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1. INTRODUCCION

1.1. Justificacidon del estudio

La lucha contra la exclusion del mercado laboral de las personas con discapacidad y las regiones menos de-
sarrolladas ha constituido desde hace décadas una de las prioridades més importantes de la Estrategia Europea
por el Empleo. Una labor realizada en nuestro pais por la Fundacion ONCE, entidad ampliamente reconocida y
distinguida en este aspecto por su actividad diaria y empefio por fortalecer el tejido asociativo dedicado a visibi-
lizar y promover la inclusién social de todas aquellas personas que tienen una discapacidad reconocida.

Cobra sentido por ello que este estudio haya sido posible gracias a la convergencia de estos intereses en
la convocatoria Fondo Social Europeo, a través de la cual se reconoce a la Fundacién ONCE la intermediacion
para hacer posible la participacién en la cofinanciacién europea a entidades que trabajen con la discapacidad
mediante proyectos enmarcados directamente en el Programa Operativo de Inclusion Social y Economia So-
cial 2014-2020 y, en concreto, con el Objetivo Temético relativo a aumentar el nimero de proyectos promo-
vidos por entidades que trabajan para la integracién sociolaboral de personas con discapacidad en situacion
o riesgo de exclusién social. Se permiten, para lograrlo, la realizacién de estudios que sefialen la realidad
sociolaboral de colectivos especificos de personas con discapacidad con dificultades especiales en acceder
al mercado laboral, que identifiquen los factores limitadores de acceso al empleo, las problematicas sociales,
econdmicas, legales, etcétera, asi como los que concluyan con propuestas de mejora de los programas de
empleo y de las politicas publicas.

En lo que respecta a la Coordinadora Nacional de Artritis (ConArtritis) y a la Confederacion de Asociaciones
de enfermos de Crohn y Colitis Ulcerosa de Espafia (ACCU Espafia), el interés por comprender y solucionar
conjuntamente las limitaciones laborales asociadas a estas y otras patologias inflamatorias inmunomediadas
(IMID) surge desde el momento en que estas enfermedades han sido descritas y encuadradas en la literatura
cientifica dentro de un mismo bloque de enfermedades que comparten sintomas, diagnésticos, tratamientos,
y, lo que es mas importante, practicamente la misma realidad que afrontar en el dia a dia.

Lamentablemente, en Espafia hasta el momento muy poco se conoce sobre el impacto que las enfermeda-
des IMID producen en la carrera profesional de las personas que las padecen y que se encuentran en activo,
asi como de las barreras y nivel de protecciéon que reciben desde nuestro ordenamiento juridico, o de las me-
didas que se podrian llevar a cabo para atenuar las limitaciones que las personas con IMID expresan cuando
describen el impacto que les supone . Tampoco se conoce, en consecuencia, cdmo afectan a la poblacién
extremena objeto de este estudio.

De esta forma, con el propésito de contar con informacién y desarrollar estrategias que faciliten el acceso,
permanencia y progresion en el mercado laboral de las personas con enfermedades IMID en Extremadura, era
necesario evaluar por medio de un estudio de investigacién cuantitativa lo relativo a las caracteristicas de las
personas con IMID, su realidad laboral, expectativas e incluso sus propuestas de cara a priorizar acciones de
intervencién que nos ayuden a evitar el aislamiento, discriminacién y exclusién de este colectivo de personas
que representa al 6% de la poblacion espafiola.

1.2. Antecedentes

Las enfermedades IMID son un grupo heterogéneo de mas de cien patologias que afectan a un 5-7% de la
poblaciéon occidental y causan una morbilidad, mortalidad y pérdida econémica significativa para quienes las
padecen. Entre otras, han sido descritas las siguientes patologia: artritis reumatoide, colitis ulcerosa y enfer-
medad de Crohn, sarcoidosis, diabetes mellitus tipo | y esclerosis multiple.

El término aparecié por primera vez en el afio 2002 en el articulo “Enfermedades inflamatorias inmunome-
diadas (I.M.1.D.s): economia y costes clinicos”, después de que investigadores observaran que enfermedades
no relacionadas inicialmente a nivel clinico, como por ejemplo la colitis ulcerosa y la espondilitis anquilosante,
tenian una desregulacién inmune muy similar. Este hecho derivé en un cambio de paradigma en el manejo
terapéutico de estas patologias, que pasé de estar basado en el alivio de los sintomas ocasionados por el
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6rgano afectado, a fundamentarse en la consideraciéon del mecanismo molecular que subyace en el desarrollo
de la enfermedad. La evidencia mas convincente que vinculé la fisiopatologia comun con el tratamiento com-
partido de las IMID aparecié con los inhibidores del TNF-QL que resultaron ser eficaces en el tratamiento de
patologias, a priori, muy dispares, como la artritis reumatoide, la enfermedad de Crohn y la psoriasis, asi como
de diversas enfermedades inflamatorias huérfanas.

Con todo, el concepto IMID contintia debatiéndose en la comunidad cientifica al abarcar una amplia gama
de patologias con elementos comunes, pero que a su vez poseen repercusiones muy diferentes. Lo que no
significa que la esencia de este grupo de enfermedades deje de ser la misma. Y es que todas tienen en comun
la aparicién de una respuesta inmune que es excesiva e inapropiada, causada, magnificada o acompanada por
una regulaciéon anémala de las citoquinas, y que termina provocando una lesién inflamatoria, crénica, muchas
veces severa de cualquier érgano o sistema.

Por consiguiente, debido a la complejidad del concepto y a que las patologias que pueden considerarse
son numerosas, el primer estudio de prevalencia de las enfermedades IMID en poblacién espafiola, elaborado
por la Universidad Rey Juan Carlos a través de la Catedra de Evaluacién de Resultados en Salud (2017), propu-
so acotar el perimetro a un nimero reducido de enfermedades, justificando su decisién en que seleccionaron
las enfermedades maés prevalentes y con un mayor impacto social, y en que, ademas, las IMID seleccionadas
eran aquellas que en mayor nimero de ocasiones se han estudiado de manera conjunta por compartir unos
criterios clinicos y fisiopatolégicos y la necesidad de una respuesta organizativa diferencial que favorezca la
coordinacién entre especialistas y un abordaje multidisciplinar.

El listado final fue el siguiente:

- Artritis psoriasica. - Hidradenitis supurativa.

- Artritis reumatoide. - Lupus.

- Colitis ulcerosa. - Psoriasis.

- Enfermedad de Crohn. - Sarcoidosis.

- Espondilitis anquilosante. - Uveitis inmunomediadas.

El perfil del paciente de las IMID es variable, aunque de forma general todas pueden aparecer a partir de la
juventud (15-30 afios) y se desarrollan con mayor frecuencia a partir de los 40-60 afios de edad. Por tanto, al afec-
tar a un porcentaje tan amplio de nuestra poblacién, en su mayoria personas en edad laboral, las IMID tienen un
enorme impacto en la sociedad, siendo una fuente importante de incapacidad, discapacidad y cronicidad.

El término IMID (Immune Mediated Inflammatory Diseases o enfermedades inflamatorias inmunome-
diadas en espariol) engloba un grupo heterogéneo de enfermedades que comparten mecanismos patogé-
nicos y un manejo clinico y terapéutico comuin. Afectan a mas de 2,5 millones de personas en Espafa y se
asocian con una elevada morbilidad y gran impacto en la calidad de vida de las personas que las padecen.

En esencia, todas las IMID comparten una alteracion del sistema inmune relacionada con la desregulacién
de citoquinas implicadas en el proceso de inflamacién que provoca un dafio crénico que puede afectar a dis-
tintos sistemas organicos.

Dependiendo del érgano afectado (piel, articulacién, intestino, ...) nos encontramos con distintos patrones
que definen las diferentes IMID entre las que se encuentran la artritis reumatoide, la enfermedad de Crohn, la
colitis ulcerosa, la psoriasis, las espondiloartritis, el lupus y la uveitis entre otras.

Debido a su patogenia comin y a que comparten genes de susceptibilidad y factores de riesgo, es frecuente
la aparicion de varias IMID en el mismo paciente (co-ocurrencia) y la agregacion familiar de multiples IMID.

Ademas, las personas con IMID tienen un mayor riesgo de padecer comorbilidades y complicaciones
derivadas de los efectos crénicos de la inflamacién como factores de riesgo cardiovascular, sindrome meta-
bdlico, diabetes, depresidn, higado graso o enfermedad renal lo que complica el manejo de estas enfermeda-
des y provoca un alto grado de morbilidad y discapacidad.
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Independientemente del 6rgano afectado, el objetivo que se persigue con el tratamiento de las IMID es
idéntico: controlar la inflamacién, prevenir el dafio tisular, mejorar la calidad de vida y, siempre que sea posi-
ble, conseguir la remision a largo plazo. Las IMID requieren de la implicacion de varios especialistas y de un
elevado uso de recursos sanitarios.

Enfermedades IMID, gravedad y empleo

Una caracteristica comun a todas las enfermedades IMID es que cursan por brotes (fases activas) y periodos
de remisién (fases inactivas). Con el fin de detectar y predecir las fases activas, cada vez se emplean mas pa-
rametros clinicos y biomarcadores con los que conocer la evolucién que puede seguir una persona con IMID
concreta. Sin embargo, lo cierto es que ni existen para todas las patologias ni son del todo precisos Asi que
las personas se ven forzadas a tomar decisiones y a desarrollar su vida diaria con la incertidumbre de si la en-
fermedad que tienen diagnosticada volvera a manifestarse, o no, y con qué duracién y severidad.

Como ejemplo, de estas decisiones, en el ambito laboral las personas con IMID se plantean, entre otras, re-
nunciar a continuar en activo aunque no tengan reconocida una incapacidad o una pensién; rechazar pre-
sentarse a una oferta de empleo por estar con la enfermedad activa y creer que se no se tiene disponibilidad
inmediata; utilizar dias de vacaciones para ocultar los ingresos hospitalarios en la empresa sin conocer que
quizas sean necesarios méas dias de baja a lo largo del afio que hagan esta medida ineficaz. De igual modo,
las personas afectadas también han de ver como en su entorno se toman decisiones en base a estas mismas
creencias, acertadas o no, de coémo inciden las enfermedades IMID en cada caso particular. Entre estas decisio-
nes mas relevantes, se encuentran los casos en los que se toman decisiones como la contratacién o renovacién
de una persona con IMID basadas en prejuicios y estereotipos sobre la cronicidad y la patologia en si.

Sin embargo, lo cierto es que cada paciente cursa diferente, o, a modo de simplificarlo, en base a su propia
categoria segln se les catalogue clinicamente como leves, moderados o graves. Unos subgrupos de enferme-
dad, estos, que han sido también utilizados en diferentes estudios de costes de cara a detallar la cifra mas real
y precisa posible de la verdadera factura de las enfermedades IMID en los sistemas sanitarios. Por ejemplo,
el "Proyecto IMID" desarrollado por la Catedra de Evaluacién de Resultados en Salud de la Universidad Rey
Juan Carlos, un panel de expertos definié la proporcién de pacientes en cada una de las tres categorias de
gravedad o compromiso funcional (ver tabla 1).

Tabla 1. Proporcion de pacientes en cada una de las tres categorias de gravedad o compromiso
funcional definidas para las IMID (Proyecto IMID. URJC 2017)

Pacnentes

Artritis reumatoide Media 100.0 - -
Enfermedad de Crohn Leve 42.5 Moderada 43.4 Grave 14.1
Colitis ulcerosa Leve 46.3 Moderada 441 Grave 9.6
Psoriasis Leve 82.0 Grave-moderada 18.0 - -
Artritis Psoriasica Periférica 70.5 Axial 55 Mixta 24.0
Espondilitis anquilosante Axial 70.0 Mixta 30.0 - -
Lupus eritematoso sistémico  No grave 48.5 Grave 515 = =
Uveitis no infecciosas Leve 64.5 Grave 35.5 - -
Hidradenitis supurativa Hurley | 70.0 Hurley Il 25.0 Hurley Il 5.0
Sarcoidosis Leve 80.0 Moderada 15.0 Grave 5.0

Lo que no se habia medido e interpretado, hasta este estudio de impacto laboral, era si esta clasificaciéon
nos podria ayudar a encontrar diferencias a nivel social, educativo y laboral dentro de cada patologia. Un he-
cho importante, si cabe, porque determinar el impacto de las IMID, en cada una de estas tres categorias, en el
entorno laboral, puede ser la clave que nos permita asegurar que nadie quede en riesgo de exclusién social.
Al menos, siempre y cuando se identifiquen las barreras a superar, el nivel de proteccién necesario que ofertar
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a cada una de ellas y las diferentes soluciones con las que desenvolverse laboralmente en Extremadura, la
comunidad auténoma con menor tasa de ocupacién y mayor desempleo de toda Espana.

1.3. Objetivo general

El objetivo primario de este estudio es cuantificar y describir la realidad laboral de las personas que tienen
diagnosticada una enfermedad IMID, asi como encontrar y priorizar las posibles soluciones a implementar para
favorecer el acceso, la permanencia y progresiéon en el mercado laboral.

Como objetivo secundario se propone generar conciencia sobre como deben afrontar su vida laboral estas

personas y como podriamos ayudar a erradicar o atenuar muchas de las limitaciones con las que actualmente
conviven las personas con una o varias IMID diagnosticadas.

2. METODOLOGIA

2.1. Disefio de la muestra y cobertura del estudio

Tabla 2. Muestra
| nstumento | Nimero de municipios | Muestra | Nivel de confianza estadistico y error

Encuesta mediante aplicacion directa a Muestra representativa con 95% de confianza.

pacientes con enfermedades inflamato- Badajoz: 29 Publico objetivo: Comunidad Auténoma de Ex-

rias inmunomediadas (IMID). 890 tremadura y un nivel méximo de error estadistico
) de +/- 3.3%.

Encuesta en linea a pacientes con en- Céceres: 54

fermedades inflamatorias inmunome- Poblacién Extremadura: 771.547 hab.

diadas (IMID).

Poblacién objetivo: 6.35% 48.993 hab.

La encuesta se llevd a cabo en seis hospitales de las dos provincias de la comunidad autébnoma de
Extremadura, Céceres y Badajoz, con un total de 83 municipios representados.

El listado de hospitales es el siguiente:

e Hospital de Mérida, Badajoz.

e Hospital Infanta Cristina, Badajoz.

e Hospital Materno Infantil y Hospital Perpetuo Socorro, Badajoz.
e Hospital de Tierra de Barros, Badajoz.

e Hospital Nuestra Sefiora de la Montafa, Caceres.

e Hospital de San Pedro de Alcantara, Céceres.

En campo se obtuvieron 890 entrevistas efectivas. La distribucién por municipio se presenta en la Tabla 3.

