(Estds tomando tratamiento Si
farmacolégico especifico para el dolor? NoO
17. ¢{Te han derivado alguna vez a una of
Unidad del Dolor / Clinica del Dolor? NO

18. (Cudnto tiempo pasé desde que
tenias dolor hasta que fuiste derivado a
la Unidad del Dolor?

p.19

Menos de 1 mes

Entre 1-3 meses

Entre 3-6 meses

Entre 6-12 meses

Entre 1y 5 afos

Entre 5y 10 afos

Mas de 10 afios

19. Indica en una escala de 1al 10, tu
satisfaccion con el tratamiento recibido
para el dolor (1 es muy insatisfecho y 10
es muy satisfecho)

2| 3|4 5|6|7 |8 |9

20. (A qué profesional médico visitas
regularmente en relacién al tratamiento
de tu dolor?

Médico de familia

Médico especialista de mi enfermedad

Médico especialista en dolor

No visito a ningln profesional

p.15

INFORMACION Y CALIDAD DE VIDA

15. ({Tu médico te ha ofrecido

alternativas de tratamiento

para el dolor? (puede marcar
mas de una)

Si, me ofrecié tratamiento farmacolégico

Si, me ofrecié tratamiento fisico (ejercicio, natacién,

relajacion, etc.)

21. (Eres socio de una Si
organizacién de pacientes?
No
No

22. ;Has recibido informacién o
formacién especifica sobre cémo
tratar o vivir mejor con dolor crénico?
(puede marcar mds de una)

Si, informacién (dipticos, folletos, etc.)

Si, formaciéon

Si, me ofrecid otras terapias (indicar cudles)

No
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23. ;Quién te ha ofrecido/ofrece
informacién o formacién? (puede
marcar mds de una)

Médico de familia

Médico especialista

Enfermeria

Organizacién de pacientes

Otros (indicar):
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INFORMACION Y CALIDAD DE VIDA

Pautas de alimentacién Tengo un menor rendimiento por falta de concentracién
24. ;Qué tipo de contenido de Ejercicio fisico Falto a clases debido al dolor p. 31
informacién o formacién recibiste?
(puede marcar mas de una) Higiene postural 29. Indica en qué medida te afecta No he podido hacer examenes mi trabajo debido al

.. . p. 31
Técnicas de relajacién p.19 el dolor C'I. tu actividad profesional dolor
o formativa (puedes marcar mas de

Causas del dolor una) (pregunta no obligatoria) Tengo que ausentarme de mi puesto de trabajo/centro

Tratamiento del dolor educativo frecuentemente por motivos médicos

Otras: Falto a mi trabajo por bajas laborales

Pautas de alimentacion No realizo ninguna actividad profesional ni formativa p.32

25. Indica sobre qué tema/s te gustaria Ejercicio fisico
recibir més informacién o formacién
(puedes marcar mas de una respuesta):

30. ¢Puedes indicarnos cuantos dias del Gltimo afio has estado de baja por causa del

Higiene postural dolor? (si no has trabajado en el Gltimo afo, indica cero)

Técnicas de relajacion

31. (Puedes indicarnos en el Gltimo afio cudntas veces te ha ausentado de tu puesto de trabajo/
centro educativo para ir al médico por causa del dolor? (si no trabajas ni estudias, indica cero)

Causas del dolor

Tratamiento del dolor

Otras (indicar cudles): 32.Indique del 0 al 100 tu valoracién de tu estado de salud (donde 100 es el mejor

estado de salud que puedas imaginary 0 el peor)

No necesito recibir informacién o formacién

26. (Considera que tienes toda la Si
informacién que necesitas sobre cémo
tratar y vivir con dolor crénico? No

27. Indica cudl es tu nivel de dolor en el
dia de HOY (escala 1al 10, donde 1 es sin
dolory 10 dolor insoportable)

28. Marca la respuesta de cada apartado que mejor describa tu estado de salud HOY

No tengo problemas para caminar

Movilidad Tengo algunos problemas para caminar

Soy incapaz de caminar

No tengo problemas con el cuidado personal

Cuidado personal Tengo algunos problemas para lavarme o vestirme

Soy incapaz de lavarme o vestirme

No tengo problemas para hacer mis actividades
Actividades cotidianas (p.ej. cotidianas
trabajar, estudiar, hacer

las tareas domésticas,
actividades de ocio, etc. dades cotidianas

Tengo algunos problemas para realizar mis activi-

Soy incapaz de realizar mis actividades cotidianas

No estoy ansioso ni deprimido

Ansiedad/depresién Estoy moderadamente ansioso o deprimido

Estoy muy ansioso o deprimido
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