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Beneficios y experiencias de asociados/as a la

Asociacion Madrilena para Personas con Ariritis Reumatoide

(AMAPAR)

Resumen

La presente publicacion pretende divul-
gar los resultados de un estudio realizado
durante el aho 2012 por la antropdloga
Estibaliz Cuesta Ramunno en el marco de
su trabajo fin de Master realizado en la
Facultad de Psicologia de la Universidad
de Salamanca*. En este estudio AMAPAR
participd y colaboré.

El principal objetivo del estudio fue
conocer e indagar en las experiencias y
beneficios que los asociados/as (con
Artritis Reumatoide) recibieron por su
participacion en una asociacion para
pacientes como AMAPAR. Ademas de
realizarse un trabajo de campo en la aso-
ciacion, se entrevistd al 409 de los aso-
ciados/as de AMAPAR, utilizando para ello
una entrevista semi-estructurada. Tam-
bién se identificd las principales dificulta-
des y obstaculos que impiden a los asocia-
dos/as participar mas activamente en
AMAPAR.

Los principales resultados giran en
torno a la importancia identificada de la

informacion y la ayuda-mutua como
beneficios para las personas con Artritis
Reumatoide (AR); asi como la alta identi-
ficacion de los entrevistados/as con el gru-
po de asociados que conforman la asocia-
cién. La asociacion es considerada por los
asociados/as entrevistados como un lugar
donde obtener informacién sobre al
enfermedad y poder contactar otros
enfermos/as. Por otro lado, se relevé que
la mitad de los asociados/as entrevistados
participaron al menos una vez de activida-
des como: charlas, conferencias, jornadas
o estudios de mercado. Mientras que para
la otra mitad, la razén principal para no
participar es la dificultad para desplazarse
a la asociacion o los lugares en donde se
realizan las actividades. La asociacion, se
presenta como una fuente necesaria de
informacién vy un espacio para vincularse
con otros asociados/as, aunque la ayuda
para la vida cotidiana proviene principal-
mente de otras fuentes como son: la fami-
lia y el reumatdlogo.

* Cuesta Ramunno E. El asociacionismo en enfermos con Artritis Reumatoide: Asociacién Madrilefia de Personas
con Artritis Reumatoide (AMAPAR). 2012. Disponible en: http://hdl.handle.net/10366/120777

Numero de Registro de la Propiedad Intelectual M-009431/2013.
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Introduccion
Epidemiologia de la artritis reumatoide en Europa y Espana

En el afio 2006, un informe de la seccidn de
la Unidn Europea de Médicos Especialistas,
describfa las enfermedades reumaticas (ER)
como las enfermedades mas comunes en
los pacientes europeos, protagonistas de la
mayor causa de discapacidad fisica y carga
para el paciente y la sociedad. Tan solo en
términos de discapacidad, los datos arroja-
dos en el afo 2000 por el informe de la
OMS sobre el impacto de las enfermedades
musculo-esqueléticas (EMES “s) presentaba
ya a la AR como una de las patologfas de
mayor incremento exponencial dentro de la
ecuacion “anos de vida ajustados por disca-
pacidad”. En un informe realizado en octu-
bre de 2009 para la European Federation of
Pharmaceutical Industry Associations (EPFIA)
la AR se sitla como la primera causa de dis-
capacidad del total de las enfermedades
mUsculo-esqueléticas y la segunda en cuan-
to a carga individual y social en los paises
europeos(.

Investigaciones mas recientes han
puesto de manifiesto el progresivo incre-
mento de la AR en términos de prevalencia
y nivel de carga asociada de la enfermedad
en términos individuales y sociales. La Ulti-
ma encuesta poblacional realizada en AR en
el 2009®@ revelaba que méas de la mitad de
los pacientes con AR en Europa y Canada
(51%) sentfa cdmo la enfermedad contro-
laba sus vidas. Mientras que el 79% de los
encuestados afirmaba padecer dolor, el
6/% alegaba fatiga y el 57% rigidez muscu-
lar. A su vez, aproximadamente un tercio de
los pacientes entrevistados crefa que no se

podia hacer nada para evitar la progresion
de la enfermedad.

En Espafa, las enfermedades musculo-
esqueléticas afectan al 22,6% de la pobla-
cién (con edad superior a los 20 anos) Se
calcula que padecen AR entre un 0,5 y un
| % de la poblacién espafiola, con una inci-
dencia de 6 a 10 casos anuales por cada
100.000 habitantes, segin la OMS 82 por
100.000 habitantes en Espafia padecen AR.
Al mismo tiempo, la AR representa —de
entre otras Artritis— la enfermedad con un
impacto epidemiolégico mas claramente
femenino (2 de 3) afectando ademas a la
franja de edad de mayor productividad a
nivel personal, social y laboral. La AR apare-
ce en la vida de una persona predominan-
temente en la segunda y tercera década de
la vida, afectando a la etapa de mayor pro-
ductividad laboral y causando un gran
impacto en los dmbitos sociales y familiares
de una persona.

Se calcula, asf mismo, que el 16% de
las personas afectadas de AR tiene alglin tipo
de discapacidad laboral. Este porcentaje no
incluye a las amas de casa por ser un colec-
tivo que no es subsidiario de solicitar disca-
pacidades. La AR lleva asociado un alto cos-
te econdmico y sanitario, asi como social,
debido al alto nimero de bajas e incapaci-
dades laborales que provoca. Dos tercios
de las personas con AR pierden un prome-
dio de 39 dias de trabajo al afio. La cuarta
parte de las personas que padecen AR
experimentan una disminucidn en el nivel
de renta econdmico.

(h

)

Publicaciones Universidad de los Pacientes. Artritis Reumatoide: Una visién del presente y una mirada al futuro.
Barcelona: Fundacién Josp Laporte, Universidad Auténoma de Barcelona; 201 |.

WHO. Mortality and burden of disease for who members states in 2004; 2009.
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La experiencia de vivir una enferme-
dad crénica dfa a dfa conlleva un detrimen-
to de la calidad de vida. La AR es una de las
patologfas con un mayor impacto y “ruptu-
ra biogréfica” por parte del paciente.
También, y a diferencia de otras enfermeda-
des crénicas, la AR es una de las patologfas
asistencialmente mas compleja y provoca
que el paciente se halle pivoteando entre
dos grandes areas —asistencia social y sani-
taria— Yy cuatro ejes satélites asociados: cui-
dador informal, empleados, servicios y tera-
pias complementarias, asociaciones de
pacientes y grupos de ayuda mutua®.
Conocer la funcidn social que cumple el eje
satélite de las asociaciones de pacientes y la
ayuda-mutua para el proceso asistencial, y

Surgimiento de AMAPAR

en definitiva, terapéutico de las personas
que padecen AR, resulta esencial para que
las principales areas en las que trascurre la
atencion de los pacientes (sanitaria y social)
reconozcan la verdadera ayuda que repre-
sentan. En este estudio partimos de pensar
que el asociacionismo forma parte del
modelo de atencién a la enfermedad, pero
con la particularidad que no se focaliza en
aspectos fisicos de la enfermedad (aunque
en muchas ocasiones también los abordan)
sino en aspectos emocionales, simbdlicos y
relacionales que también se ven afectados
por el padecer de una enfermedad cronica
como la que hoy nos convoca: la ARTRITIS
REUMATOIDE.