Comunidad Extremadura
Provincia

36%

Badajoz

m Céaceres

64% l n=890

La poblacién de las provincias de Céceres y Badajoz, de acuerdo con las cifras del Instituto Nacional de
Estadistica, ronda los 681.067 habitantes en Badajoz y 400.997 en Céceres [INE, datos provisionales a julio de
2016]. La cifra total de Extremadura, serfa, por tanto, de 1.082.064 habitantes, de los cuales el 62.95% corres-
ponde a Badajoz y 37.05% a Céceres.
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Tipo y tamafio de municipio

57,9
15,3
2,0 2,2 4,0 4,6 63 7.6
R - — — — || ||
Esuna Tiene mas de Entre 50.000 Entre 20.000 Entre 10.000 Entre 5.000 y Entre 2.000y Menos de
capital de 100.000 y 100.000 y 50.000 y 20.000 10.000 5.000 2000
provincia  habitantes
pero no es
capital de
provincia n= 890

P.0 4Cémo es tu municipio?

El 57.9% de las entrevistas se llevaron a cabo en los municipios capitales de provincia, 2.0% en municipios
que no son capital de provincia pero tienen mas de 100.000 habitantes, el 15.3% se realizd en municipios cuya
poblacion oscila entre 50.000 y 100.000 habitantes y el 26.9% en municipios con menos de 50.000 habitantes.

Tabla 4. Tipo y tamafio de municipio
Menos de 2000 68 7.6
Entre 2 000 y 5 000 56 6.3
Entre 5 000 y 10 000 41 4.6
Entre 10 000 y 20 000 36 4.0
Entre 20 000 y 50 000 20 2.2
Entre 50 000 y 100 000 136 15.3

Tiene mas de 100 000 habitantes pero no es capital de provincia 18 2.0

Es una capital de provincia 515 57.9

2.2. Diseiio del cuestionario

Con el fin de cubrir los objetivos del estudio, se disefiaron cuestionarios para recopilar informacién sobre
los siguientes temas:

|. Datos sociodemograficos.

Il. Perfil del paciente IMID.

Il. Perfil laboral del paciente IMID.

IV. Creencias y vivencias del impacto laboral de las enfermedades IMID.
V. Aportacién y valoracion de soluciones.

En el Anexo se adjunta el cuestionario final de la encuesta.
Las encuestas tuvieron un tiempo promedio de aplicaciéon de 30 minutos.

Universo: Hombres y mujeres de 16 a 67 afios, usuarios del Servicio Extremefio de Salud, diagnosticados con,
al menos, una enfermedad IMID.

o
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2.3. Proceso de operacién de campo

Todas las entrevistas se realizaron “cara a cara” y en linea con los pacientes de las diferentes enfermedades
IMID, en la Comunidad Autbnoma de Extremadura.

Para el operativo de campo se utilizé como apoyo informacién estadistica y geografica para la ubicacién de
los hospitales en las dos provincias de Extremadura.

La formacién del personal para el operativo de campo se realizé el 17 de abril de 2017 en la sede de Mérida
de ACCU Extremadura.

Los temas abordados durante la formacién fueron:

e Caracteristicas y objetivos del proyecto.

e Conceptos basicos y contenido de la encuesta.

@ Instrucciones para capturar las respuestas y evitar el sesgo del encuestador.

e Logistica de campo.

@ Resolucién de incidencias de campo.

El equipo de campo estuvo conformado por:

e 1 coordinador general.

® 6 entrevistadores.

Adicionalmente, antes de enviar los cuestionarios a las oficinas centrales de ACCU Espafa y ConArtritis
para su codificacién y captura, el supervisor revisé la correcta captura de aquellas encuestas que no supervisé
en campo.

2.4. Procesamiento y validacién de la informacion

a. Consistencia interna: Posterior al trabajo de campo, se llevé a cabo una revision de los cuestionarios
digitales e impresos para evaluar la consistencia interna de cada uno de ellos, asi como la codificacion
y la aplicacién de filtros, corrigiendo errores encontrados en cada encuesta fisica.

b. Validacién y captura: La captura, validacién y procesamiento de la informacion se llevé a cabo en
computadoras equipadas con el programa estadistico para las ciencias sociales SPSS®. En la vali-
dacién se revisaron los flujos de la entrevista y los rangos de variacién de las distintas variables que
conforman el cuestionario.

c. Variables control: El anlisis de los principales hallazgos y resultados de este informe se refiere al

conjunto de entrevistas efectivas por provincia y desagregadas en algunos casos a los municipios de
Extremadura.

11
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3. RESULTADOS

3.1. Datos sociodemograficos

Sexo

n= 882
= Masculino

= Femenino

P.A. Género

El 61.0% de las entrevistas se realizaron a personas con IMID del género femenino, mientras que el 39.0%
a personas con IMID del género masculino.

Tabla 5. Patologias por sexo

Artritis reumatoide 6.2% 16.5% 22.7%
Artritis psoridsica 2.8% 5.0% 7.8%
Enfermedad de Crohn 6.4% 9.1% 15.5%
Colitis ulcerosa 4.5% 6.7% 11.2%
Espondilitis anquilosante 5.0% 4.5% 9.5%
Hidradenitis supurativa 0.5% 0.9% 1.4%
Lupus eritematoso sistémico 0.1% 1.9% 2.0%
Psoriasis 9.5% 14.3% 23.8%
Sarcoidosis 0.4% 0.3% 0.7%
Uveitis 2.4% 3.0% 5.4%

En la Tabla 5 se observa que en el género femenino hay mayor representacién de la artritis reumatoide con
un 16.5%; mientras que el género masculino presenta mayor representacién de psoriasis, con un 9.5%; segui-
da de la enfermedad de Crohn, con 6.4% y artritis reumatoide, con 6.2%.

Edad
48,3
40,9
n= 886
4,9 6,0
I ||
16-20 21-40 41-60 61-80

P.B. ;Cuantos afios tienes?

El 4.9% de personas con IMID entrevistadas tiene de 16 a 20 afios, el 40.9% tiene de 21 a 40 afios, el
48.3% tiene de 41 a 60 afios y el 6.0%, 61 a 80 anos.

—_

2



Nivel de estudios de pacientes

31,4
24,4
1.0 22,0
—

Ninauno Primarios Secundarios Bachillerato-FP Universitarios

n= 860
P.C. ;Qué estudios finalizados tienes?
En cuanto a los perfiles educativos de los entrevistados, el 3.3% no cuenta con escolaridad, 24.4% cuenta

con estudios primarios, el 19.0% cuenta con estudios secundarios, 31.4% con estudios de bachillerato y el
22.0% tiene estudios universitarios.

Tabla 6. Nivel de estudios de pacientes por género

| N Nnguo Primarir | Secundurios __Bachiloator?
3.1

Masculino 324 17.3 29.6 21.9

Femenino 528 3.4 22.3 19.9 32.2 22.2

Se observa que, en términos generales, los pacientes del género femenino presentan mayor nivel de estu-
dios que los del género masculino, especificamente en estudios de bachillerato y universitarios.

Tabla 7. Nivel de estudios de pacientes por edad

| || Nnguno | rimarir | Secundarios | Bachilertor?
4.7

16-20 43 25.6 27.9 41.9 No aplica
21-40 353 0.3 11.0 21.2 36.5 30.9
41-60 408 3.2 32.1 17.6 28.7 18.4
61-80 52 23.1 53.8 7.7 5.8 9.6

Los pacientes en el grupo de edad de 21 a 40 afios presentan el mayor porcentaje de estudios universitarios con
el 30.9%, seguido por las personas con IMID en edades de 41 a 60 afios, con el 18.4%. Es importante mencionar
que las personas con IMID de 61 a 80 afios son los que presentan el menor porcentaje de estudios universitarios.

Tabla 8. Nivel de estudios de pacientes por tipo de enfermedad

| [ e Ninguno | rimaios | Secundarios | _BachlerstoP_| riversitario |
223 6.3 29.1 16.1 323 16.1
TR o e "
158 3.2 23.4 19.0 36.1 18.4
12 1.8 223 17.9 26.8 313
e =
14 0.0 7.1 28.6 28.6 357
21 4.8 333 9.5 333 19.0
238 2.1 18.9 18.9 36.6 235
6 0.0 0.0 167 333 50.0
T = = R

Se identifica que las personas con colitis ulcerosa y psoriasis presentan el mas alto porcentaje del nivel edu-
cativo universitario. Por otro lado, los que presentan menores niveles educativos son las personas con uveitis,
lupus eritematoso sistémico, espondilitis anquilosante y artritis reumatoide.
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3.2. Caracteristicas de las personas con IMID

3.2.1. Prevalencia por enfermedad

231 900
15,0
10,9 -
9.2 n= 1067
7.6
53

3,0

N
|| - — .

Psoriasis Artritis  Enfermedad  Colitis Espondilitis Artritis Uveitis Lupus Hidradenitis Sarcoidosis Otro
reumatoide de Crohn ulcerosa anquilosante psoriasica eritematoso supurativa
sistémico

P.1 ¢Tienes una o varias de las siguientes enfermedades? En caso afirmativo, marca en la tabla la/s enfermedad/es que tienes.

El 23.1% de las personas con IMID de la muestra tienen psoriasis, el 22.0% artritis reumatoide, el 15.0%
enfermedad de Crohn y el 10.9% colitis ulcerosa.

Nota: El resultado de esta grafica muestra la prevalencia de enfermedades considerando que una persona con
IMID puede presentar una o mas patologias, por lo cual no se considera Unicamente la enfermedad principal.
Es decir, alrededor del 20% de los pacientes manifestaron tener mas de una patologia al mismo tiempo.

Tabla 9. Otras enfermedades con menor prevalencia
e T T
Fibromialgia 10 0.93
Behcet 3 0.28
Esclerosis mltiple 2 0.18
Glaucoma 2 0.18
Otro 15 1.40

P.1.1 ;Tienes una o varias de las siguientes enfermedades? En caso afirmativo, marca en la tabla la/s enfermedad/es que tienes. Otro.

Tabla 10. Enfermedad por grupo de edad
I O O T I S T I "
Artritis reumatoide 233 6.3 17.9 25.8 413
Artritis psoriasica 81 16.7 7.1 7.9 6.3
Enfermedad de Crohn 158 10.4 16.2 15.6 12.7
Colitis ulcerosa 115 10.4 13.0 10.4 6.3
Espondilitis anquilosante 98 0.0 5.9 13.2 1.1
Hidradenitis supurativa 14 0.0 2.5 0.6 1.6
Lupus eritematoso sistémico 21 0.0 2.0 2.2 3.2
Psoriasis 245 47.9 27.7 19.9 12.7
Sarcoidosis 7 0.0 1.0 0.6 0.0
Uveitis 55 8.3 6.9 3.9 4.8
Total 1027 100 100 100 100



—

En la Tabla 10 se observa que el grupo de edad entre 16 y 20 afios presenta la mas alta prevalencia de
psoriasis con 47.9%, seguido del grupo de edad de 21 a 40 afios con 27.7%. La artritis reumatoide presenta
la mayor prevalencia en el grupo de edad de 61 a 80 afios con 41.3% de los casos, seguido del grupos de 41
a 60 afios con el 25.8%.

3.2.2. Porcentaje de personas con IMID por tipo de enfermedad principal

249 7
I I 137 10 g7 . n= 890
45
' 1,9 1,2 0,7 1,0 0,4
N R

Psoriasis Artritis  Enfermedad ~ Colitis Espondilitis ~ Artritis Uveitis Lupus Hidradenitis Sarcoidosis Otro No Contestd
Reumatoide de Crohn Ulcerosa Anquilosante Psoriasica Erltematoso Supurativa
Sistémico

P.2 En caso de tener varias enfermedades, ;cual es la principal? (Nota: A partir de aqui se responde por la enfermedad principal).

La enfermedad principal que prevalece entre las personas de la muestra es la psoriasis con el 24.9%, segui-
da de la artritis reumatoide con el 22.7% y la enfermedad de Crohn con el 13.7%.

Tabla 11. Otras enfermedades principales con menor prevalencia

Enfermedad principal | ___n | Porentsie __

0.25

Fibromialgia 2
Anemia hemolitica 1 0.12

Bronquitis asmatica 1 0.12

Depresion y ansiedad 1 0.12
L27 1 0.12
Cefaleas crénicas 1 0.12

Sli 1 0.12

P.2.1 En el caso de tener varias enfermedades ;Cuél es la principal? (Nota: A partir de aqui se responde por la enfermedad principal). Otro.

3.2.3. Aios con la enfermedad

Tabla 12. Promedio de afios con la enfermedad principal por rango de edad
Afos N | Porcenue |
0a5 304 36.9
6a10 165 20.1
11215 142 17.3
16 a 20 91 11.1
21a25 43 5.2
26 a 30 52 6.3
31a35 12 1.5
36 a40 10 1.2
41a45 1 0.1
46 a 50 1 0.1
51 o mas 1 0.1

P.3 ;Cuanto tiempo hace que te diagnosticaron la enfermedad principal?

15
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El 36.9% de los casos fueron diagnosticados hace 5 afios o menos. El 20,1% llevan con la enfermedad
principal diagnosticada entre 6 y 10 afios

Tabla 13. Nimero de afios con la enfermedad principal

Artritis reumatoide 199 37.2 30.7 12.1 10.1 4.0 3.0

I

| Arits reumatoide |

71 46.5 25.4 9.9 9.9 2.8 4.2
117 27.4 23.9 21.4 9.4 7.7 10.3
96 38.5 25.0 20.8 10.4 3.1 2.1
85 22.4 23.5 16.5 20.0 9.4 4.7
11 63.6 9.1 18.2 9.1 0.0 0.0
16 25.0 25.0 12.5 12.5 6.3 12.5
214 28.0 25.7 17.8 8.4 4.7 8.9
s e | e | e | e | e |
was | we | s s
9 55.6 11.1 111 11.1 0.0 1.1

e La mayoria de las personas con IMID tienen de 0 a 5 afios con la enfermedad principal. Se observa
que el 67.5% de los pacientes con uveitis caen en este rango, seguido del 66.7% de sarcoidosis y la
hidradenitis supurativa con el 63.6%.

@ Dentro del rango de 6 a 10 afios destaca artritis reumatoide con el 30.7%, seguida de psoriasis con
el 25.7% y artritis psoriasica con el 25.5%.

e Dentro del rango de 11 a 15 afios destaca la enfermedad de Crohn con el 21.4%, seguido de colitis
ulcerosa con el 20.8% y la hidradenitis supurativa con el 18.2%.

e En el rango de 16 a 20 afios destaca la espondilitis anquilosante con el 20.0%, seguida de sarcoidosis
con el 16.7% y lupus eritematoso sistémico con el 12.5%.

@ Los pacientes con lupus eritematoso sistémico, enfermedad de Crohn y psoriasis son los que se iden-
tifican con mayor nimero de afios del padecimiento.

3.2.4. Percepcién de la gravedad de la enfermedad principal

49,7
n= 890
29,0
20,6
m -
Leve Moderada Grave No contestd

P4 ;Cémo calificarias tu enfermedad?

El 49.7% de las personas con IMID considera que su enfermedad es moderada, seguido del 29.0% que la
consideran leve; el 20.6% restante la considera grave.

Nota: Es importante mencionar que las encuestas se aplicaron en las salas de espera de los diferentes hospita-
les de Extremadura, y es necesario considerar que las personas con IMID con enfermedad moderada y grave
asisten con mayor frecuencia a consultas a hospitales, a diferencia de los pacientes con enfermedades leves.

—_
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Tabla 14. Calificacién de enfermedad por enfermedad principal

Moderada

4.0 272 10

Las enfermedades con mas alto porcentaje de calificacion como grave son sarcoidosis con 33.3% seguida
por lupus eritematoso sistémico con 29.4%, hidradenitis supurativa el 27.3% y enfermedad de Crohn con el
27.9%.

No contesté

Las enfermedades con mas alto porcentaje de calificacion como leve son sarcoidosis con 50.0%, psoriasis
con 46.8% y la artritis psoridsica con 37.0%.

Las enfermedades con mas alto rango de calificacion moderada son la hidradenitis supurativa con 63.6%,
la enfermedad de Crohn con 57.4% vy la colitis ulcerosa con 53.1%.

3.2.5. Porcentaje de personas que usan medicamentos biolégicos

n= 890
mSi

=No

= No contesto

P.5 ;Has usado alguna vez medicamentos biolégicos? ;Desde cuando?

En la gréfica se describe que, del total de personas con IMID que contestaron la encuesta, el 31.0% ha
usado alguna vez medicamentos biolégicos. De este 31.0%, el 65.3% lleva uséndolos de 0 a 5 afios, el 23.1%
lleva de 6 a 10 afios y el 9.3% tiene entre 11 a 15 afios siguiendo el tratamiento.

En las investigaciones realizadas en los Ultimos afos para el tratamiento de enfermedades IMID con medi-

camentos biolégicos se ha demostrado que es una alternativa para mejorar la calidad de vida de los pacientes,
a pesar de que estos productos tienen un alto coste.
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30% |

. n= 890
uSi

= No

= No contesté

P.6 ;Actualmente usas medicamentos biolégicos? ;Desde cuando?

El 30.0% de las personas con IMID usan actualmente medicamentos biolégicos. De este 30.0%, el 68.0%
lleva de 0 a 5 afios, el 22.8% llevan de 6 a 10 afios y el 6.6% lleva de 11 a 15 afios con el tratamiento.

Tabla 15. Uso de medicamentos biolégicos por enfermedad

. ln | si | No | Noconmests _
= BE o I
o = p =
= > ™ "
- e o m
T e o =
T o " %
5 s o I
" e s
6 333 667 00
5 o s =
: -
1 50.0 500 00

Las personas con IMID que més utilizan medicamentos bioldgicos son los que presentan las siguientes en-
fermedades: enfermedad de Crohn, 50.0%; hidradenitis supurativa, 45.5%, y espondilitis anquilosante, 44.2%.

Tabla 16. Uso de medicamentos biolégicos por grado de gravedad de la enfermedad

[ tee | wosenis | ome | Mocmes |
7.2 0.4

Usa medicamentos biolégicos 265 62.6 29.8
No usa medicamentos biolégicos 586 39.1 451 15.4 0.5

No contesté 39 25.6 30.8 35.9 7.7

De las personas con IMID que utilizan medicamentos bioldgicos, el 29.8% presenta un grado de enferme-
dad grave, el 62.6% moderada y en el 7.2% de los casos la enfermedad es leve. Por el contrario, entre quie-
nes no utilizan medicamentos biolégicos, 39.1% califica su enfermedad como leve, 45.1% como moderada y
15.4% como grave.

—_

8



Tabla 17. Expectativa laboral en pacientes que usan medicamentos biolégicos

|| n | wejorars | Seguiréigual | Empeorars | Nocontests
246 18.1 38.5 36.2 7.2
e e = - >
33 12.8 43.6 28.2 15.4

De los pacientes que utilizan medicamentos bioldgicos, el 36.2% considera que su situacién laboral em-
peorard, el 38.5% que seguird igual y el 18.1% que mejorara.

Se observa una expectativa laboral mas positiva en las personas con IMID que no utilizan medicamentos
biolégicos.

De acuerdo con lo observado en la Tabla 16, es importante poner en relacién que las personas con IMID
que no usan medicamentos bioldgicos la enfermedad tiende a ser leves o moderadas.

Tabla 18. Uso de medicamentos biolégicos por nivel de estudios

Ninguno Primarios | Secundarios | Bachillerato-FP | Universitarios

Usa medicamentos biolégicos 253 4.3 24.5 19.0 30.4 21.7
No usa medicamentos biolégicos 571 3.0 23.6 19.1 324 21.9
% 00 st 167 22 250

No se observa una diferencia significativa entre el uso de medicamentos biolégicos y el nivel de estudios
de las personas con IMID, y tampoco entre el uso de medicamentos biolégicos y la situacion laboral, especial-
mente en las que estan trabajando y en desempleo.

Tabla 19. Uso de medicamentos biolégicos por situacion laboral

| s Trebdjando Debajo | Endesempleo | Estudando | Jubilado | No contests
265 45.7 7.9 25.7 15 15.8 3.4
586 454 6.0 25.6 10.1 6.8 6.1
39 43.6 7.7 17.9 7.7 5.1 17.9

3.2.6. Perfil laboral de las personas con IMID

45,4
n= 890
253
9,4
6,6 7.4 . 5,8

Trabajando De baja En Estudiando Jubilado No contesté
desempleo

P7 Sobre tu situacién laboral. Actualmente estas...

El 45.4% de las personas con IMID de la muestra actualmente estd trabajando, 25.3% esta en situacion de
desempleo, 9.4% estén jubilados y 7.4% esta estudiando. Solamente el 6.6% se encuentra de baja.
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Tabla 20. Situacién laboral de las personas por edad

|| Trabsjando | _Deboja | Endesempleo | Estudiando | ubilaco
39 0.0 0.0 7.7 0.0 0.0

92.3
48 27.1 0.0 25.0 43.8 0.0 4.2
635 56.2 7.6 24.7 1.3 3.9 6.3
164 19.5 6.7 32.3 0.0 36.0 5.5

® EI 56.2% de las personas con IMID de 25 a 54 afios se encuentra trabajando, lo que representa la méas
alta tasa de empleo por grupo de edad.

e La més alta tasa de desempleo la presentan las personas con IMID de 55 a 67 afios con el 32.3%,
seguidos por las de 20 a 24 afios con el 25.0% y las de 25 a 54 con el 24.7%.

® La mas alta tasa de personas con IMID en situacién de baja son los de 25 a 54 afios, con el 7.6%.
@ Las personas con IMID que estan trabajando tienen en promedio 13.5 afios de vida laboral.

® Las personas con IMID que estdn en condicién de baja tienen un promedio de 6.5 afios en esta
situacion.

@ Las personas con IMID que estan en condicién de desempleo tienen en promedio 5.5 afios en esta
situacion.

Tipo de contrato

» Fijo

57% l

Temporal n=515

= No contesté

P.8 ;Qué tipo de contrato tienes?

Del total de personas con IMID que estén trabajando, el 57.0% tiene un empleo de contrato fijo y el
31.0 % cuenta con un contrato temporal.

El grupo de edad de 55 a 67 afios tiene el mayor porcentaje de contrato fijo con el 61.5%, seguido por el
grupo de 25 a 54 afios, que presenta 58.2% de contrato fijo.

El 60.0% de los pacientes en edades de 20 a 24 afios cuenta con un contrato de tipo temporal.

Tabla 21. Tipo de contrato por edad laboral

N Ao | Temporsl | Nocomtests |

20a24 15 26.7 60.0 133
25a54 445 58.2 315 10.3
55a 67 52 61.5 135 25.0

Se observa que en el grupo de edad de los j6venes el porcentaje de trabajadores con contrato fijo es menor.

N
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Tabla 22. Tipo de contrato por grado de discapacidad

N A | Tempoul  Nocomess

Tiene grado de discapacidad 98 62.2 245 13.3
No tiene grado de discapacidad 392 58.2 30.9 11.0

Tabla 23. Tipo de contrato por nivel de estudios

e R Tempoul | Nocomess

Ninguno 6 B BEES F.3
Primarios 92 46.7 30.4 22.8
Secundarios 78 56.4 28.2 15.4
Bachillerato-FP 170 55.9 30.6 1835
Universitarios 147 65.3 32.0 2.7

En la Tabla 23 se identifica que las personas con IMID con mayor nivel de estudios tienen mayor ac-
ceso a contratos laborales de tipo fijo. El 65.3% de las personas con IMID con nivel de estudios univer-
sitarios tienen un contrato de tipo fijo, seguido de las que tienen un nivel de estudios de bachillerato-FP
con 55.9%. Por el contrario, el 33.3% de las personas con IMID no tienen estudios tienen un contrato
temporal.

Tipo de jornada

18% l 5‘/ = ComPIeto
- Parcial =515
= No contesto

71%|

P.9 ;Qué tipo de jornada tienes?

Del total de las personas con IMID que estan trabajando, el 71.0% tienen un empleo con jornada completa
y el 18.0% con jornada parcial.

El grupo de edad de 55 a 67 afios presenta el mayor porcentaje de jornada completa, con 69.2%; seguido
del grupo de edad de 25 a 54 afios, con 71.5% de jornada completa.

En la Tabla 26 se observa que el 87.3% de las personas con IMID con jornada completa esta trabajando
y el 12.4% de baja. En cuanto a las que tienen jornada parcial, el 90.5% se encuentra trabajando y el 8.4%
de baja.

Tabla 24. Tipo de jornada por edad laboral

| cCompleta | Porsl | Nocomests
15

53.3 3.3 133
445 71.5 18.9 9.7
52 69.2 9.6 21.2
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Tabla 25. Tipo de jornada por grado de estudios

T | cowew | e | Noumems |
6

Ninguno 66.7 0.0 3.3
Primarios 92 56.5 20.7 22.8
Secundarios 78 67.9 17.9 14.1
Bachillerato-FP 170 68.2 20.0 11.8

Universitarios 147 80.3 17.7 2.0

Tabla 26. Tipo de jornada por situacién laboral

n Trabajando De baja No contesté
Completa 87.3 12.4 0.3
Parcial 90.5 8.4 1.1
No contestd 1.8 10.5 87.7

Tiempo en desempleo

59,8

n=239

10,5 12,1 6.8

8,8
mE B B m

Menosde 6 Menosde un Masdeun afio Masdedos No contestd
meses afio afios

P.10 En caso de estar en desempleo, ;desde cuando lo estas?

Del total de personas con IMID que se encuentran en desempleo (25.3%), el 59.8% lleva méas de dos afios
sin empleo y el 12.1% llevan de un afio a dos afios en esta situacion.

De las mujeres con IMID que se encuentran en desempleo, el 64.2% lleva més de dos afios en esta condi-
ciéon. De los hombres con IMID, 48.5% lleva mas de dos afios sin empleo.

De personas con IMID que se encuentran en desempleo y tienen un grado de discapacidad, el 73.2% lleva
maés de dos afios sin empleo.

Tabla 27. Tiempo en desempleo por género

| Mencsdemeses | Menosdeunafio | Ms deunaio | Mis de dosaiios | No contests |
9.1

Masculino 66 13.6 15.2 48.5 13.6
Femenino 173 8.7 9.2 11.0 64.2 6.9

N

2
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Tabla 28. Tiempo en desempleo por grado de discapacidad
| Mere d s mess | Meros deun s | Wi d st | Wi d doso | Novcaments
Tiene un grado de

discapacidad 56 7.1 5.4 5.4 73.2 8.9

No tiene un grado
de discapacidad 173 8.7 11.0 14.5 57.2 8.7

No contestd 10 20.0 30.0 10.0 30.0 10.0

Tabla 29. Tiempo en desempleo por edad

| Monos do 6 moses | Menos de un aio | _Més do un afio | Mss de dos afos _|_No contests _
7.7

20a24 13 15.4 15.4 15.4 46.2

25a34 66 10.6 7.6 16.7 59.1 6.1
35a44 46 10.9 10.9 17.4 52.2 8.7
45a 54 54 9.3 20.4 13.0 48.1 9.3
55a 67 56 3.6 3.6 1.8 80.4 10.7

El 80.4% de las personas con IMID de 55 a 67 afios en condicién de desempleo lleva més de dos afios en
esta situacion; seguido del 59.1% las personas con IMID de 25 a 34 afios y del 52.2% de las personas con IMID
de 35 a 44 afios.

Tabla 30. Tiempo en desempleo por nivel de estudios

"1 | s e 6 meses | Menosdeun ot | s de st | s doatos_| o comtes
7.7 0.0

15.4 61.5 15.4
Primarios 66 6.1 6.1 4.5 74.2 9.1

Ninguno 13

Secundarios 68 10.3 13.2 13.2 52.9 10.3
Bachillerato-FP 53 11.3 11.3 15.1 56.6 5.7

Universitarios 31 3.2 12.9 22.6 51.6 9.7

En la Tabla 30 se observa que, del segmento de personas con IMID en condicién de desempleo, el 61.5%
de los que no tienen estudios y el 74.2% de los que tienen estudios primarios llevan més de dos afios en des-
empleo.

Tabla 31. Tiempo en desempleo por enfermedad

"1 Menesde 6 mess | Meres g st | s o o | s d s | o contns |
6.8 9.6 6.8

]

22 4.5 9.1 4.5 68.2 13.6
26 11.5 7.7 23.1 50.0 7.7
14 0.0 14.3 14.3 64.3 7.1
5 0.0 20.0 20.0 60.0 0.0
53 13.2 13.2 11.3 58.5 3.8
4 0.0 50.0 0.0 25.0 25.0
4 0.0 0.0 0.0 50.0 50.0
2 0.0 50.0 0.0 50.0 0.0
2 0.0 0.0 0.0 100.0 0.0



Enfermedades Inflamatorias Inmunomediadas (IMID) e Impacto Laboral en Extremadura, Espafa

De las personas con IMID que se encuentran en condicién de desempleo, el 83.3% de los que tienen lupus
eritematoso sistémico, 68.2% de los que tienen artritis psoridsica y 64.4% de quienes tienen artritis reumatoide
presentan més de dos afios en esta condicion.

Tabla 32. Tiempo en desempleo por calificacién de la enfermedad

R Ty Y e e
" e "

118 6.8 10.2 15.3 61.0 6.8
52 7.7 9.6 7.7 61.5 13.3

En la Tabla 32 se observa que de las personas con IMID que estdn en desempleo, a mayor grado de su
enfermedad es mayor el tiempo que llevan en condicién de desempleo.