(Asociacion Madrilena de Personas con Artritis Reumatoide)

La Asociacidon de Personas con Artritis
Reumatoide (AMAPAR) es una asociacion
sin animo de lucro que se constituyd oficial-
mente en el afio 1999 y fue registrada en el
Ayuntamiento y en la Comunidad de
Madrid. Fue declarada de utilidad publica en
el afio 2006. El 20 de junio del afo en que
se realizé el estudio (2012) el total de socios
era de 235. La asociacién cuenta con una
Junta Directiva® formada por algunas de las
personas que la crearon en 1999. La aso-
ciacién como tal surge en ese ano: 1999,
pero su inicio se sitla antes de esta fecha
bajo la forma de grupo de ayuda-mutua. Los
fundadores® se conocieron por esos afos
en otra asociacion relacionada con las enfer-

medades reumdticas en general e identifi-
cando que no existia un grupo especifico
sobre la enfermedad que los aquejaba (la
AR) decidieron crearlo. Este Ultimo dato
sobre la ausencia de una asociacion o gru-
po especffico en AR, asi como de visibilidad
social de la enfermedad puede parecer
anecddtica para la constitucion de la asocia-
cién, sin embargo ha dejado una marca que
se mantiene, alin hoy.

Identificar y visibilizar socialmente las
necesidades especfficas (relacionadas a la
cotidianidad vy al proceso terapéutico de la
enfermedad) que tienen las personas que
padecen AR fue una de las grandes motiva-
ciones para transformarse de un grupo de

(3) Publicaciones Universidad de los Pacientes. Artritis Reumatoide: Una visidon del presente y una mirada al
futuro. Barcelona: Fundacién Josep Laporte, Universidad Auténoma de Barcelona; 201 1.

(4)  Enla Ley Organica 1/2002 de 22 de marzo que regula el Derecho de Asociacion delinea en términos
generales, su funcionamiento “4. Existird un drgano de representacién que gestione y represente los inte-
reses de la asociacién, de acuerdo con las disposiciones y directivas de la Asamblea General. Sélo podran
formar parte del érgano de representacién los asociados”.

(5)  El grupo de fundadores estuvo conformado por 7 personas: “2 personas enfermas con Artritis Idiopatica
Juvenil, | personas con artritis y polistrofia, otra persona tenia sindrome de Sjogren y luego 3 personas con

Artritis Reumatoide”.
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ayuda-mutua a asociacion. Esta motivacion
surgié principalmente de la vivencia biogra-
fica de los fundadores con la enfermedad,
este Ultimo aspecto, incluso al dia de hoy,
define a la asociacibn como un espacio
entre iguales y empatico con la persona
enferma que se asocia.

En resumen, AMAPAR se fundd para
atender a las “necesidades especificas” de
un colectivo que no se distingufa del colec-
tivo de pacientes con enfermedades reuma-
ticas en general.

OBJETIVO DEL ESTUDIO

Conocery recuperar las experiencias y
beneficios que los asociados/as (con Artritis
Reumatoide y enfermedades afines) experi-
mentan y reciben por su participacidon en
AMAPAR.

MUESTRA

El universo de este estudio esta com-
puesto por todas las asociaciones de pacien-
tes con AR del territorio espafiol y sus aso-
ciados/as.

Para este estudio exploratorio se selec-
ciondé como muestra, los asociados/as de la
Asociacion Madrilefa de Personas con
Artritis Reumatoide (AMAPAR) y por ende
todos los y las asociados que padecen
Artritis Reumatoide u otra enfermedad afin
de todas las edades y que viven en la ciudad
de Madrid.

Del total de 235 asociados/as se entre-
vistd a 95 de ellos. Es decir, el 40,4% de los
sujetos del estudio fueron entrevistados.

AMAPAR es la Unica asociacion de
pacientes con AR de la ciudad de Madrid. Si
bien existen muchas otras asociaciones de
pacientes relacionadas con las enfermeda-
des reumaticas, no existe en esta ciudad
otra asociacion especffica para personas con

Artritis Reumatoide. El ser Unica permite
considerar que este estudio cuenta con
clerta representatividad para el conjunto de
personas que padecen ARy estan asociados
y asociadas a una asociacion de pacientes,
tanto en Madrid, como en el resto del terri-
torio espanol.

METODOLOGIA

El disefio de este estudio fue de tipo
mixto, es decir, cualitativo (en la primera
fase) y cuantitativo (en la segunda fase).

La primera fase cualitativa constd de un
trabajo de campo intensivo en AMAPAR
durante 3 meses (comprendidos entre los
meses de febrero a abril del 2012) . En esta
fase se observd diferentes actividades que
organiza la asociacién y se realizaron entre-
vistas informales con los asociados presen-
tes y que visitaron la asociacion.

En la segunda fase se entrevisté —tele-
fonicamente y por correo electronico—
con una entrevista semi-estructurada®
(cuyas preguntas se redactaron a partir de la
informaciéon obtenida en la primera fase) al
40,4% del total de asociados/as a AMAPAR,
durante los meses de mayo, junio y julio de
2012.

Todos los entrevistados dieron su con-
sentimiento siguiendo la ley Organica
15/1999 del |3 de diciembre: “Proteccidn
de datos de Caracter Personal”.

RESULTADOS
Asociacidon en femenino

La mayorfa de los asociados de AMA-
PAR son mujeres: 81%. Que del total de
asociados de AMAPAR, la mayorfa sean
mujeres puede ser un dato casual o que
este porcentaje refleje la realidad epidemio-
l6gica de la AR: el grueso de las personas
que padecen AR son mujeres (2 de 3)7.

(©)
)

Ver ANEXOS.
Mortality and burden of disease for who members states in 2004 (2009) WHO.
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Del total de los asociados/as que se compuesta por mujeres: el 80,2%. (De
entrevistaron también la mayorfa estuvo 4 asociados/as, 3 son mujeres).

H Mujeres

H Hombres

Gréfico |
Sexo de los Asociados.

Cifras expresadas en porcentajes.

Fuente: elaboracion propia.

Otras caracteristicas sobre el grupo asociado/a de AMAPAR

Beneficios y experiencias de asociados/as a la Asociacion Madrilefa para Personas con Artritis Reumatoide (AMAPAR)

CONVIVENCIA DE LOS ASOCIADOS/AS sus parejas e hijos (24,2), solos/as el 22%,
con sus hijos el 8,8% y un 12,4% vive o
La mayorfa de los asociados/as entre- bien con sus padres o comparte el espacio
vistados viven con sus parejas (30,8%) donde habita con otros (por ejemplo, una
mientras que en menor medida viven con comunidad religiosa)
35 1
30,8
30 -
2 9 HEPareja
25 ) : =
B Pareja e hijos
s ESolos / as
15 1 BHijos
10 - EPadres y ofros
5 =
0 - - :
Gréfico 2

Convivencia de los Asociados.
Cifras expresadas en porcentajes. - Fuente: elaboracion propia.
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Las mujeres entrevistadas (enfermas,
como no enfermas con AR) en su mayorfa
viven con sus parejas o esposos (28,8%), el
26% viven con sus parejas O €sposos Y sus

hijos y el 21,9% de las mujeres entrevista-
das viven solas. (Un | 1% vive con sus hijos
y un 15% con otros).