3.2.7. Porcentaje de personas con IMID con discapacidad e incapacidad laboral reconocida

n5i
" No

" No contestd
n= 890

P.11 ; Tienes reconocida una incapacidad? (NOTA: preguntar al encuestador en caso de duda) (Incapacidad: Situacién transitoria o defi-
nitiva que impide a una persona despefar un trabajo).

Solamente el 12.0% de las personas con IMID de la muestra tienen una incapacidad laboral reconocida.

Del total de personas con IMID que tienen una incapacidad reconocida, 30.5% consideran que su enferme-
dad es grave, y 55.2% consideran que es moderada.

Del total de personas con IMID que no tienen una incapacidad reconocida, el 31.5% considera su enferme-
dad como leve y el 49.1% la considera moderada.

Tabla 33. Incapacidad reconocida por grado de enfermedad

_—mm
Tiene una incapacidad reconocida 105 14.3 55.2 30.5
No tiene una incapacidad reconocida 755 31.5 49.1 18.7 0.7
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Tabla 34. Incapacidad reconocida por enfermedad

| n | Tene epocudreconoca | o vens pcnd econocis | Nocomnts

Las personas con espondilitis anquilosante presentan el mayor porcentaje de incapacidad laboral recono-
cida con un 25.6%,; seguido por la enfermedad de Crohn con el 18.0%; sarcoidosis con 16.7% y artritis reuma-
toide con 16.3%.

Tipo de incapacidad

= Total (puede trabajar en otras cosas)
Absoluta (no puede trabajar en nada)

= No contesto

% n=105

P11.1 ¢De qué tipo?

Del total de personas con IMID con incapacidad laboral, el 66.0% presenta una incapacidad total y el 27.0%
una incapacidad absoluta que no les permite trabajar en nada.

Personas con IMID que han solicitado la incapacidad laboral

15%'

= Si

= No

3 n= 890
= No contesto

P.11.2 ;Has solicitado alguna vez una incapacidad?
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Solamente el 15.0% de las personas con IMID de la muestra ha solicitado alguna vez una incapacidad,
mientras que el 73.0% reconoce que nunca la ha solicitado.

Del total de personas con IMID que alguna vez han solicitado una incapacidad, el 41.5% tiene una enfer-
medad calificada como grave, y el 49.6% como moderada.

Tabla 35. Personas con IMID que han solicitado incapacidad por grado de enfermedad

8.9 49.6 41.5 0.0

Si ha solicitado una incapacidad 135
No ha solicitado una incapacidad 650 345 50.3 14.3 0.9
No contestd 105 21.0 45.7 32.4 1.0

Tabla 36. Personas con IMID que han solicitado incapacidad por enfermedad

— Si ha solicitado una incapacidad | No ha solicitado una incapacidad | No contesté

]

73 55 78.1 16.4
122 32.0 54.9 13.1
86 22.1 65.1 12.8
1" 18.2 72.7 9.1
222 3.2 90.5 6.3

El 32.0% de las personas con la enfermedad de Crohn ha solicitado una incapacidad, seguidos por las per-
sonas con espondilitis anquilosante con un 22.1% y la artritis reumatoide con el 20.3%.

Grado de discapacidad

u Si
|

No n= 890
= No contestd

P.12 ; Tienes reconocido un grado de discapacidad? (NOTA: Preguntar al encuestador en caso de duda) (Restriccién o ausencia de capa-
cidad para realizar tareas cotidianas de la vida).

El 23.0% tienen una discapacidad reconocida que no les permite realizar con normalidad las tareas cotidia-
nas, mientras que 72.0% respondieron que no tienen una discapacidad reconocida.

Del total de las personas con IMID que tienen una discapacidad reconocida, 32.2% consideran que su en-
fermedad es grave y 57.9% la califican como moderada.

N
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Del total de personas con IMID que no tienen una discapacidad reconocida, el 48.0% considera su enfer-
medad como moderada y el 35.4% la considera leve.

Tabla 37. Grado de discapacidad por grado de enfermedad

| Leve | Moderads | Grave | Nocontests |
Si tiene un grado de discapacidad 202 8.9 57.9 32.2 1.0
No tiene un grado de discapacidad 641 35.4 48.0 15.9 0.6
No contestd 47 27.7 36.2 34.0 21

Tabla 38. Grado de discapacidad por enfermedad

“ Si tiene un grado de discapacidad | No tiene un grado de discapacidad | No contesté

I
202 31.2 66.3 25
11 18.2 81.8 0.0

Las personas con espondilitis anquilosante presentan el mayor porcentaje de discapacidad reconocida con
un 44.2%, seguidos por las personas con lupus eritematoso sistémico con el 35.3%, la enfermedad de Crohn
con 32.8% y artritis reumatoide con 31.2%.

Tabla 39. Grado de discapacidad de personas con IMID con discapacidad reconocida

T T T
% .

P.12.1 ;De qué grado?

De las personas con IMID con una discapacidad reconocida, 54.7% presentan un grado de discapacidad de
33-40%, y el 30.2% tiene un grado de discapacidad de 41-50%.
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Histograma del grado de discapacidad
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y mayor...

Personas con IMID que han solicitado una discapacidad

55,7

20,7 181 n= 890
5,5 .
[
Nunca Una vez Mas de una vez No contesto

P.12.2 ;La has solicitado alguna vez?

El 55.7% de las personas con IMID de la muestra nunca han solicitado la discapacidad, mientras que el
20.7% reconoce que una vez la ha solicitado y solo el 5.5% la ha solicitado mas de una vez.

Tabla 40. Personas con IMID que han solicitado una discapacidad por patologia

T o tew | umwe | Mideumver | Nocowems
73 60.3 19.2 2.7 17.8
122 37.7 37.7 7.4 17.2
86 44.2 27.9 11.6 16.3
222 79.3 5.4 0.9 14.4
6 66.7 33.3 0.0 0.0
9 77.8 0.0 0.0 22.2

N
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El 45.5% de las personas con hidradenitis supurativa ha solicitado al menos una vez una discapacidad,
seguido por 37.7% de las personas con enfermedad de Crohn, el 33.3% de las personas con sarcoidosis y el
27.9% de las personas con espondilitis anquilosante. El 79.3% de las personas con psoriasis nunca ha solicita-
do una discapacidad, seguido del 66.7% de sarcoidosis y el 60.3% de artritis psoriasica.

Tabla 41. Trabajo que desarrollas habitualmente

T R T T

P.13 ;Cuél es el trabajo que desarrollas habitualmente?
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3.2.8. Percepcion de la situacién sociolaboral

Percepcién de las personas con IMID

Afecta a la capacidad para trabajar.

Afecta a los estudios. 20,1

Interfiere y te perjudica a conseguir un empleo. 241

Impide o limita conseguir mejores contratos o puestos

de trabajo. 25
Te obliga a cambiar de ocupacion. 27,7
Impide mantener o renovar un contrado de trabajo. 27,8

®En desacuerdo  ®De acuerdo
P.14 En general, dinos tu grado de acuerdo o desacuerdo con las siguientes expresiones. Tu enfermedad...

Una de las principales creencias de las personas con IMID es que les afecta la capacidad para laboral; en
segundo lugar, a los estudios y en tercero a la obtencién de un empleo.

No me pude presentar a examenes debido a la enfermedad

ENunca ®Pocas Veces Algunas veces ®Muchas veces ®Siempre

P.15.1 Con relacién a tu etapa académica, dinos con qué frecuencia...

El 40.5% de las personas con IMID manifiesta que al menos algunas veces no pudieron presentarse a los
examenes escolares debido a la enfermedad.

El 20.0% de las personas con IMID de entre 20 y 24 afios mencionan que muchas veces o siempre se vieron
impedidos para presentarse a exdmenes por causa de la enfermedad.

El 13.5% de las personas con IMID de entre 16 y 19 afios mencionan que muchas veces o siempre se vieron
impedidos para presentarse a exdmenes por causa de la enfermedad.

Tabla 42. No me pude presentar a exdmenes debido a la enfermedad por edad

16219 v w4 x7 a3 s 27
2020 [ K I S S
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La enfermedad influyé en la eleccién de mi profesién

®Nunca ®m Pocas Veces Algunas veces = Muchas veces = Siempre

P.15.2 Con relacién a tu etapa académica, dinos con qué frecuencia...

El 55.6% de las personas con IMID manifiesta que en su etapa académica la enfermedad no influy6 en la
eleccion de su profesion.

El 61.0% de las personas con IMID de entre 20 y 24 afios menciona que en su etapa académica la enferme-
dad no influyé en la eleccién de su profesion.

El 40.0% de las personas con IMID de entre 16y 19 afios menciona que en su etapa académica la enferme-
dad no influyé en la eleccion de su profesion.

Tabla 43. La enfermedad influyé en la eleccion de mi profesion por edad

| | 0| Nuna | Pocasveces | Algunasveces | Muchasveces | Siempre |

OB o 2 w0 00 w0 00 00
20224 [N (R 2~

Tuve que repetir curso debido a la enfermedad

ENunca ®Pocas Veces Algunas veces ®Muchas veces ®Siempre

P.15.3 Con relacién a tu etapa académica, dinos con qué frecuencia...

El 84.3% de las personas con IMID manifiesta que en su etapa académica no tuvo la necesidad de repetir
curso por causa de la enfermedad.

El 79.5% de las personas con IMID de entre 20 y 24 afios mencionan que en su etapa académica no tuvo la
necesidad de repetir curso debido a la enfermedad.

El 89.2% de las personas con IMID de entre 16 y 19 afios mencionan que en su etapa académica no tuvo la
necesidad de repetir curso debido a la enfermedad.

Tabla 44. Tuve que repetir curso debido a la enfermedad por edad
I I N [ v r—
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Mis compafieros se burlaban de mi o me acosaban por la enfermedad

64,6 19,0 7
° - n=79

®ENunca ®Pocas Veces Algunas veces ®Muchas veces ® Siempre
P.15.4 Con relacién a tu etapa académica, dinos con qué frecuencia...

El 64.6% de las personas con IMID manifiestan que en su etapa académica no sufrieron acoso o burla de
sus compafieros debido a la enfermedad.

El 71.4% de las personas con IMID de entre 20 y 24 afios mencionan que no sufrieron acoso o burla de sus
compafieros debido a la enfermedad.

El 54.3% de las personas con IMID de entre 16 y 19 afios mencionan que no sufrieron acoso o burla de sus
compafieros debido a la enfermedad.

~ ,

Tabla 45. Mis comparieros se burlaban de mi o me acosaban por la enfermedad por edad

Pocas veces Algunas veces Muchas veces

Asisti a clase incluso con sintomas

8

=)
1

3,7 7,4 34,6

®ENunca ®Pocas Veces Algunas veces ®Muchas veces = Siempre
P.15.5 Con relacién a tu etapa académica, dinos con qué frecuencia...

El 96.3% de las personas con IMID manifiestan que en su etapa académica asistieron a clases incluso con
sintomas al menos alguna vez.

El 97.7% de las personas con IMID de entre 20 y 24 afios mencionan que en su etapa académica asistieron
a clases incluso con sintomas al menos alguna vez.

El 97.3% de las personas con IMID de entre 16 y 19 afios mencionan que en su etapa académica asistieron
a clases incluso con sintomas al menos alguna vez.

Tabla 46. Asisti a clase incluso con sintomas por edad

w
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He preferido faltar a clase por miedo a los sintomas de la enfermedad

®ENunca ®Pocas Veces Algunas veces ®Muchas veces = Siempre

P.15.6 Con relacién a tu etapa académica, dinos con qué frecuencia...

El 35.4% de las personas con IMID manifiestan que en su etapa académica no faltaban a clases a pesar de
los sintomas de la enfermedad.

El 27.9% de las personas con IMID de entre 20 y 24 afios mencionan que en su etapa académica no faltaban
a clases a pesar de los sintomas de la enfermedad.

El 40.5% de las personas con IMID de entre 16 y 19 afios mencionan que en su etapa académica no faltaban
a clases a pesar de los sintomas de la enfermedad.

Tabla 47. He preferido faltar a clase por miedo a los sintomas de la enfermedad por edad

‘ ‘ Nunca ‘ Pocas veces ‘ Algunas veces ‘ Muchas veces ‘ Siempre

16019 | . es w9 20 @5 00
20024 [ S T O L

Los profesores no me creyeron cuando les decia que yo no podia...

47,6 22,0 17,1 -

ENunca ®Pocas Veces Algunas veces ® Muchas veces ®Siempre

P.15.7 Con relacién a tu etapa académica, dinos con qué frecuencia...

El 52.5% de las personas con IMID manifiestan que en su etapa académica al menos una vez los profesores
no les creyeron cuando el paciente les decia que no podia.

El 50.0% de las personas con IMID de entre 20 y 24 afios mencionan que en su etapa académica al menos
una vez los profesores no les creyeron cuando el paciente les decia que no podia.

El 58.3% de las personas con IMID de entre 16y 19 afios mencionan que en su etapa académica al menos
una vez los profesores no les creyeron cuando el paciente les decia que no podia.

Tabla 48. Los profesores no me creyeron cuando les decia que yo no podia... por edad

Pocas veces Algunas veces Muchas veces

OO ¢ 00 47 28 w9 se 1
20224 [ LI A L
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El colegio y los profesores fueron flexibles con mi situacién

mNunca ®Pocas Veces Algunas veces ®Muchas veces = Siempre

P.15.8 Con relacién a tu etapa académica, dinos con qué frecuencia...

El 51.8% de las personas con IMID manifiesta que muchas veces o siempre el colegio y los profesores fue-
ron flexibles ante su situacion.

El 59.4% de las personas con IMID de entre 16 y 19 afios mencionan que muchas veces o siempre el colegio
y los profesores fueron flexibles ante su situacion.

El 43.2% de las personas con IMID de entre 20 y 24 afios mencionan que muchas veces o siempre el colegio
y los profesores fueron flexibles ante su situacion.

Tabla 49. El colegio y los profesores fueron flexibles con mi situacién por edad

| n | Nua | Pousveces | Algwmasveces | Muchasveces | Siempre |

16219 oy 0 st me 2 w2
AU < s we ®s s 27

3.2.9. Percepcion de las barreras laborales desde la perspectiva de las personas con IMID

¢Con qué frecuencia has notado que...?

Al llegar a casa solo te quede tiempo para intentar

15,2 7,3 27,8

descansar.

La empresas 10t peritanse fexilos con norarc . TYTRRN »1c [iESINEE
Las empresas te rechacen por tener la enfermedad. 42,6 15,3 20,6 -
T e pomarencmans 210 BEEE
Sean us propis companeros oo ue e zaven | TCHNNEGAN »c (678A
T emiresa te haya rochazado por i pussto ms 120 RELR 2L

P.16 Con qué frecuencia has visto que...