30 -
25 - :
HPareja
20 - HEPareja e hijos
153+ HSolos / as
HHijos ,
10 - I Gréfico 3
EPadres y otros . .
- Convivencia de las
mujeres asociadas.
0 - T i Cifras expresadas en porcentajes.

Fuente: elaboracién propia.

Ocupacion de los asociados/as

Beneficios y experiencias de asociados/as a la Asociacion Madrilefa para Personas con Artritis Reumatoide (AMAPAR)

De los asociados/as entrevistados el
35,2% puede aln, a pesar de su enferme-
dad, tener un trabajo asalariado. El 17% es
ama de casa y también un 17% es pensio-
nista, es decir, que cuenta con una pension
por invalidez laboral transitoria o perma-

nente. El 1'1,4% de los asociados/as estan
jubilados y un 4,5% es estudiante.

Es notorio que un 14,8% contesté a la
pregunta “¢Cudl es su ocupacién actual?”
diciendo o escribiendo: “no hago nada”®.

ETrabajo Asalariado

B Ama de casa

ElPensionistas
BJubilados

_ Griéfico 4
BEstudiantes Ocupacion de los
H'Nada’ Asociados/as

Cifras expresadas en porcentajes.

Fuente: elaboracion propia.

®)

Las comillas o el texto en cursiva significan de aqui en adelante: discurso textual de los entrevistados/as.
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De entre las mujeres entrevistadas las
que trabajan en un trabajo asalariado son el
34,7% (principalmente estas mujeres tie-
nen una edad de 41 a 60 afos, el 68%).
Mientras que el 20,8% de las mujeres son
amas de casa (principalmente estas mujeres
son mayores de 61 anos, el 73%), 16,7%
pensionistas (principalmente tienen una
edad de 21 a 40 anos, el 33,3% y 41,7%
las de 41 a 60 afios), el 8,3% jubiladas (en
su mayorfa mayores de 61 afios) y el 2,8%

34,7

35
30
25
20
15
10

son estudiantes menores de 20 afios (tam-
bién los estudiantes varones son menores
de 20 anos).

De entre las mujeres, 16,7% de ellas
contestaron a la pregunta: “¢Cual es su ocu-
pacion actual?”, sefialando que “no hago
nada”. Esta cifra pertenece a mujeres mayo-
res de 4| afos. Mientras que los hombres
que contestaron “no hago nada” son mayo-

res de 6| anos.

HTrabajo Asalariado
EAma de casa
ElPensionistas
EJubilados
HEstudiantes

H'Nada’

Entre los pocos hombres asociados y
entrevistados ninguno indicd como su ocu-
pacion “ama de casa”, el 37,5% sefiald tra-

Gréfico 5
Ocupacion de las
mujeres asociadas.
Cifras expresadas

en porcentajes.

Fuente:

elaboracién propia.

bajar en un trabaja asalariado, el 18,8% ser
pensionista, el 25% jubilados, el 12,5%
estudiante y un 6,3% contestd “nada”.

40 1375
35 J ETrabajo Asalariado
30 BAma de casa
95 25
i EPensionistas
20 18,8
B Jubilados
15 - 12,5
EEstudiantes
10 63
5 E'Nada”
0
0 — I 1

Gréfico 6
Ocupacioén de los
hombres asociados.

Cifras expresadas
en porcentajes.

Fuente:
elaboracién propia.
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De las mujeres de entre 21 y 40 afios, los hombres pensionistas, no hay ninguno
sélo un 6,9% senald tener un trabajo asa- con menos de 41 afos, a comparacién de
lariado, en comparacién con el 12,6% de las mujeres, en donde un 5,6% de ellas lo
los hombres que sefialaron tenerlo. Entre son.

80
5 68 667 mAma de casa
60 583 HTrabajo asalariado
50 HEFensionista
41,7 4.7
" 333 333 RJubllada
30 - %7 25
20 HEstudiante
20
e H'Nada’®
10
28
0 0 _0_ 0 g&pi 0 0_0_0 0 0 v
0 e - _..'_.. = _"l. L. t af 1 Iy
1-20 afos 21-40 afos 41-60 afios Mayores 60 afos

Gréfico 7. Ocupacién de las mujeres asociadas por edad.
Cifras expresadas en porcentajes.
Fuente: elaboracién propia.

100 00

100 -

85 MmAma de casa

80 - 75 HETrabajo asalariado

70 66,7

HPensionista

60

50 =2 B Jubilada

bt 333 333 HEstudiante

30 25

B'Nada®
10 -
0 0000 oo 0o 00 0 00 0
0 -I -—_—I -\-I i
1-20 afios 21-40 afios 41-60 afos Mayores 60 afios
Gréfico 8. Ocupacion de los hombres asociados por edad.
Cifras expresadas en porcentajes.
Fuente: elaboracién propia.
DIAGNOSTICO Y ENFERMEDAD uno sindrome de Still. Tres entrevistados
La mayorfa de los entrevistados/as eran familiares, amigos o conocidos de una

padecen AR (71%), seis asociados/as entre- persona que padecia una enfermedad no

vistados padecen Artritis Idiopatica Juvenil y considerada en la pregunta.
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B Artritis Reumnatoide

B Artritis Psoriasica

H Artritis Idiopatica Juvenil
EArtritis Microcristanina
ESindrome de Behecet

E Sindrome de Still

EiNinguna (familiar, pareja,

et
HOtra
Gréfico 9. Enfermedades qué padecen los asociados/as.
Cifras expresadas en porcentajes. - Fuente: elaboracion propia.

La mayorfa de los entrevistados/as fue- fue diagnosticado entre los afos 1971 y
ron diagnosticados de su enfermedad entre [991; sélo un 2,4% entre los afos 1948 vy
los afos 1992y 2012 (66,3%). Un 31,3% 1970 (del 8,8 restante no tenemos datos).

H1948 -1970
B1971-1991
B1992-2012
BSin datos
Gréfico 10. Aho de diagndstico de los Asociados/as enfermos.
Cifras expresadas en porcentajes. - Fuente: elaboracion propia.

Los asociados/as diagnosticados entre de 61 (41,8%). Solo un 14,6% fue diag-

estos afios tenfan una edad comprendida nosticado en estos afios siendo menor de

entre los 41 vy los 60 (43,6%) y mayores 40 afios.
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Gréfico | I. Edad de los Asociados/as al momento del diagndstico.

Cifras expresadas en porcentajes. - Fuente: elaboracion propia.

Podemos decir, de estas cifras, que el
diagndstico de la enfermedad, en la mayo-
rla de los asociados/as se realizd siendo

mayores de 40 afios y la mayorfa de los
diagndsticos se he realizado en los Ultimos
20 afios.

Aportes de los asociados/as a su asociacion e identificacion

entre los asociados/as

Entre los asociados/as entrevistados la
necesidad de ayudar al otro por el hecho de
que suponen que esta atravesando por la
misma situacién por la que ya pasaron, fue
un punto central y constantemente remar-
cado en las entrevistas. La importancia que
tiene para los asociados/as el ayudar a otro
a través de informacién tomada de la pro-
pia experiencia personal es tal, que del total
de respuestas a la pregunta “tQué piensa
que puede Ud. aportar en AMAPAR?", el
35% de los entrevistados consideran que
tienen para aportar a otros asociados/as de
AMAPAR  consejos, sus experiencias y
vivencias con la AR

De este 35% algunos especificaron
que realizarfan este aporte a personas

recién diagndsticas “porque lo hicieron con-
migo”:

“ yo aportaria lo mismo que hicieron por
mi cuando lo necesité, ayudar a las personas
recién diagnosticadas, orientarlas y darles
informacion”.

Que la experiencia personal ayude a
otros incluye implicitamente que la propia
experiencia es o ha sido similar a la que esta
atravesando la persona a la que queremos
ayudar.

Para profundizar en este aspecto se
contd con los resultados de la pregunta “(Se
siente identificado con el grupo de pacien-
tes asociados en AMAPAR?”. En esta escala
| significaba “Nada identificado” y 5 “Total-
mente identificado”, el entrevistado/a debfa
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marcar su opcién en un cuadro con 5 casi-
lleros; la mayoria de los entrevistados, el
51%, eligieron las casillas que se acercan
mas a la identificacion total con el grupo de
personas que padecer AR de la asociacion,
mientras que el 19,6% se siente algo iden-
tificado y el 15,2% posee una sensacion

baja o nula de identificacion. Estos porcen-
tajes muestran que en una escala los asocia-
dos/as entrevistados se sienten, en su
mayorfa, medianamente o totalmente iden-
tificados con otros enfermos de AR asocia-
dos/as.

30 -
28,4
ENo aplica
25
HTotalmente identificado
20 -
HBastante identificado
15 - -
EMedio identificado
10 - : =
HAlgo identificado
i ENada identificado
0 T T 1

Gréfico 12. Identificaciéon de los asociados/as con el grupo de los asociados/as.

Cifras expresadas en porcentajes. - Fuente: elaboracion propia.

De los 95 asociados/as que contesta-
ron a la pregunta “{Qué piensa que puede
Ud. aportar en AMAPAR?” ademas del 35%
que expresd que podrfa aportar su expe-
riencia de vivir la AR, el mismo porcentaje
contestd que su aporte podrfa consistir en
“colaborar con la asociacién en lo que sea
necesario”.

Es significativo también el porcentaje

de asociados/as que contestaron que no
saben (“no sé”) qué podrian aportar

(15,2%) y que sienten que no aportarfan
‘nada” (10,8%). Un 5,4% contesté que
podria aportar “nada o poco porque no ten-
go tiempo”.

Un 4% respondi® que considera que
su aporte es el pago de la cuota monetaria
a la asociaciéon y el mismo porcentaje 4%
contestd que su aporte podria consistir en
“dar a conocer la enfermedad al resto de la
sociedad”.
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Gréfico |3. Aportes qué los asociados/as realizarfan en AMAPAR.

Cifras expresadas en porcentajes. - Fuente: elaboracion propia.

Para ir concluyendo este apartado, en
AMAPAR se entablan relaciones de ayuda-
mutua entre sus asociados. Y estas relacio-
nes son muy valoradas por los mismos, a tal

punto de que la mayorfa considera que es
paray en estas relaciones donde podria rea-
lizar un aporte a su asociacion.

ARo en que se asociaron y como conocieron AMAPAR

De todos los entrevistados/as el
25,3% no recuerda en qué afo se asocid a
AMAPAR, mientras que casi el 100% de los
asociados/as sf recuerda el afio en que fue
diagnosticado de su enfermedad. De esta
comparaciéon se puede decir que el hecho
de asociarse tiene una importancia mucho
menor que el de recibir un diagndstico. Este
Ultimo hecho adquiere tanta magnitud para
la persona que ésta no olvida en qué
momento especfifico sucedié y en qué ano.

El resto de asociados/as que si recuer-
da el afio en que se asocid, lo realizd entre
los afios 1992y 2012. Ahora bien, este dato
tuvo que ser recodificado en rangos ya que

no es posible que los entrevistados/as se
asociaran (en términos estrictos) a AMAPAR
antes del afio de su creacion: 1999. La aso-
clacién surge de la iniciativa de un grupo de
personas enfermas con AR o enfermedades
afines que ya pertenecian a otra asociacién
"de enfermedades reuméticas en general".
Esta asociacién, es la LIRE (Liga Reuma-
toldgica Espafola. Asociacion Contra el
Reumatismo). Cuando AMAPAR se conso-
lidd como asociacion, se invitd a los asocia-
dos de la LIRE que padecfan AR a que se
asociaran de AMAPAR, va que ésta Ultima
constitufa un espacio mas especifico con
respecto a la enfermedad que padecen
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(AR). Este "traspaso", en algunos entrevista-
dos, parece haber sido percibido como un
proceso continuo. No identifican el paso de
una asociacién a otra como una des-asocia-
cién y una asociacion a otra entidad. Es por
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esto, que a la pregunta "En qué ano se aso-
cié Ud. a AMAPAR?" respondan una fecha
en la que AMAPAR no estaba fundada. Para
ellos no hubo un cambio que significara un
corte con una asociacion y la otra.

1992 -1999

2000 - 2005

E2006 - 2012

HNo recuerda

Gréfico 14. Aho en el qué se diagnosticé a los asociados/as enfermos.

Cifras expresadas en porcentajes. - Fuente: elaboracion propia.

Los asociados/as conocieron AMAPAR principalmente a través de:

* Internet: un 27,3%

* LIRE: [5%.

* TV, prensa o revistas: un 13,6%.
* Un familiar o amigo: 12,5%.

* Folletos en los servicios de reumatologfa
de hospitales de la Comunidad de
Madrid: 12,5%.

* Otros pacientes: el 5,7%.
* De sus reumatdlogos: | 1,4%.

e De un enfermero/a: |,1%
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EPor mi reumatdlogo/a

27,3
30 + BPor un enfermero/a
25 HEPor otros pacientes
20 - HPor un familiar o amigo/a
12,5 EPor un folleto [en los
15 - - servicios de reumatologial
HEPor internet
10 -
K Por TV, prensa, radio o
revista
5 -
K Ofro (LIRE)
0 .

La mayoria de los asociados/as de AMA-
PAR -entrevistados- se asociaron a AMAPAR
para "conocer mas sobre la enfermedad y
mantenerme actualizado" (55,7%). De ese
55,7%, el 66,7% fueron diagnosticados de
su enfermedad entre los afios 1992 y 201 2.

60

1

50

30
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Gréfico |5. Formas en las qué los asociados/as conocieron AMAPAR.

Cifras expresadas en porcentajes. - Fuente: elaboracion propia.

Expectativas de los asociados/as sobre AMAPAR

Es plausible considerar que asociarse a una
asociacion como AMAPAR en etapas poste-
riores pero cercanas al momento del diag-
ndstico constituya una forma de obtener
informacién sobre la enfermedad comple-
mentaria a la provista en el diagndstico.