® E149.7% de las personas con IMID menciona que al llegar a casa muchas veces o siempre Gnicamen-
te les queda tiempo para intentar descansar.
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o El 64.3% de las personas con IMID menciona que las empresas no les permitieron, al menos alguna
vez, flexibilizar su horario para adaptarlo a su enfermedad.

o El 57.4% de las personas con IMID menciona que al menos alguna vez las empresas los rechazaron
por tener la enfermedad.

o £l 61.9% de las personas con IMID menciona que al menos alguna vez las empresas los presionaron
para realizar funciones para las cuales estan impedidos temporal o permanentemente.

® El 52.5% de las personas con IMID mencionan que al menos una vez sus propios compaferos los
juzgaron y recriminaron cuando tuvieron que ausentarse.

o £l 42.1% de las personas con IMID mencionan que al menos una vez su empresa los rechazé para un
puesto mas importante por motivos de la enfermedad.

¢Qué tan de acuerdo estas con estas frases?

Tengo que acudir a trabajar con sintomas. 17.0

Temo ponerme entrar en brote porque me costara.. 9

~
CO|

s
N
IS
O
~l©
<~
w
N

Mi trabajo agrava la enfermedad.
Si tengo un brote en la empresa me pueden decir algo.

Si tengo un brote no me renovaran o despediran.

Qo)

Has tenido que usar dias libres o vacaciones para..

He tenido que rechazar una oferta por motivos de la..

SN
(@)

He decidido no presentarme a una oferta por miedo a..

Me siento presionado por mi empresa.

.
N
(0]

Has preferido rechazar un puesto mas importante..
mEn desacuerdo ®De acuerdo

P.17 En tu caso ;Qué tan de acuerdo o en desacuerdo estds con las siguientes frases?
o £l 83.0% de las personas con IMID mencionan que han tenido que acudir a trabajar con sintomas.

o El 80.7% de las personas con IMID mencionan que temen entrar en brote porque les costara terminar
las tareas que tienen asignadas en su empresa.

o El 72.2% de las personas con IMID mencionan que su trabajo agrava la enfermedad.
® El 55.6% de las personas con IMID mencionan que si tienen un brote en su empresa le pueden decir algo.

o El 47.1% de las personas con IMID mencionan que si tienen un brote no les renovaran el contrato o
los despediran.

o £l 46.6% de las personas con IMID mencionan que han tenido que usar dias libres o vacaciones para
recuperarse de un brote.

e El 31.0% de las personas con IMID mencionan que han tenido que rechazar una oferta por motivos
de la enfermedad.
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o El 29.0% han decidido no presentarse a una oferta por miedo a que los seleccionen estando en brote.

o El 26.8% de las personas con IMID se sienten presionados por su empresa.

o El 25.2% de las personas con IMID han preferido rechazar un puesto mas importante debido a su
enfermedad.

Tabla 50. ;Qué tan de acuerdo estés con las siguientes frases?

Moderada

Moderada

Moderada

Moderada

Moderada

Moderada

Moderada

Moderada

Moderada

Moderada
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En tu caso, ;qué tan de acuerdo o en desacuerdo estas con las siguientes frases? ;Cémo calificarias tu
enfermedad?

@ De las personas con IMID de la muestra que estan de acuerdo con la frase “Temo entrar en brote por-
que me costara terminar las tareas que tengo asignadas en mi empresa”, el 27.6% consideran que su
enfermedad es grave, mientras que el 50.0% la consideran moderada.

@ De las personas con IMID de la muestra que estan de acuerdo con la frase “Si tengo un brote en la em-
presa me pueden decir algo”, el 27.0% considera que su enfermedad es grave, mientras que el 50.5%
la califica como moderada.

@ De las personas con IMID de la muestra que estan de acuerdo con la frase “Si tengo un brote no me
renovaran o me despedirdn” el 29.7% de ellos considera su enfermedad como grave, mientras que el
50.5% la califican de moderada.

@ De las personas con IMID de la muestra que estan de acuerdo con la frase “Mi trabajo agrava la enfer-
medad”, 33.0% considera su enfermedad como grave, mientras que el 49.4% la considera moderada.

@ De las personas con IMID de la muestra que estan de acuerdo con la frase “Tengo que acudir a traba-
jar con sintomas” el 29.6% considera su enfermedad como grave, mientras que el 52.1% la considera
moderada.

@ De las personas con IMID de la muestra que estan de acuerdo con la frase “Me siento presionado por
mi empresa”, el 39.8% consideran su enfermedad como grave, el 51.1% como moderada.

@ De las personas con IMID que estan de acuerdo con la frase “He decidido no presentarme a una oferta
por miedo a que me seleccionen estando en brote”, el 35.9% consideran su enfermedad como grave,
el 58.8% como moderada.

@ De las personas con IMID de la muestra que estan de acuerdo con la frase “He tenido que rechazar una
oferta por motivos de la enfermedad”, el 36.2% consideran su enfermedad como grave, mientras que el
55.3% la califican como moderada.

@ De las personas con IMID de la muestra que estan de acuerdo con la frase “He preferido rechazar
un puesto mas importante debido a mi enfermedad”, el 40.0% considera su enfermedad como grave,
mientras que el 52.5% la considera moderada.

@ De las personas con IMID de la muestra que estan de acuerdo con la frase “He tenido que usar dias
libres o vacaciones para recuperarme de un brote”, el 38.2% considera su enfermedad como grave,
mientras que el 51.7% la califican como moderada.
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Tabla 51. ; Qué tan de acuerdo o en desacuerdo estas con las siguientes frases?




—

En tu caso ;qué tan de acuerdo o en desacuerdo estds con las siguientes frases? ; Tienes reconocido un
grado de discapacidad?

@ De las personas con IMID de la muestra que temen entrar en brote porque les costara terminar las
tareas que tienen asignadas en su empresa, el 28.3% tiene un grado de discapacidad reconocida.

@ De las personas con IMID de la muestra que consideran que si tienen un brote en su empresa les
pueden decir algo, el 29.0% de ellos tiene un grado de discapacidad reconocida.

@ De las personas con IMID de la muestra que consideran que si tienen un brote no les renovaran o los
despediran, el 30.7% tiene un grado de discapacidad reconocida.

e De las personas con IMID de la muestra que consideran que su trabajo agrava la enfermedad, el 31.4%
tiene un grado de discapacidad reconocida.

@ De las personas con IMID de la muestra que se sienten presionados por su empresa, el 25.8% tiene un
grado de discapacidad reconocida.

e De las personas con IMID de la muestra que han decidido no presentarse a una oferta por miedo a que
los seleccionen estando en brote, el 30.3% tiene un grado de discapacidad reconocida.

@ De las personas con IMID de la muestra que han tenido que rechazar una oferta por motivos de la
enfermedad, el 36.4% tiene un grado de discapacidad reconocida.

@ De las personas con IMID de la muestra que han preferido rechazar un puesto mas importante debido
a su enfermedad, el 33.9% tiene un grado de discapacidad reconocida.

@ De las personas con IMID de la muestra que han tenido que usar dias libres o vacaciones para recupe-
rarse de un brote, el 24.7% tiene un grado de discapacidad reconocida.
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3.3. Expectativas laborales

3.3.1. Expectativas laborales actuales y futuras de las personas con IMID

39,8 n= 890

= No contest6 MEmpeorara = Seguiré igual ®Mejorara

P.18 ;Cémo crees que sera tu situacion laboral en cinco afos?

El 22.4% de las personas con IMID perciben que su situacion laboral en cinco afios mejorard, el 39.8% con-
sidera que seguira igual y solo el 31.2% manifiesta que empeorara.

En la Tabla 52 se observa que mientras mas jévenes son las personas con IMID su expectativa laboral para
los proximos cinco afios es mejor. En el grupo de 16 a 19 afios el 38.5% considera que su situaciéon mejorara,
y en el grupo de 20 a 24 afos esta percepcion eleva su frecuencia a 66.7%. En la situacién opuesta se observa
que el 34.8% de las personas con IMID de 55 a 67 afios considera que su situacion empeoraré en los préximos
cinco afios.

Tabla 52. Expectativas laborales por edad

39 2.6

38.5 12.8 46.2

48 66.7 12.5 16.7 4.2
635 233 41.1 32.6 3.0
164 1.2 51.8 34.8 12.2

Tabla 53. Expectativas laborales por estudios finalizados

| Welorws | Seguiriigudl
3.6 7.1

Ninguno 28 64.3 25.0
Primarios 210 5.2 42.9 41.0 11.0
Secundarios 163 20.2 35.6 36.8 7.4

Bachillerato-FP 270 33.0 38.1 24.4 4.4

Universitarios 189 32.3 37.6 25.4 4.8

A mayor grado de estudios, la percepcion de que la situacién laboral mejorard es mayor; el 32.3% de
los universitarios consideran que su situaciéon mejorard, seguido del 33.0% de los de bachillerato. En el lado
opuesto, el 41.0% de las personas con IMID con estudios primarios consideran que su situacién empeorarg,
seguido del 36.8% de las que tienen estudios secundarios.

Se observa que las personas con IMID sin estudios y con estudios primarios tienen una alta expectativa de
que su situacién seguird igual.

N
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Tabla 54. Expectativas laborales por enfermedad

202 4.5

Artritis reumatoide 20.3 29.7 45.5

Artritis psoriasica 73 24.7 30.1 39.7 55

Enfermedad de Crohn 122 22.1 43.4 30.3 4.1

Colitis ulcerosa 98 18.4 41.8 28.6 11.2
Espondilitis anquilosante 86 26.7 36.0 29.1 8.1

Hidradenitis supurativa 11 27.3 45.5 27.3 0.0
Lupus eritematoso sistémico 17 5.9 52.9 35.3 5.9
Psoriasis 222 26.1 491 18.0 6.8
Sarcoidosis 6 38.3 16.7 50.0 0.0
Uveitis 40 17.5 40.0 27.5 15.0

Otro © 1.1 44.4 44.4 0.0

No contestd 4 0.0 75.0 0.0 25.0

El 27.3% de las personas con hidradenitis supurativa perciben que su situacién mejorara; le siguen
las personas con espondilitis anquilosante, con 26.7%, y los de psoriasis, con el 26.1%. En la situacién
opuesta, las personas con una IMID que perciben que su situacién empeorara son los que tienen enfer-
medades como artritis reumatoide con 45.5%, artritis psoridsica con 39.7% y lupus eritematoso sistémico
con 35.3%.

Tabla 55. Expectativas laborales por grado de enfermedad

Ll | Modomda | Grave | Nocomests |
0.0

Mejorara 199 47.7 39.7 12.6

Seguird igual 354 27.4 57.1 13.8 1.7
Empeorara 278 194 47.5 33.1 0.0
No contestd 59 20.3 49.2 28.8 1.7

Del total de personas con IMID que consideran que su situaciéon mejorard, el 47.7% considera su enferme-
dad como leve, el 39.7% como moderada y solo el 12.6% como grave. En contraste, del total de personas con
IMID que considera que su situacién empeorara, el 19.4% considera su enfermedad como leve, mientras que
el 47.5% como moderada y el 33.1% como grave.

Tabla 56. Expectativas laborales por uso de medicamentos bioldgicos

s N Nocomess |
2.5

Mejorara 199 241 73.4

Seguira igual 354 28.8 66.4 4.8
Empeorara 278 34.5 61.5 4.0
No contestd 59 32.2 57.6 10.2

De las personas con IMID que utilizan medicamentos bioldgicos, el 34.5% considera que su situacién labo-
ral empeorard, el 28.8% piensa que seguiréd igual y el 24.1% que mejorara.
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Tabla 57. Expectativas laborales por situacién laboral

C 0 e | epiipa | gt | e
404 21.5 48.5 28.5 1.5

De baja 59 18.6 25.4 54.2 1.7

En desempleo 225 24.4 32.0 41.3 2.2

Trabajando

Estudiando 66 56.1 3.0 12.1 28.8
Jubilado 84 2.4 50.0 17.9 29.8
No contestd 52 13.5 51.9 28.8 5.8

El 56.1% de los pacientes que estén estudiando consideran que su situacion laboral mejorara.
De las personas que estan de baja el 54.2% percibe que su situacién empeorara.

De las personas con IMID que estdn en desempleo, el 41.3% considera que su situacién empeorara.

Tabla 58. Expectativas laborales por grado de discapacidad
LN Mejoreri | Seguriigual | Empeorari | Nocontests |
202 9.4 441 38.6 7.9
o 641 26.4 38.4 29.5 5.8
No contesto 47 23.4 40.4 23.4 12.8

De las personas con IMID que tienen reconocido un grado de discapacidad, el 38.6% considera que su
situacién empeorara, mientras que el 44.1% piensa que seguird igual y solo el 9.4% considera que su situacion
laboral mejorara.

Satisfaccién laboral de las personas con IMID

43,0 n= 547

® Nada satisfecho ® Algo satisfecho ' Satisfecho = Bastante satisfecho ® Totalmente satisfecho

P.19 Si actualmente estés trabajando, ;qué tan satisfecho estés con tu situacién laboral?
El 24.7% dijeron estar bastante satisfectos o totalmente satisfechos, el 43.0% de las personas con IMID

manifiestan estar satisfechos con la situacién laboral, mientras que 32.4% estan algo o nada satisfechos con la
situacion laboral.
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3.4. Discriminacidn laboral

3.4.1. Percepcion de la discriminacién laboral

uSi

®No

P.20 ;Mencionas que padeces algun tipo de enfermedad antes de ser contratado?

El 74.0% de las personas con IMID no mencionan que padecen algun tipo de enfermedad antes de ser
contratados, mientras que el 26.0% si lo hacen.

Reconocimiento de la enfermedad en la empresa

27,0 n= 688

mNunca ®™Pocas Veces = Algunasveces #Muchasveces ®Siempre

P.21 ;Comentas que tienes la enfermedad a tus jefes y comparfieros una vez que te contratan?