EPara confactar con otros
pacientes y hacer amistades

BPara conocer las ayudas y
derechos con los que cuento por
padecer la enfermedad

HEPara conocer mas sobre la
enfermedad y manfenerme
aclualizado / a

BPara colaborar con que la
enfermedad sea mas conocida
por la sociedad

EPara confar con servicios y un
lugar donde me ayuden con la
enfermedad

B Otros

Gréfico 6. Razones por las cudles los asociados/as se asociaron a AMAPAR.

Cifras expresadas en porcentajes. - Fuente: elaboracion propia.




Otras razones muy sefialadas por las con los que podra entablar lazos amisto-

cudles se asociaron fueron: "para contac- SOS.

tar con otros pacientes y hacer amistades" En menor proporcién fue selecciona-
(19,3%) vy resolver la necesidad de esqui- da la opcion referida a la motivaciéon de aso-
var la soledad y beneficiarse del contacto ciarse para visibilizar socialmente la enfer-
con otros que compartan la experiencia y medad: |3,6%.

Beneficios sentidos y beneficios esperados de asociarse a AMAPAR

Hinformacion

B Conocer otros enfermos

HEApoyo Psicologico

B Actividades y cursos
(atencion psicolégical

ENinguno

HEOtros

Gréfico |7. Beneficios qué recibieron los asociados/as por su asociacion a AMAPAR.

Cifras expresadas en porcentajes. - Fuente: elaboracion propia.

Aclaracion del gréfico: Otros: "Consejos", "Amabilidad", "Comprension’,
"Carifio", "La asociacién estd enfocada a adultos" y una asociada contestd "hace
poco que estoy asociada', "Representacién como colectivo ante la sociedad",
"'Saber que hay un colectivo que me comprende’, "Muy buena atencién',
"Asesoramiento", "Me contestaron el teléfono cuando lo necesité", "Ir a otro lugar
fuera de mi casa", "Relativizar la enfermedad: las cosas son mds peligrosas cuan-
do son desconocidas", "Descuento en un abogado", "Ayuda para conseguir un tra-

bajo" y “Tranquilidad sobre mis sintomas".

Beneficios y experiencias de asociados/as a la Asociacion Madrilefa para Personas con Artritis Reumatoide (AMAPAR)

Con respecto a los beneficios recibi- de recibir "informacion”. Del total de bene-
dos por su participacién en la asociacion, ficios que indicaron los asociados, el 40, 4%
sobresale el porcentaje de asociados/as estan relacionados a la informacién sobre la

que sienten que han recibido el beneficio enfermedad recibida por personas de la
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asociaciéon. Informacién  principalmente
sobre las caracteristicas y sintomas de la
enfermedad y su tratamiento: "que no me
dice el médico"; también recibieron infor-
macion sobre sus derechos, "informacion
sobre salud y trabajo", informacién sobre
charlas, cursos y congresos relacionados a
la AR e informacién en publicaciones sobre
AR. Para algunos asociados/as, esta infor-
macién que recibieron y que identifican
como beneficio les ayudd a "aprender a
vivir con la enfermedad".

Otro beneficio muy recurrentemente
identificado por los asociados/as es "cono-
cer otros enfermos", "contactar con otros
enfermos" y "hacer amigos que tienen lo
mismo que yo'". Este beneficio representa el
16, 6% de los beneficios identificados por
los asociados/as. En algunas respuestas se
nombra a la "ayuda-mutua" como un bene-
ficio.

También, el apoyo psicoldgico "en
momentos dificiles" que recibieron de
AMAPAR es sefialado como un beneficio
(4,19%).9. También nombran, en cinco oca-
siones, a los "consejos" recibidos de la aso-
ciacién como un beneficio y en seis ocasio-
nes la "amabilidad", la "comprension” y el
"carifio" recibidos en la asociacién como un
beneficio.

Ademas, los asociados/as sefialaron
como beneficio recibido de AMAPAR las
actividades y cursos que se organizan en la
asociacion (5,9%). En relacién a estas acti-

vidades y en la misma medida, los asocia-
dos/as sefalaron como beneficio la "aten-
cién psicoldgica individual' que recibieron
de los psicologos que realizan sus practicas
en la asociacion.

"Ninguno" (beneficio) fue indicado por
el 6,5% de los asociados/as entrevistados. Y
una respuesta fue "no sé", otra "La asocia-
cién estd enfocada a adultos" y una asocia-
da contestd "hace poco que estoy asociada'.

Otros beneficios identificados en
menor medida que los anteriores fueron:

* "Representacion como colectivo ante la
sociedad".

e 'Saber que hay un colectivo que me
comprende".

* "Muy buena atencién".
e "Asesoramiento".

e "Me contestaron el teléfono cuando lo
necesité".

* "Ir a otro lugar fuera de mi casa".

e "Relativizar la enfermedad: las cosas son
mas peligrosas cuando son desconoci-

das".
¢ "Descuento en un abogado".
* "Ayuda para conseguir un trabajo".
* "Tranquilidad sobre mis sintomas".

De los beneficios identificados por los
entrevistados/as, el beneficio mas sefialado
ha sido la "informacién” (sobre la enferme-
dad) y el "contacto con otros enfermos".

~
O
N—

En las repuestas que nombran el apoyo psicoldgico los asociados/as no especifican de quién lo recibieron: de
otros asociados/as o de los voluntarios y colaboradores que estdn en la asociacion. Si bien una de las
asociadas/as se refirid al apoyo psicoldgico recibido del voluntario que contesta el teléfono de la asociacidon un
dia a la semana: "Cuando me contestaron el teléfono la primera vez que llamé vi a la Virgen, yo estaba des-
esperada me tranquilizaron"



Beneficios y experiencias de asociados/as a la Asociacion Madrilefa para Personas con Artritis Reumatoide (AMAPAR)

24

HEinformacion sobre la
enfermedad
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Gréfico 18. Beneficios que esperan los Asociados/as por su asociacion a AMAPAR.

Cifras expresadas en porcentajes. - Fuente: elaboracion propia.

Sobre los beneficios que esperan reci-
bir los asociados/as de AMAPAR, se puede
decir que de las 95 respuestas, se identifi-
caron |04 beneficios que esperan los aso-
ciados/as. Se incluyé dentro de estos
104 beneficios, las respuestas "ninguno".
No esperan "Ninguno" (beneficio) aparecid
en 26 ocasiones, es decir, el 25%. Este por-
centaje es alto. Y contradice aparentemen-
te los porcentajes anteriores sobre los
beneficios que sf recibieron los asociados/as
(sélo el 6,5% identificd no haber recibido
beneficio alguno). De todas formas, no
esperar un beneficio no quiere decir no
recibirlo.

Algunas de estas respuestas que iden-
tificaban que no esperaban ninglin beneficio
inclufan aclaraciones como: "porque yo no

doy nada y no puedo pedir nada’, "ninguno,
porque no participo activamente", "ninguno,
no he precisado nada de AMAPAR" y "'no
estoy en AMAPAR para sacar beneficios, si

acaso colaborar en lo que pueda”. Una aso-

ciada contestd que "con lo que he recibido
es suficiente”.