El 59.2% de las personas con IMID al menos algunas veces o siempre comentan a sus jefes y compafieros
que tienen alguna enfermedad, mientras que el 19.6% nunca lo hacen.
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3.4.2. Percepcion sobre las consecuencias y discriminaciones a las personas con IMID

Te ha retirado funciones que no puedes realizar temporal

Te ayudo6 a adaptar tu horario de trabajo para acudir al

meédico. 22’0 14’7 24’1 _

Te han facilitado desarollar tu actividad desde que
conoce tu enfermedad. 2 i 26,9 --

Ha tenido en cuenta las caracteristicas de tu
enfermedad. S i 305 .-

0 permanentemente. 37,9 28,9 24,6 4245

Ha adaptado tu puesto de trabajo. 60,5 21,5 $ 1,5|.s

B Nunca m Pocas veces Algunas veces = Muchas veces u Siempre

P.22 ;Con qué frecuencia en las empresas que conocen tu enfermedad...?
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o El 63.2% de las personas con IMID manifiestan que, al menos algunas veces, la empresa que cono-
ce su enfermedad les ayudd a adaptar su horario de trabajo para acudir al médico, mientras que el
22.0% mencionan que en su empresa nunca los ayudaron a adaptar su horario de trabajo para acudir
al médico.

o El 50.5% de las personas con IMID manifiestan que al menos algunas veces la empresa les ha facilita-
do el desarrollo de su actividad desde que conocen su enfermedad, mientras que el 29.4% menciona
que en su empresa nunca le ha facilitado desarrollar su actividad desde que conoce su enfermedad.

o El 48.1% de las personas con IMID manifiestan que al menos algunas veces la empresa ha tenido en
cuenta las caracteristicas de la enfermedad, mientras que 27.7% mencionan que su empresa nunca ha
tenido en cuenta las caracteristicas de su enfermedad.

o El 33.3% de las personas con IMID manifiestan que al menos algunas veces la empresa les ha retira-
do funciones que no pueden realizar temporal o permanentemente, mientras que el 39.9% menciona
que su empresa nunca le ha retirado funciones que no puede realizar temporal o permanentemente.

o El 18.0% de las personas con IMID manifiestan que al menos algunas veces la empresa ha adaptado
su puesto de trabajo, mientras que el 60.5% menciona que la empresa nunca ha adaptado su puesto
de trabajo.
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Que se flexibilice Mas ofertasde  Agencias de Que las Obtenerla Que las bajas Forzar a que Centros Fomentarla Fomentarla Que los Crear tu propio
elhorariode  empleo publico intermediacion empresas discapacidad.  producidas por haya un especialesde reduccionde  mediajornada.  compafieros negocio.
trabajo. para personas laboral comprendan las mi enfermedad  porcentaje de empleo jornada por esta comprendan las
con especializadas caracteristicasde no le cuestenala pacientes IMID especificos para enfermedad. caracteristicas de
discapacidad. enfacilitarel  la enfermedad. empresacomo en cada los pacientes la enfermedad.
empleoa ocurreconlas compaiiaque IMID.
pacientes IMID. bajasdelas tenganmas de X

embarazadas. trabajadores.

P.23 Puntta el grado de importancia que tienen estas medidas para ayudar a los pacientes a acceder al mercado laboral y permanecer en él.

e La principal medida que las personas con IMID consideran para acceder al mercado laboral y perma-
necer en él es que se flexibilice el horario de trabajo.

e La segunda medida en importancia es que haya mas ofertas de empleo publico para personas con
discapacidad.

o La tercera medida mas importante es que haya agencias de intermediacién laboral especializadas en
facilitar el empleo a personas con IMID.

e La cuarta medida en importancia es que las empresas comprendan las caracteristicas de la
enfermedad.

e La quinta medida tiene que ver con la importancia de obtener la discapacidad.

e Otra medida importante es que las bajas producidas por la enfermedad no le cuesten a la empresa
como ocurre con las bajas de las embarazadas.

e Una medida importante es forzar a que haya un porcentaje de personas con IMID en cada compaifiia.
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Tabla 59. Medidas que las personas con IMID solicitarian a la empresa

as a tu empresa
Que comprendan las caracteristicas de la enfermedad
Que se flexibilice el horario de trabajo
Que las bajas producidas por mi enfermedad no le cuesten a la empresa como ocurre con las embarazadas
Fomentar la reduccién de jornada por esta enfermedad
Obtener la discapacidad
Fomentar la media jornada
Mas ofertas de empleo publico para personas con discapacidad
Forzar a que haya un porcentaje de pacientes IMID en cada compafiia que tenga mas de x trabajadores
Que los compareros comprendan las caracteristicas de la enfermedad
Comprensién

Adaptar espacio de trabajo

Crear tu propio negocio

Agencias de intermediacion laboral especializadas en facilitar el empleo a ientes IMID
Empatia

Centros especiales de empleo especificos para los pacientes IMID

Mejorar condiciones

Otro

P.24 ;Si tuvieras que pedirle a tu empresa una sola de estas medidas, cuél seria?

Entre las medidas tnicas que las personas con IMID pedirian a las empresas destaca, con el 41.4% de
incidencias, que comprendieran las caracteristicas de la enfermedad; en segundo lugar, con 19.7%, que se fle-
xibilice el horario de trabajo; en tercero, con 11.7% que las bajas producidas por su enfermedad no le cuesten
a la empresa como ocurre con las bajas de las embarazadas; en cuarto, con 6.5%, fomentar la reduccién de

jornada por su enfermedad, y en quinto lugar, con 5.6%, obtener la discapacidad.



Méas ofertas de empleo publico para personas con discapacidad

Obtener |a discapacidad

Que se flexibilice el horario de trabajo

Fomentar la reduccién de jornada por esta enfermedad

Agencias de intermediacion laboral especializadas en facilitar el empleo a pacientes IMID
Que comprendan las caracteristicas de la enfermedad

Centros especiales de empleo especificos para los pacientes IMID

Fomentar la media jornada

Crear tu propio negocio

Ayuda a los enfermos

Forzar a que haya un porcentaje de pacientes IMID en cada compafifa que tenga mas de x trabajadores
Adaptacién de puestos

Comprensién

Que se reconozca las enfermedades

Citas controladas

Investigacion

Mejores pagas

Que los comparieros comprendan las caracteristicas de la enfermedad

Jubilacién

Otro

P.25 ;Y a la Administracién Piblica?

Tabla 60. Medidas que las personas con IMID solicitarian a la Administracién Pdblica

Administracién Pablica -

188
182
123
47
46
33
28
26

o O

N B O
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233

22.6
15.3
5.8
5.7
4.1
3.5
3.2
2.0
1.9
1.9
1.4
0.9
0.7
0.7
0.6
0.5
0.2
0.1
0.1
5.5

Entre las medidas que las personas con IMID solicitarian a la Administracién Publica sobresale, con 23.3%
de incidencias, méas ofertas de empleo publico para personas con discapacidad; en segundo lugar, con 22.6%,
obtener la discapacidad; en tercero, con 15.3%, que las bajas producidas por su enfermedad no le cuesten a
la empresa como ocurre con las bajas de las embarazadas; en cuarto, con 5.8%, que se flexibilice el horario de

trabajo, y en quinto, con 5.7%, fomentar la reduccién de jornada por esta enfermedad.
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4. RESUMEN

4.1. Las enfermedades IMID

Las enfermedades inflamatorias inmunomediadas (IMID) son un grupo heterogéneo de
mas de cien patologias crénicas que afectan generalmente a la piel, ojos, articulaciones y
al sistema digestivo de quienes las padecen. Por fines practicos y metodoldgicos en este
estudio solo se incluyeron las que tienen en comun sintomas, diagndsticos, tratamientos e,
incluso, situaciones similares a afrontar en el dia a dia de las personas; las mismas enferme-
dades que, por otro lado, fueron incluidas en el estudio de prevalencia de las enfermedades
IMID de la Universidad Rey Juan Carlos del afio 2017: psoriasis, artritis reumatoide, artritis
psoriasica, espondilitis anquilosante, enfermedad de Crohn, colitis ulcerosa, lupus eritema-
toso sistémico, uveitis, sarcoidosis e hidradenitis supurativa.

Aporta el presente estudio que alrededor del 20% de las personas con una enfermedad
IMID declararon tener, al menos, una segunda enfermedad inmunomediada.

4.2. Poblacién encuestada

En este estudio han participado personas diagnosticadas con enfermedades IMID de las
provincias de Caceres y Badajoz, practicamente, en un porcentaje idéntico al que podemos
encontrar en las cifras dadas por el Instituto Nacional de Estadistica (INE) sobre la distribu-
cion de habitantes de la comunidad auténoma de Extremadura. Los datos obtenidos refle-
jan, de hecho, que un 36% de las personas con IMID residian en municipios de la provincia
de Céceres, mientras que el 64% lo hacia en la de Badajoz.

No se cumplid, sin embargo, la distribucion de los pacientes en base al tamafo de sus
municipios; posiblemente debido a que la probabilidad de que existan personas con una
enfermedad IMID incrementa con el tamafio de la poblacién del lugar de residencia, mas
alld incluso de ese porcentaje que le hubiera correspondido por el nimero de habitantes
de su localidad. Una explicaciéon a este hallazgo la podemos encontrar en el hecho de que
exista un aumento de la incidencia de estas patologias en ciertos grupos de edad muy con-
cretos como son el de jovenes y el de las personas que se encuentran en la década de los
40. Unas edades que son a su vez inversamente proporcionales al nimero de residentes de
los pueblos de Extremadura, en los que a menor tamafio mayor es la edad de la poblacion.
Por otro lado, y avalando estos resultados, son varios los autores que hablan en la literatura
cientifica de la mayor exposicién a los factores ambientales de las enfermedades IMID que
sufren los habitantes de las ciudades. En el articulo méas reciente de todos ellos, de julio 2017
de la revista Nature, se afirma incluso que las personas que viven en hogares rurales tienen
un menor riesgo de desarrollar una enfermedad inflamatoria intestinal (Ell). Una correlacion
que para los autores es alin més evidente en nifios pequefios y adolescentes.-

Nota de posible sobreponderacién: A pesar de la calidad de la muestra es necesario men-
cionar que, como consecuencia de haberse recogido los datos en las salas de espera de las
consultas y por un periodo muy limitado de tiempo, los pacientes moderados y graves estan
sobreponderados.
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4.3. Edad y género

El 89.2% de las personas con IMID encuestadas se encontraban entre los 21 y los 60 afos.
Sin embargo, tal como se esperaba, se observan diferencias en edad entre los pacientes de
las distintas patologias. Las personas mas jévenes corresponden a psoriasis y enfermedad
inflamatoria intestinal (crohn y colitis ulcerosa), mientras que las personas con artritis reuma-
toide se sitlian en los rangos de mayor edad.

En cuanto al sexo de las personas, esta encuesta viene a corroborar los resultados del
estudio poblacional de las enfermedades IMID en la poblacién espafiola, en el que se des-
cribié que, de media, existen 1.5 mujeres por cada hombre. Una diferencia que aumentaba,
en especial, en enfermedades como la artritis reumatoide y el lupus; hecho que se confirma
de nuevo en este estudio al observarse que el riesgo de tener una enfermedad inflamatoria
inmunomediada es mayor si la persona es mujer y tiene diagnosticada una de estas dos
enfermedades.

4.4. Nivel de estudios finalizados

Se observan tasas de estudios similares a las alcanzadas por la poblacién general; del
mismo modo se ha encontrado que, al igual que ocurre con la poblacién general y atendien-
do a los datos del Instituto Nacional de Estadistica (INE), los pacientes de género femenino
presentan un nivel de estudios mayor que los de género masculino, especificamente en
estudios de bachillerato y universitarios.

Este dato, sin embargo, debe ser matizado por varias razones para no caer en el error de
concluir que las IMID no afectan a los estudios. La primera razén a tener en cuenta es que
la mayoria de los pacientes declaran haber sido diagnosticados después de sobrepasar la
edad habitual para cursar estudios secundarios y universitarios; por tanto, no deberia haber
grandes diferencias con los de las personas sin estas enfermedades. Del mismo modo que
hay que tener en cuenta que el 70% de la muestra considera que su enfermedad es leve y/o
moderada. Asi que seria también un error concluir que estos datos se pueden extrapolar a
las dificultades que pueden pasar los pacientes graves y en edad escolar, los que, aun siendo
un grupo mas reducido, no dejan de ser por ello el colectivo méas vulnerable y el que més
riesgo de exclusion social corre.

Mas alla de estas matizaciones, llama la atencién ver como estas enfermedades en per-
sonas jovenes, como puede ser la enfermedad de Crohn, tienen una de las peores tasas de
estudios universitarios finalizados con una cifra del 18.4%, mas cercana al 16.1% de los pa-
cientes de artritis reumatoide, de mayor edad, y muy alejada de la cifra del 31.1% de los pa-
cientes de colitis ulcerosa. Patologia, la colitis ulcerosa, que es a su vez, junto a la psoriasis
y su 23.5%, la Unica enfermedad que supera a la media del 20% de la poblacién extremefia;
quizas porque de todas las enfermedades IMID, la psoriasis y la colitis ulcerosa incluyen a los
pacientes mas jovenes, al igual que la enfermedad de Crohn, pero que, a diferencia de esta
dltima, manifiestan con mayor frecuencia tener una enfermedad mas leve.

En cuanto a las peores tasas de estudios finalizados, se presentan en las personas con:
uveitis, lupus eritematoso sistémico, espondilitis anquilosante y artritis reumatoide.

Todas las diferencias mencionadas, ademés, se amplian si solo observamos los datos
registrados de los menores de 24 afos.



Pacientes que actualmente estén estudiando: Se ha encontrado una diferencia entre aque-
llos pacientes que se encuentran estudiando y que ademas no reciben un tratamiento bio-

l6gico en comparacién a los que si los utilizan (10.0% frente a 1.5%, respectivamente). Este
dato requiere un analisis especifico sobre el tema que va mas alld de este estudio. Sin em-
bargo, una primera interpretacién puede ser que los pacientes moderados y graves, que
son los que usan estos medicamentos, requieren mas apoyo o flexibilidad para no tener que
dejar los estudios; o, dependiendo el caso, incentivar que los inicien o los retomen. Medidas
que pueden ir en la misma linea de las que ya reciben las personas con otra discapacidad
reconocida, porque de lo contrario, estas personas continuaran permaneciendo incluso en
cifras por debajo del colectivo de personas con discapacidad. Y es que, segln en el INE en
su Encuesta de Integracion Social y Salud (EISS 2012), el 3.3% de las personas con discapa-
cidad se encuentran estudiando actualmente.

4.5. Medicamentos biolégicos

Es importante resaltar que a pesar de que las enfermedades IMID producen habitualmen-
te problemas de salud que conducen a una reduccién de la actividad laboral, no es menos
cierto que cada vez es mayor la evidencia que detalla que un diagnéstico y tratamiento
temprano puede mejorar la actividad de la enfermedad, reducir el dafio y prevenir la inca-
pacidad laboral.

Dentro de los tratamientos mejor descritos para las enfermedades IMID se encuentran los
biolégicos; unos farmacos que han revolucionado el tratamiento de estas patologias debido
a su eficacia, tolerabilidad y velocidad de actuacion. No obstante, hay que sefialar que la le-
gislacion europea define un farmaco bioldgico como “un farmaco que contiene una o varias
sustancias activas de origen o generacion bioldgicos”; es decir, en el sentido mas amplio
del término, los farmacos biolégicos incluyen cualquier sustancia fabricada en laboratorio a
partir de un organismo vivo. Razén por la que no existe un Unico medicamento bioldgico,
sino que este término hace referencia a la forma de producir estos productos. De ahi que
exista una gran variedad de ellos y que estos puedan hasta utilizar diferentes mecanismos
de accién e incluso dirigirse a diferentes dianas terapéuticas.

Dicho esto, el 31% del total de las personas diagnosticadas con una IMID manifesté que
ha usado alguna vez los medicamentos bioldgicos. Y en cuanto al tiempo que los llevan
utilizando, el 65.3% expresé que los recibe desde hace 5 afios o0 menos; el 23.1% desde un
periodo de tiempo superior a los 6 afios pero inferior a los 10; y el 9.3% restante entre los
11y los 15 afnos. Actualmente, el 30.0% de las personas encuestadas usa medicamentos
biolégicos.

Sorprende, observando estas cifras, que el porcentaje de pacientes que iniciaron tra-
tamiento con medicamentos biolégicos sea practicamente idéntico a los que actualmente
siguen utilizdndolos. Una explicaciéon a esto puede ser la baja tasa de rechazo, tal como se
apuntaba, y que, ademas, los pacientes que llegan a emplear estos productos son los mo-
derados y graves, pacientes que ya han agotado las primeras lineas de tratamiento para su
patologia, y, que en el caso de no obtener respuesta, aln tienen la posibilidad de utilizar
otros productos biolégicos que utilizan una diana o mecanismo de accién diferente.

En cuanto a las personas con IMID que utilizan mas medicamentos bioldgicos en la Co-
munidad de Extremadura, estas son las que tienen diagnosticada una enfermedad de Crohn
(50.0%), seguidos por los pacientes de hidradenitis supurativa (45.5%) y espondilitis anqui-
losante (44.2%). Hay que matizar, sin embargo, varios aspectos. El primero de ellos es que la
muestra de esta encuesta tiene un sesgo hacia los pacientes moderados y graves por haberse
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realizado en hospitales y en un periodo de tiempo limitado como ya se expuso. Ademas,
precisamente, la muestra de la enfermedad de Crohn fue la que méas pacientes incorporé en
la categoria de pacientes mas graves, tanto como que un 85.3% de las personas con enfer-
medad de Crohn calificaron su enfermedad como moderada y/o grave.

Més estudios serian necesarios para comprender la tasa de biopenetracién de estos pro-
ductos en nuestro mercado.

A tener en cuenta: La percepcién sobre la gravedad de la enfermedad varia en base al tra-
tamiento que toman los pacientes. De esta forma se puede explicar el por qué pacientes
moderados y graves califican su enfermedad como mas leves de lo que sugieren su historial
clinico.

Esta apreciacion es importante para poder comprender los nimeros que a continuacién
se presentan, asi como el por qué se han obtenidos porcentajes superiores de personas con
una mayor cobertura juridica entre los pacientes moderados en comparacién a los pacientes
graves.

4.6. Situacién laboral

Mucho se ha descrito en la literatura sobre como las personas con una IMID son mas
propensas a ausentarse del trabajo, a usar dias de baja por su enfermedad y jubilarse an-
ticipadamente en comparacién con la poblacién general. Incluso se ha llegado a describir
como, ya en el trabajo, estas personas son generalmente menos productivas debido a las
pausas frecuentes y al ritmo de trabajo mas lento con el que desarrollan su actividad a
consecuencia del dolor que sufren y a sus problemas de movilidad. Sin embargo, no todos
los resultados relacionados con la productividad de estos estudios alcanzaron significacion
estadistica.

En la misma linea destacan los hallazgos de este estudio, en el que destaca que la ca-
racteristica principal de las personas con una enfermedad IMID en el aspecto laboral es la
dualidad con la que afrontan su vida profesional.

De este modo el 45.4% de la muestra declard estar trabajando en el momento de reali-
zarse la encuesta, mientras que el 6.6% estaba de baja y el 25.0% en desempleo. Destacan
también las grandes diferencias por grupos de edad. En el grupo de 16 a 19 afos no trabaja-
ba ningln paciente; en el grupo de 20 a 24 trabajaba el 27.1%; el 56.2% en el grupo de 25 a
54 afos; cifras que vuelven a descender en el grupo correspondiente a los pacientes de 55 a
67 afios, en el que solo trabaja el 19.5 % de las personas que tienen diagnosticada una IMID.

En cuanto a las expectativas, se observa una expectativa laboral de casi siete puntos mas
positiva en los pacientes que no utilizan medicamentos biolégicos. Sin embargo vale la pena
considerar varios aspectos. Por un lado, los pacientes que no usan medicamentos biolégicos
tienden a calificar su enfermedad como leve o moderada. Por el contrario, los pacientes que
los usan ya han fracasado anteriormente con otras terapias y han visto como su enfermedad
cursa de un modo mas agresivo.

Asi, en el grupo de pacientes que no utilizan medicamentos bioldgicos, el 39.1% califica
su enfermedad como leve, 45.1% como moderada y 15.4% como grave. En cambio, dentro
del segmento de pacientes que utiliza medicamentos bioldgicos, solamente el 7.2% la con-
sidera leve, el 62.6% moderada y el 29.8% presenta un grado de enfermedad grave. A su
vez, sobre el por qué en este grupo hay mas pacientes moderados que graves, la respuesta



debemos encontrarla en que la pregunta es subjetiva que y la respuesta esta influida por la
tasa de éxito de los tratamientos que reciben.

Dicho esto, es llamativo ver como, a pesar de esta diferencia, el 74.7% de las personas
con IMID que usan biolégicos expresan que su situacién laboral a futuro seguird igual o
empeorara. Del mismo modo que lo hacen las personas con IMID que no los usan, grupo
que se ve con ese mismo panorama en un 69.3% de los casos. Una cifra que nos invita a
reflexionar; més cuando se analiza posteriormente cémo es la experiencia de trabajar con la
enfermedad.

Por lo demés, tampoco se encuentra una relacién significativa entre el uso de medica-
mentos biolégicos y la situacién laboral, especialmente en el porcentaje de pacientes que
estan trabajando (45.7% frente a 45.4%, respectivamente). Sin embargo, este dato ofrece
una segunda lectura a favor de los productos biolégicos tal como sugeria la literatura cienti-
fica en poblacién IMID ya que, tal como se ha comentado, si estas personas pueden perma-
necer en el mercado laboral a pesar de contar con una enfermedad més agresiva, es gracias
al tratamiento que reciben.

Tipo de jornada: Del total de pacientes que estan trabajando, el 71.0% informé que tenia un
empleo de jornada completa y el 18.0% parcial.

En cuanto a la relacién entre el tipo de jornada laboral y estar trabajando o de baja, el
87.3% de los pacientes con jornada completa esté trabajando y el 12.4% de baja laboral,
mientras que en el grupo de pacientes con jornada parcial el 90.5% se encuentra trabajando
y el 8.4% esté de baja.

Llaman la atencién, por tanto, los cuatro puntos porcentuales de diferencia que hay entre
aquellas personas que se encuentran trabajando con una jornada completa frente a los que
trabajan en una parcial. Mas si cabe cuando, entre las medidas solicitadas por los pacientes
a las empresas para facilitar su acceso y permanencia en el mercado laboral se encuentran
entre los primeros puestos la flexibilidad horaria (2° lugar), el fomento de la reduccién de
jornada (4° lugar) y los contratos de media jornada (6° lugar). Todo en un contexto en el que
el 49.7 % de los pacientes informan que muchas veces o siempre solo les quedaba tiempo
para intentar descansar al llegar a casa después del trabajo.

4.7. Desempleo

Las cifras de desempleo obtenidas en este estudio requieren varias lecturas. En general,
la tasa del 25.0 % de desempleo coincide con las de la poblacién general presentadas para
Extremadura en la EPA del segundo trimestre de 2017 (25.8 %).

Sin embargo, para comprender si realmente existen diferencias entre las personas con una
enfermedad IMID y la poblacién general es importante indagar en otros aspectos, como por
ejemplo, el comportamiento de las personas una vez estan en desempleo y el tiempo que
permanecen en esta situacion. Asi se puede ver, por ejemplo, que la diferencia fundamental
con las personas sin la enfermedad es que las personas con una IMID que llevan mas de dos
afios en paro representan el 59.8% frente al 48.5 % de la poblacién extremefia; once puntos
por encima. Ademas, como de este total, a su vez, son mujeres el 77.6% frente al 47.8%.

Cifras similares también presenta el subgrupo de personas con una enfermedad IMID y
que al mismo tiempo tienen también una discapacidad reconocida. En estos casos el 73.2%
lleva mas de dos afos sin un empleo.
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Por tanto, los datos reflejan una dualidad en el mercado laboral que caracteriza a las
personas con una IMID. Una situacién que se agrava en las mujeres con una enfermedad
inmunomediada, en las que parece existir una doble y triple discriminacion: ser mujer, tener
la enfermedad y discapacidad (reconocida o no). Y es que las cifras extraidas de las mujeres
con estas caracteristicas no solo se alejan de la poblaciéon extremefia, sino también de la
media europea de los 28, en la que el 48.0% de las mujeres sin empleo, de 15 a 64 afos,
son personas paradas de larga duracién, frente al 48.9% de los hombres. Y también de la
media espafiola, en donde estos porcentajes son del 52.8% y del 50.4%, respectivamente.

Para encontrar datos similares hay que acudir a las personas con discapacidad, en donde,
al igual que ocurre con los pacientes IMID, el porcentaje de personas paradas con discapaci-
dad se va invirtiendo al de la poblacién general cuanto més avanza el tiempo que permane-
cen sin empleo. Una diferencia con este colectivo, sin embargo, es que las personas con una
IMID no tienen el grado de discapacidad reconocido a la luz de los datos de este estudio.
No al menos, en el mismo porcentaje de personas con IMID que parecen necesitarla.

4.8. Discapacidad

Los datos de desempleo de larga duracién sugieren que las personas con IMID, con y sin
discapacidad, que se encuentran en desempleo, se acercan mas al de la situacion laboral del
colectivo de personas con discapacidad que a los de la poblacién general.

Sin embargo, a pesar de esta dualidad en las personas con IMID entre los que trabajan y
los que son parados de larga duracién, y después incluso de haberse constatado que estas
patologias afectan también a la vida diaria y profesional, se vislumbran varios aspectos a
tener en cuenta:

e El porcentaje de pacientes IMID que solicita que se le reconozca un grado de dis-
capacidad es bajo (26.2%), a pesar, incluso, de que del total de ese 72% de personas
que no la tienen reconocida, el 48% califica a su enfermedad como moderada y un
15.9% como grave.

@ Sin embargo, incluso con estos datos, el 55.7% de los pacientes IMID nunca han
solicitado que se les reconozca un grado de discapacidad; quizés por la creencia o
el miedo a que se la rechacen. Sin embargo, este pensamiento no puede ser consi-
derado correcto porque, del 26.2% de personas que la solicitaron al menos una vez,
se la reconocieron al 23% de ellas.

4.9. Incapacidad

Quizas es en este campo donde més diferencias existen entre las personas con una IMID
y el colectivo de personas con discapacidad. Y es que, los pacientes con discapacidad no
tienen una tasa de actividad muy alta al poseer un 61.41% de ellas una incapacidad recono-
cida. Porcentaje que contrasta con el 7% declarado por las personas con una IMID en este
estudio y con el 1.9% de las personas que no tienen discapacidad.

Volviendo a las IMID, se observa que, del mismo modo que ocurre con el reconocimien-
to de la discapacidad, el porcentaje de personas que la tienen reconocida es especialmente
bajo (7%). Aunque destaca, méas aln, que solamente el 15.0% de las personas con IMID de
la muestra la hayan solicitado alguna vez. Mas si cabe cuando de las personas con IMID que



nunca la han pedido, el 14.3% califica su enfermedad como grave y 45.7% como moderada.
Visto asi, parece haber personas con IMID, con estos datos, que deben mantenerse en
el mercado laboral cuando estan manifestando, por el impacto de su enfermedad, que no

pueden realizar las actividades que desempefian. Valga de ejemplo que:

® El 83% manifiesta que tiene que acudir con sintomas a trabajar, de los cuales, el
29.9 % de ellos califica a su enfermedad como grave y el 52% como moderada.

® El 72% cree que el trabajo agrava su enfermedad.
o El 46.6% ha tenido que usar dias libres o vacaciones para recuperarse de un brote.
o El 26% se siente presionado por su empresa y que el 17% reconoce que, siempre o

muchas veces, su empresa le presiona para realizar funciones que no puede realizar
temporal o permanentemente.
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5. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

5.1. Se evaluaron las siguientes diez patologias: psoriasis, artritis reumatoide, artritis pso-
ridsica, espondilitis anquilosante, enfermedad de Crohn, colitis ulcerosa, lupus eritematoso
sistémico, uveitis, sarcoidosis e hidradenitis supurativa. La asignacion de la gravedad de la
enfermedad en las categorias leve, moderada o grave la realizaron los propios pacientes,
subjetivamente, en base a la percepcién que tienen sobre el cémo les esta afectando la en-
fermedad en su caso particular.

Se observa una mayor prevalencia de mujeres en comparacién a los hombres diagnosti-
cados, tal como se venia describiendo en la literatura cientifica, y mayores diferencias den-
tro de las patologias IMID cuando no coincide la gravedad, que las que se identifican entre
las distintas enfermedades IMID estudiadas cuando comparten la misma calificacion. De esta
forma, el impacto que genera una psoriasis grave es mas parecido al de una espondilitis
anquilosante también grave, que al de una psoriasis leve o moderada.

Este hecho refuerza el concepto IMID y la estrategia de trabajar con todas las patologias
inmunomediadas, en conjunto, a un nivel social y econémico.

5.2. Existe una brecha entre la creencia del impacto que la enfermedad produce y aquel que
realmente genera. Por ejemplo: el 74.5% cree que la enfermedad impide o limita conseguir
mejores contratos. Sin embargo, solo el 31% de los pacientes ha tenido que rechazar una
oferta debido a la enfermedad, o, directamente no haberse presentado a la oferta de trabajo
por la enfermedad en el 29% de los casos.

Hay que sensibilizar y educar a los pacientes sobre el impacto real de la enfermedad, asi
como de las herramientas que tienen a su disposicién.

5.3. Se ha encontrado una dualidad en las personas con IMID en el &mbito laboral. En un
primer bloque se encuentran aquellos que estan trabajando o llevan poco en desempleo,
que alcanzan cuotas similares a la poblacién sin la enfermedad, y, por otro lado, un segundo
bloque, en los que se encuentran aquellos pacientes que llevan més de dos afios en des-
empleo.

Las personas con IMID de este segundo bloque tienen cifras de insercién cercanas o in-
feriores a las de las personas con discapacidad, ya alejadas de las de la poblacién general,
y con el agravante de no contar con la misma proteccién. Los grupos de riesgo en esta
situacion son los siguientes: mujeres con una IMID (64.2%), mujeres con IMID y discapacidad
reconocida (73.2%) y ser paciente IMID mayor de 55 afos (80.4%).