Tal vez, algunos asociados/as no espe-
ren beneficios de AMAPAR porque conside-
ran que para recibirlos deben, también
ellos, colaborar o ayudar para obtener esos
beneficios que esperarfan. De todas formas
para profundizar esta hipdtesis relacionada
al deber que impone la reciprocidad serfa
necesario ampliar las respuestas con nuevas
preguntas a los asociados/as.

Continuando con los beneficios que
esperan los asociados/as de AMAPAR, el
10,5% espera recibir "informacién sobre la
enfermedad".

En otras respuestas se espera como
beneficio: "descuentos en tratamientos far-
macoldgicos", "descuentos en fisioterapia” y
"descuentos en terapias psicoldgicas".

También algunos asociados/as esperan
que AMAPAR beneficie a sus asociados/as
con "rehabilitacion”.
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Otros asociados/as esperan también
que AMAPAR beneficie a sus asociados/as
"dando a conocer y conciencientizando a la
sociedad sobre la enfermedad".

Asf mismo algunos entrevistados/as
esperan que AMAPAR obtenga beneficios
indirectos a través de su accién representa-
tiva en otros sectores como: el sector cien-
tifico, el sector sanitario o el sector laboral.

"Que impulse la investigacién sobre AR";
"que conciencie a los médicos de la importan-
cia del apoyo a los pacientes, no sélo en tra-
tamientos", "que luchen para que nos consi-
deren enfermos crénicos", "que trabaje ante
las autoridades sanitarias por las personas
que tenemos la enfermedad"; "que consiga
que la enfermedad sea mds conocida y reco-
nocida por el sector empresarial y sindical”,
‘gque nos permitan seguir en el mundo labo-
ral, adaptado a nuestras circunstancias'.

Otros" beneficios que esperan algunos
asociados/as son:

e 'Siga igual"

* "Despejar cualquier duda que tenga
cuando lo necesite"

* "Més actividades lUdicas entre enfermos"

* '"Vigjes y salidas turisticas adaptadas a las
personas con movilidad reducida’

* "Salidas a balnearios terapéuticos"

e "Actividades sobre formas alternativas de
controlar la enfermedad"

* "Mejores horarios para las actividades

que se hacen en AMAPAR, yo trabajo y
no llego"

* "Descentralizar las actividades que orga-
niza AMAPAR en Madrid, hacia las afue-

ras
e "Cursos on-line"

* "Un grupo de ayuda-mutua"

* "Mas espacios para estar con otros enfer-

maos

* "Ayudas mas personalizadas, es todo
muy anénimo"

* "Que ayuden a la gente que no tiene
movilidad"

* "Un médico en la asociacién para consul-
tarle"

¢ "Una asociacién fuerte para reclamar”

Los beneficios que recibieron los aso-
ciados/as de AMAPAR son principalmente la
"informacién” (sobre la enfermedad) vy el
'contacto con otros enfermos". Estos bene-
ficios coinciden con las razones mas sefiala-
das por las cuales se asociaron a AMAPAR
'conocer mas sobre la enfermedad y man-
tenerme actualizado" y para "para contactar
con otros pacientes y hacer amistades".

A partir de esta coincidencia, es
posible pensar que las expectativas de la
mayorfa de los asociados/as con respecto a
lo que esperaban recibir de su asociacion
fueron, en buena medida, cumplidas.
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¢Qué es una asociacion?
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EUn lugar para establecer confacto con ofros
pacientes y hacer amistades

B Un lugar que representa a las personas
que padecen la enfermedad

EUn lugar para conocer las ayudas y
derechos con los que cuento por padecer
la enfermedad

BUn lugar donde me pueden proveer de
informacién y actudlizaciones sobre la
enfermedad

E4Un grupo de personas que colaboran para
que la enfermedad se mas conocida en la
sociedad

EUn servicio que me ayuda cuando lo
necesito

40fro /

Gréfico 19. Definicion de Asociaciéon para los asociados/as de AMAPAR.

Cifras expresadas en porcentajes. - Fuente: elaboracion propia.

El 25% de los asociados/as sefald que
una asociacién era "Un lugar donde me
pueden proveer de informacién y actualiza-
ciones sobre la enfermedad".

El 19,3% considera que una asociacion
es "Un grupo de personas que colaboran
para que la enfermedad sea mas conocida
en la sociedad". El 17% que es "Un lugar
que representa a las personas que padecen
la enfermedad". Una asociacién es "Un lugar
para establecer contacto con otros pacien-
tes y hacer amistades" para el 12,5% de los
entrevistados/as.

Sélo el 5,7 % marcé la respuesta "Un
servicio que me ayuda cuando lo necesito"
y un 3,4% "Un lugar para conocer las ayu-
das y derechos con los que cuento por
padecer la enfermedad" (9.

Estos porcentajes presentan similitudes
con otros aspectos relevados: para una

buena parte de los asociados/as (25%) la
asociacion es "un lugar" para obtener infor-
macion sobre su enfermedad. Esto es cohe-
rente con el 55,7% de asociados/as que se
asociaron a AMAPAR para "conocer mas
sobre la enfermedad y mantenerme actua-
lizado" y con el 40,4% de respuestas que
identifican a la "informacién” como un bene-
ficio recibido de la asociacion.

Si se cruzan las respuestas a la pregun-
ta qué es una asociacion y la pregunta para
qué se asociaron, efectivamente los perso-
nas que se asociaron "para conocer mas
sobre la enfermedad y mantenerme actua-
lizado/a" en un 72,7% también definieron a
una asociacion como "un lugar donde me
pueden proveer informacién y actualizacio-
nes sobre la enfermedad".

La visién de una asociacién como un
lugar para obtener informacién sobre la

(10)

Un 17% marcé la opcién “Otro”.
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enfermedad que padecen es la mas com-
partida por los asociados/as entrevistados.
Esta visién estd muy presente tanto en las

expectativas de las personas al asociarse asf

como en los beneficios que sienten que
reciben vy finalmente, en cémo definen una
asociacion, en general.

La participacion de los asociados/as en AMAPAR

El 56% de los asociados/as entrevista-
dos participd al menos una vez, en el tiem-

po que lleva asociado, de las actividades
organizadas por y en AMAPAR.

EParticiparon
B No participaron

ENo contestaron

Grafico 20. Participaciéon de los asociados/as en AMAPAR.

Cifras expresadas en porcentajes. - Fuente: elaboracién propia.

De los asociados/as que especificaron
en qué actividades participaron, el 42%
corresponden a actividades cémo: Confe-
rencias, charlas, jornadas y estudios de mer-
cado que llevd adelante la asociacion. El
38% participd en los Programas que se rea-

lizan en la asociacién y que incluyen una
intervencion psicolégica. El 10% participd
en Asambleas de AMAPAR, Ferias de Salud,
stands de difusién de la asociacion. Y un 2%
en actividades recreativas o ludicas. Y un
8% indico "otras".
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HEConferencias, charlas,
jornadas y estudios de
mercado
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B Otros

Gréfico 21. Tipos de participacién de los asociados/as de AMAPAR.

Cifras expresadas en porcentajes. - Fuente: elaboracion propia.

Aclaraciéon del grafico: del 56% que sefialé haber participado al menos
una vez, especificé en qué actividades el 54,9%.