Por ello, una legislacién sobre cronicidad que recoja la realidad y necesidades de los
pacientes crénicos es necesaria con el fin de evitar una situaciéon de vulnerabilidad social.
Ademas, es prioritario la creaccion de planes de actuacién centrados fundamentalmente en
estos mismos grupos de riesgo.

5.4. En el nivel de estudios alcanzados hay grandes diferencias entre patologias, gravedad
y rangos de edad. Los mejores ratios de estudios universitarios los obtienen los pacientes
de psoriasis y colitis ulcerosa, que corresponden a las patologias de las personas con IMID
mas jovenes y con una enfermedad mas leve, con la excepcién de la enfermedad de Crohn,
que obtuvo los peores resultados a pesar de caracterizarse por ser de personas con IMID
jovenes, pudiendo quedar explicado quizas por la sopreponderacion de las personas con
IMID graves que habia para esta patologia en la muestra.



En las personas con IMID que actualmente estdn estudiando se registré una diferencia
significativa entre aquellos que no usaban un medicamento biolégico y los que si (10%
frente a 1.5%). Este dato se puede explicar porque las personas con IMID que usan medica-
mentos bioldgicos experimentan, por lo general, una forma mas agresiva de la enfermedad,
de tal forma que pueden terminar desanimados por recuperar los estudios o forzados a
abandonarlos. Ademas, existe otra diferencia significativa entre el menor impacto que men-
cionan el total de las personas con IMID en el area de los estudios, con aquel que reportan
los menores de 24 afos.

Es necesario disefiar, desarrollar e implementar metodologias y estrategias de actuacién
que fomenten la inclusién socio educativa de los jovenes garantizando su formacién acadé-
mica y futura vida laboral.

5.5. Las personas con enfermedades IMID, con o sin discapacidad, deben hacer un sobres-
fuerzo para acceder y permanecer en el mercado laboral. El 83% declara estar de acuerdo
con la frase “tengo que acudir a trabajar con sintomas”, y el 80.7% teme ponerse de brote
porque le costarad terminar las tareas que tiene asignadas por su empresa; el 47% piensa
ademas que si tuviera un brote su empresa lo despedira o no renovara.

De manera complementaria también se hace necesario que las empresas conozcan las
caracteristicas y el impacto de las enfermedades IMID en las personas que las padecen, con
el objetivo de aumentar la compresién de lo que realmente le sucede a los trabajadores que
tienen en plantilla o a los que puedan incorporar. En este estudio se describid, por ejemplo,
una diferencia significativa entre personas con IMID que se encuentran de baja laboral frente
a los que trabajan de manera parcial. Esta situacion se podria reducir si las empresas fomen-
taran el empleo de media jornada en este colectivo, asi como otras medidas encaminadas
a favorecer flexibilidad en la jornada laboral, como la posibilidad de modificar horarios y
turnos.

5.6. El porcentaje de personas con IMID que tiene reconocido un grado de discapacidad
es del 23%. A su vez, los que tienen reconocida una incapacidad representan el 12% de las
personas con IMID encuestadas. Estas cifras tan bajas sorprenden cuando observamos que
el 49% calificé su enfermedad como moderada y el 20.6% como grave. A pesar de esto, sin
embargo, solo el 15% solicité la incapacidad y 23% la discapacidad.

El hecho de que no se solicite el reconocimiento del grado de discapacidad puede ser
por la creencia de que la administracion rechazara su solicitud, o, porque al fin y al cabo, no
les sera de utilidad. En este sentido, medidas como la “comprensién por parte de empresas
y compafieros” y la “flexibilidad laboral” fueron puntuadas por encima de otras como que
se les reconozca la discapacidad o que se determine un cupo mayor a las personas que la
tengan reconocida.

Es imprescindible que las personas con una IMID conozcan y asuman sus capacidades y
limitaciones, asi como que aquellos personas con IMID que lo necesiten, se animen a soli-
citar el reconocimiento del grado de discapacidad para obtener plena proteccién juridica.

A su vez, es necesaria una definicién mas amplia de discapacidad laboral, asi como una
nueva regulacion del baremo de reconocimiento del grado de discapacidad en el que se
incluyan a las enfermedades IMID.
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ANEXO

ENCUESTA
Encuesta: Enfermedades Inflamatorias Inmunomediadas (IMID) e impacto laboral

(Artritis, enfermedad de Crohn, colitis ulcerosa, espondilitis, hidradenitis, lupus, psoriasis, sarcoidosis, uveitis...)

FOLIO |
DATOS DE IDENTIFICACION DELENCUESTADOR
Comunidad: Extremadura Provincia: |___|___| Municipio: |
Tipo: 1) Urbano | _ 1|
2)Rural |_2_|

NOMBRE Y CODIGO DEL ENCUESTADOR | | | |
FECHA DE LA ENTREVISTA | | | -] | | 2017 HORADEINICIO|___ | |:|__|__| HORADETERMINO |__ | |:|_|__|

Dia Mes Afo Horas Minutos Horas Minutos

A. Género
1) Masculino | |

2) Femenino | |

B. ¢ Cuantos afos tienes?
1. afios
C.- ¢ Qué estudios finalizados tienes?
1) Ninguno |__|
2) Primarios |___|
3) Secundarios |___|
4) Bachillerato-FP [___|

6) Universitarios ||
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1. ¢ Tienes una o varias de las siguientes enfermedades? En caso afirmativo, marque en la tabla la/s
enfermedad/es que tiene

1) Artritis 2) Artritis 3) Enfermedad | 4) Colitis 5) Espondilitis 6) Hidradenitis
Reumatoide |__| Psoridsica |___| | deCrohn |___| | Ulcerosa |___| | Anquilosante | ___| | Supurativa |__|
7) Lupus Eritematoso | 8) Psoriasis 9) Sarcoidosis 10) Uveitis 11)Otro |__|

Sistémico |___| [ | [ | [ | icual?

Enfermedad Principal

2. En el caso de tener varias enfermedades ;Cual es la principal?
(Nota: A partir de aqui se responde por la enfermedad principal).

1) Artritis 2) Artritis 3) Enfermedad | 4) Colitis 5) Espondilitis 6) Hidradenitis
Reumatoide | ___| | Psoridsica |___ | |deCrohn|__ | | Ulcerosa |___| | Anquilosante |__ | |Supurativa |__ |
7) Lupus 8) Psoriasis 9) Sarcoidosis 10) Uveitis 11) Otro |_|

Eritematoso || || || o

Sistémico |__ | éCuadl?

3. ¢Cuanto tiempo hace que te diagnosticaron la enfermedad principal?

1. Anos

Meses

4. ;Calificarias tu enfermedad cémo?

1. Leve |

2. Moderada |

3. Gravel |

5. ¢Has usado alguna vez medicamentos biolégicos?

1.Si 1 |

2. No | |

¢Desde cuando?

6. ¢ Actualmente usas medicamentos biol6gicos?
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1.Si 1 |

2. No | |

iDesde cuando?




—

7. Sobre tu situacion laboral. Actualmente estas:

1. Trabajando I | ;Desde cuando? (Pasa ala pregunta 8)
2. De baja I | ;Desde cuédndo? (Pasa a la pregunta 8)

3.Endesempleo|____ |  ;Desde cuando? (Pasa a la pregunta9)

4. Estudiando I___ |  ;Desde cuando? (Pasa a la pregunta 9)
5. Jubilado [

8. ¢ Qué tipo de contrato tienes?
1. Fijo | |

2. Temporal | |

9. ¢ Qué tipo de jornada tienes?
1. Completa | I
2. Parcial | |

(Nota: Pasar a la pregunta 11)

10. En caso de estar en desempleo. ;Desde cuando lo estas?
1) Menos de 6 meses | | 3) Mas de un ano | |

2) Menos de un afio | | 4) Mas de dos afios | [

11. ;Tienes reconocida una incapacidad? (NOTA: preguntar al encuestador en caso de duda)

(Incapacidad: Situacidn transitoria o definitiva que impide a una persona despefar un trabajo)

1.Si 1 |

2. No | |

11.1 ¢ De qué tipo?
1) Total [ ] (Puede trabajar en otras cosas)

2) Absoluta | ] (No puede trabajar en nada)
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11.2 ; Has solicitado alguna vez una incapacidad?
Si | |

No | |

12. ;Tienes reconocido un grado de discapacidad?
(NOTA: Preguntar al encuestador en caso de duda)

(Restriccién o ausencia de capacidad para realizar tareas cotidianas de la vida)
1.0 | |

2).No | |

12.1 ;De qué grado? [ %] Porcentaje
12.2 ;La has solicitado alguna vez?

1) Nunca |___|

2unavez ||

3) més de una vez | I

13. ;Cudl es el trabajo que desarrollas habitualmente?

Pj: Panadero

1.

14. En general, dinos tu grado de acuerdo o desacuerdo con las siguientes expresiones. Tu enfermedad...

Del 1al5
Totalmente en Totalmente de
desacuerdo acuerdo

1 | Afecta a los estudios 1 2 3 4 5

2 | Afecta a la capacidad para trabajar 1 2 3 4 5

3 | Te obliga a cambiar de ocupacidn 1 2 3 4 5

4 | Interfiere y te perjudica a conseguir un empleo 1 2 3 4 5

5 | Impide mantener o renovar un contrato de trabajo 1 2 3 4 5

6 | Impide o limita conseguir mejores contratos o 1 2 3 4 5

puestos de trabajos
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15. En relacién a tu etapa académica, dinos con qué frecuencia
Nunca | Pocas | Algunas | Muchas | Siempre
veces | veces Veces
1 | No me pude presentar a exdmenes debido a la enfermedad 1 2 3 4 5
2 | La enfermedad influyd en la eleccion de mi profesion 1 2 3 4 5
3 | Tuve que repetir curso debido a la enfermedad 1 2 3 4 5
4 | Mis compafieros se burlaban de mi o me acosaban por la enfermedad 1 2 3 4 5
5 | Asisti a clase incluso con sintomas 1 2 3 4 5
6 | He preferido faltar a clase por miedo a los sintomas de la enfermedad 1 2 3 4 5
7 | Los profesores no me creyeron cuando les decia que “yo no podia...” 1 2 3 4 5
8 | El colegio y los profesores fueron flexibles con mi situacion 1 2 3 4 5
16. Con qué frecuencia has visto que
Nunca | Pocas | Algunas | Muchas | Siempre
veces veces Veces
1 | Las empresas te rechacen por tener la enfermedad 1 2 3 4 5
2 | Sean tus propios compafieros los que te juzgany 1 2 3 4 5
recriminen que te tengas que ausentarte
3 | Tu empresa te haya rechazado para un puesto mas 1 2 3 4 5
importante por motivos de la enfermedad
4 | Las empresas no te permitan ser flexibles con tu horario para 1 2 3 4 5
adaptarlo a tu enfermedad
5 | Al llegar a casa solo te quede tiempo para intentar descansar 1 2 3 4 5
6 | Te presionan para realizar funciones que no puedes 1 2 3 4 5
realizar temporal o permanentemente
17. En tu caso ;Qué tan de acuerdo o desacuerdo estas con las siguientes frases?
Totalmente en Totalmente
desacuerdo de acuerdo
1 | Temo ponerme entrar en brote porque me costara 1 2|13 |4 5
terminar las tareas que tengo asignadas en mi empresa
2 | Sitengo un brote en la empresa me pueden decir algo 1 2|3 |4 5
3 | Sitengo un brote no me renovaran o despediran 1 2 3|4 5
4 | Mi trabajo agrava la enfermedad 1 2 3|4 5
5 | Tengo que acudir a trabajar con sintomas 1 2 3|4 5
6 | Me siento presionado por mi empresa 1 2|3 |4 5
7 | He decidido no presentarme a una oferta por miedo a que te seleccionen 1 2|3 |4 5
estando en brote
8 | He tenido que rechazar una oferta por motivos de la enfermedad 1 2 | 3 5
9 | Has preferido rechazar un puesto mas importante debido a tu enfermedad 1 2 3|4 5
10 | Has tenido que usar dias libres o vacaciones para recuperarte de un brote 1 2 3|4 5
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18. ; Como crees que sera tu situacién laboral en 5 afios?

1) Mejorara | |
2) Seguira igual | |

3) Empeorara | |

19. Si actualmente estas trabajando ¢ qué tan satisfecho estas con tu situacién laboral?

1) Nada satisfecho 2) Algo satisfecho 3) Satisfecho 4) Bastante satisfecho 5) Totalmente satisfecho

20. ;Mencionas que padeces algun tipo de enfermedad antes de ser contratado?
1. Si | |

2). No | |

21. ;Comentas que tienes la enfermedad a tus jefes y compaiieros una vez que te contratan?
1) Nuncal___ |

2) Pocas veces ||

3) Algunas veces ||

4) Muchas veces |_____|

5) Siempre | |

22. Con qué frecuencia en las empresas que conocen tu enfermedad...

Nunca Pocas | Algunas | Muchas | Siempre
veces veces veces
1 | Te han facilitado desarrollar tu actividad desde que conoce tu 1 2 3 4 5
enfermedad.
2 | Ha tenido en cuenta las caracteristicas de tu enfermedad. 1
Te ayudd a adaptar tu horario para acudir al médico. 1 2 3
4 | Te ha retirado funciones que no puedes realizar temporal o 1 2 3
permanentemente.
5 | Ha adaptado tu puesto de trabajo. 1 2 3 4 5
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23. Puntia el grado de importancia que tienen estas medidas para ayudar a los pacientes a acceder al

mercado laboral y permanecer en él

—

Nada importante

Muy importante

1 | Obtener la discapacidad 1 5

2 | Mas ofertas de empleo publico para personas con 1 5
discapacidad
Crear tu propio negocio 1 5

4 | Centros especiales de empleo especificos para los pa- 1 5
cientes IMID

5 | Agencias de intermediacion laboral especializadas en 1 5
facilitar el empleo a pacientes IMID

6 | Que las bajas producidas por mi enfermedad no le 1 5
cuesten a la empresa como ocurre con las bajas de las
embarazadas

7 | Que las empresas comprendan las caracteristicas de la 1 5
enfermedad

8 | Que los compafieros comprendan las caracteristicas de 1 5
la enfermedad

9 | Forzar a que haya un porcentaje de pacientes IMID en 1 5
cada compafiia que tenga mas de X trabajadores

10 | Que se flexibilice el horario de trabajo 1 5

11 | Fomentar la media jornada 1 5

12 | Fomentar la reduccién de jornada por esta enfermedad 1 5

24. ;Si tuvieras que pedirle a tu empresa una sola de estas medidas cual seria?

1.

25. ;Y a la administracién Puablica?

1.
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