Del total de asociados/as un 41,8%

dijo no haber participado nunca de alguna
actividad organizada por AMAPAR. Las
razones por las cuales no participan de las
actividades son:

Un 31,6% selecciond: "Las actividades
me resultaron interesantes pero tengo
problemas para desplazarme a ellas".

Un 28,9% explicd que: "Las actividades
me resultaron interesantes pero tengo
problemas de tiempo".

Un 15,8% explicd que "Las actividades
no son Utiles para mi"

Un 15,8% dio "Otras" razones
El'5,3% selecciond que no participa por-

que "Las actividades tratan de temas de
la enfermedad que no quiero conocer".

Un 2,6% sefnald que "Las actividades no
me resultaron interesantes".
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31,6

30

25

20
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155 +
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HE Las actividades no me resultaron
inferesantes

HLas actividades me resultaron
interesentes pero tengo problemas
de tiempo

HLas actividades no son dltiles para
mi

B Las actividades tratan de femas
de la enfermedad que no quiero
conocer

HELas actividades me resultaron
interesantes pero tengo problemas
para desplazarme a ellas

0 \—/ Bl Otros

Grafico 22. Razones por las cuales los Asociados/as no participan en AMAPAR.

Cifras expresadas en porcentajes. - Fuente: elaboracion propia.

Aclaracion del gréfico: Otros: "No necesito ir a la asociacién porque hago
una vida normal"; "la verdad que nunca he ido, no he aprovechado la asociacién

tal cual, la he utilizado poco".

Estos datos, indican que un grupo
importante de asociados/as tiene dificulta-
des para acercarse a la asociacion. Estas difi-
cultades pueden ser de dos tipos: dificulta-
des producidas por vivir alejados del centro

de la ciudad de Madrid y dificultades debido
a alguna discapacidad la cual les impide des-
plazarse a la asociacién por si mismos; sin
depender de que alguien les ayude a trasla-
darse.
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AMAPAR como una ayuda en la vida diaria de las personas

enfermas con AR asociadas

Se preguntd a los asociados/as en qué
medida consideraban que reciben ayuda
para su vida diaria de la asociacién y de los
asociados/as.

Las otras opciones de la pregunta ('
sirvieron a modo de comparacion y para la
creacion de una escala donde situar a la aso-
ciacion y a los asociados/as.

60 - g Mi familia
@Mi reumatdlogo
50 -
EAMAPAR
40 - @Mis amigos y vecinos
g Prestacion por incapacidad
laboral
30 - g Servicio doméstico
g4 Enfermeros
20 -
@Asociados de AMAPAR
10 4 w4Ayuda domiciliaria
g Centros de dia
0 B —
=

Gréfico 23. Ayudas que reciben los asociados/as en su vida diaria.

Cifras expresadas en porcentajes. - Fuente: elaboracion propia.

Aclaracion del gréfico: Esta pregunta era de opcién multiple. Los porcen-
tajes de cada opcién corresponden al total de entrevistados.

Los porcentajes expresan las cifras de asociados/as que marcaron o no cada
opcién de la pregunta de eleccién multiple no obligatoria.

La fuente principal de ayuda para los
asociados/as es la familia (para el 57%) y el
reumatdlogo (53%). ElI 20,9% considera
que recibe ayuda para su vida diaria de
enfermeros/as.

Del total de entrevistados el 379% mar-
c6 a los amigos/as y vecinos como fuentes

de ayuda importante para la vida cotidiana.
Si se desglosa este porcentaje vemos que
entre los asociados/as que viven en pareja o
casados y casados con hijos, esta fuente de
ayuda (amigos/as y vecinos) sélo es impor-
tante para el 28,6% de ellos; mientras que
en el grupo de los asociados/as enfermos




Beneficios y experiencias de asociados/as a la Asociacion Madrilefa para Personas con Artritis Reumatoide (AMAPAR)

31

con AR que viven solos y estan solteros esta
fuente de ayuda es importante para el 52%
de ellos.

Tal vez, los enfermos con parejas o
casados no necesiten tanto la ayuda de
amistades o vecinos como si la necesitan las
personas que viven solas; principalmente

porque obtienen la ayuda que necesitan
para su vida diaria de sus parejas. Incluso,
algunos entrevistados/as y que viven en
pareja sefialaron que sus amigos/as no
saben que padecen AR y que tampoco
quieren que lo sepan.

BEn pareja (con o sin
hijos)

ESolos / as

Gréfico 24. Ayuda de los amigos y vecinos para los asociados/as

segln el tipo de convivencia.

Cifras expresadas en porcentajes. - Fuente: elaboracion propia.

Aclaraciéon del gréfico: Opcion elegida por el 80,6 % de asociados/as
entrevistados que conviven y que contestaron la pregunta de eleccion multiple

no obligatoria.

Del total de entrevistados/as el 37,4%
considera que AMAPAR lo/la ayuda en su
vida diaria. Y el 15,4% considera que reci-

be ayuda de otros asociados/as de AMA-
PAR.

En resumen, los entrevistados/as con-
sideran que reciben mas ayuda de las accio-
nes institucionales llevadas a cabo por los
asociados/as desde AMAPAR, que por los

otros asociados/as que no se encuentran o
participan en la organizaciéon y desarrollo de
estas acciones.

El'8,8% marcé la opcidn sobre la pres-
tacion de servicios de "ayuda domiciliaria"
que ofrece la administracion publica (del
Ayuntamiento de la ciudad de Madrid) Asf
también, en menor medida adn, los
Centros de Dfa, no son considerados como
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una ayuda para la vida diaria (sélo un entre-
vistado sefiald acudir a ellos).

Del total de entrevistados que viven en
pareja (con y sin hijos) y padecen AR, el
22% sefalé que recibfa ayuda en su vida
diaria de un "servicio doméstico". De ese
22%, el 90% de los que sefialaron recibir
ayuda del "servicio doméstico" eran mujeres
enfermas. Y solo el 10% de los hombres
enfermos sefald contar con la ayuda de un
"servicio doméstico". Estas cifras, nos dan
indicios de las desigualdades que existen
entre hombres y mujeres enfermos con AR
en lo que respecta al trabajo domestico. Las

mujeres enfermas, aunque no puedan rea-
lizar los trabajos domésticos mas duros,
continlan manteniendo el deber de hacer-
los, aunque sea delegandolos en un "servi-
cio doméstico" (generalmente otra mujer)
antes que en sus parejas varones.

Los varones enfermos no identifican
recibir ayuda para su vida diaria de un "ser-
vicio doméstico". Permitiéndonos pensar
que recae en sus parejas (o en un "servicio
doméstico" que no consideran una ayuda
para ellos) el trabajo doméstico, a pesar de
que ellos no realicen ninglin trabajo asala-
riado.

EMujeres

EHombres

Gréfico 25. Servicio doméstico como ayuda segln el sexo de los asociados/as.

Cifras expresadas en porcentajes. - Fuente: elaboracion propia.
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Conclusiones

La muestra de asociados/as estuvo
compuesta principalmente por mujeres. En
su mayorfa los asociados/as entrevistados
viven con sus parejas. El 35% aun, a pesar
de la enfermedad, tiene un trabajo asalaria-
do, mientras que un 4% sefal® que "no
hace nada". Atendiendo a la muestra podria
decirse que las mujeres de entre 21 a
40 afios mantienen en menor proporciéon
un trabajo asalariado en comparacidon con
los hombres en dicha franja etaria.

La mayoria de los entrevistados fueron
diagnosticados en los Ultimos 20 afios, ya
siendo mayores de 40 afos.

El 35% de los entrevistados/as consi-
deran que pueden aportar en la asociacion
sus experiencias de vida con la enfermedad,
con el objetivo de que se beneficien de ellas
otros asociados/as. Esta aportacion respon-
de al hecho de que ellos se beneficiaron de
la experiencia de otros y por tanto, prima el
principio de reciprocidad ('2). Es significativo
también, que un porcentaje de asociados/as
no saben que aportes podrian realizar en la
asociacion. Esto sefala las dificultades de los
asociados/as para identificar posibles roles
en la asociacion por fuera del rol de "enfer-

mMos .

Entre los asociados/as, las relaciones
de ayuda-mutua, en general, son un aspec-
to muy valorado y atesorado. Estas relacio-
nes estan basadas en una fuerte sensacién
de identificacién con los otros asociados, en
calidad de enfermos de AR, también.

Los asociados/as entrevistados cono-
cieron la asociacion principalmente a través
de internet y se asociaron por sobre todo,
para conocer mas sobre la enfermedad y

mantenerse actualizados sobre ella.
Recibieron de su asociacién, efectivamente,
lo que esperaban: informaciéon sobre la
enfermedad. También, sefialan como un
beneficio importante el haber contactado
con otros enfermos. Nuevamente, siguien-
do el principio de reciprocidad, una buena
parte de los asociados/as entrevistados no
esperan ningdn beneficios porque conside-
ran no haber colaborado o realizado apor-
tes a la asociacién y en su defecto, a los
otros asociados/as.

La visidon de una asociacion como un
lugar para obtener informacion sobre la
enfermedad que padecen es la mas com-
partida por los asociados/as entrevistados.
Esta vision esta muy presente tanto en las
expectativas de las personas al asociarse, asf
como en los beneficios que sienten que
reciben y finalmente, en cémo definen una
asociacion.

La mitad de los asociados/as entrevis-
tados participaron al menos una vez de
alguna actividad organizada en o por la aso-
ciacion, principalmente en actividades
cdmo: conferencias, charlas, jornadas, estu-
dios de mercado y talleres o consultas (en las
que se realiza una intervencién psicolégica)

Las principales razones por las cuales
los asociados/as entrevistados no participan
de las actividades o acciones organizadas en
0 por la asociacién son: problemas de des-
plazamiento o falta de tiempo.

Las principales fuentes de ayuda para la
vida diaria de los asociados/as entrevistado
enfermos con AR son: la familia y el reuma-
télogo. En menor proporcion la asociacion
y los asociados/as constituyen una ayuda.

(12) Respetando la norma de la reciprocidad: "la reciprocidad, en su forma universal plantea dos exigencias mini-
mas relacionadas entre si: 1) la gente debe ayudar a quien le ha ayudado y 2) la gente no debe perjudicar a
quien le ha ayudado" (...) Anadlogamente la norma de la reciprocidad prescribe que la gente debe ayudar a
quien la ayuda y, por tanto, aquellos a quienes hemos ayudado tienen obligacién de ayudarnos" Menéndez,
Eduardo. Hacia una practica médica alternativa. Hegemonia y autoatencién (gestiéon) en salud. Centro de
Investigaciones y Estudios Superiores en Antropologia Social. México D.F; 1984.
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Anexos

ENTREVISTA SEMI-ESTRUCTURADA - ENCUESTA

(Por favor complete las preguntas que presentan W con una X'y las demas completan-
do la linea de puntos......)

|. Edad: .........

2. Sexo:
U Hombre O Mujer

3. VIVE CONI i
4. Ocupacion actual: .....cooeeviiiiiinnn,

5. Ud. padece de:

Artritis Reumatoide
Artritis Psoridsica
Artritis Idiopatica Juvenil
Artritis Microcristalina
Sindrome de Beheget
Sindrome de Still

Ninguna: Soy familiar, pareja, amigo/a o conocido de una persona
que sf padece estas enfermedades

O Otraio

ooo0oo0ooood

6. (En qué ano fue diagnosticado con esta enfermedad? ...........ccccviiiiiiiinnn
7. {En qué afio se asocié Ud. a AMAPAR? ...,

8. {Cdbmo conocié Ud. AMAPAR!?
(Sélo puede seleccionar una opcién)

Por mi reumatdlogo/a
Por un enfermero/a

Por otros pacientes

Por un familiar o amigo/a
Por un folleto

Por internet

Por TV, prensa, radio o revista

(I Iy Iy Ny N Ny I
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9. {Para qué se asocié a AMAPAR?
(Sélo puede seleccionar una opcién)

U Para contactar con otros pacientes y hacer amistades

U Para conocer las ayudas y derechos con los que cuento por padecer
la enfermedad

U Para conocer mas sobre la enfermedad y mantenerme actualizado/a
U Para colaborar con que la enfermedad sea mas conocida por la sociedad

U Para contar con servicios y un lugar donde me ayuden con la enfermedad

10. Para Ud. una Asociacion es:
(Sélo puede seleccionar una opcién)

O Un lugar para establecer contacto con otros pacientes y hacer amistades
O Un lugar que representa a las personas que padecen la enfermedad

U Un lugar para conocer las ayudas y derechos con los que cuento por
padecer la enfermedad

O Un lugar donde me pueden proveer de informacién y actualizaciones
sobre la enfermedad

O Un grupo de personas que colaboran para que la enfermedad sea
mas conocida en la sociedad

U Un servicio que me ayuda cuando lo necesito
L OO

LD SI ZCUAIEST. o

4 No
(Por qué?:
(Sélo puede seleccionar una opcién)
O Las actividades no me resultaron interesantes

U Las actividades me resultaron interesantes pero tengo problemas
de tiempo

Las actividades no son Utiles para mf

Las actividades tratan de temas de la enfermedad que no quiero conocer

U0 0

Las actividades me resultaron interesantes pero tengo problemas para
desplazarme a ellas

O Otrot i

[2. {Qué beneficios recibid de AMAPAR?
(Redacte brevemente su respuesta)
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13. {Qué beneficios espera de AMAPAR!?
(Redacte brevemente su respuesta)

14. {Qué piensa que puede Ud. aportar en AMAPAR?
(Redacte brevemente su respuesta)

5. (Se siente identificado con el grupo de pacientes asociados en AMAPAR?
(Seleccione con una X una opcién de la escala en la que | es "nada identificado”
y 5 "totalmente identificado").

a | a2 a3 a4 a5
"Nada identificado" "Totalmente
identificado"

|6. En su vida diaria Ud. recibe ayuda de:
(Puede seleccionar mas de una opcién)

Mi familia

Mis amigos/as y vecinos/as

Mi reumatdlogo/a

Enfermeros/as

AMAPAR

Asociados de AMAPAR

Ayuda domiciliaria

Centros de Dia

Prestacién econdmica por incapacidad laboral
Servicio doméstico

[ I Iy Ny Iy N Iy Iy B Iy Ny Ny I
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