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Resumen
Objetivos:  Analizar  el  estado  psicoemocional  del  cuidador  principal,  la  sobrecarga  en  los  cuida-
dos habituales  de pacientes  con  exacerbaciones  de enfermedad  pulmonar  obstructiva  crónica
(EPOC) y  el  apoyo  social  percibido  por  el  paciente.
Material  y  métodos:  Pacientes  y  cuidadores  procedían  de la  consulta  específica  de  EPOC  del
Servicio de  Neumología  del  Hospital  Regional  de  Málaga.  Ciento  cincuenta  y  un pacientes  en
estadio severo/muy  severo  según  la  clasificación  funcional  de  severidad  Global  Initiative  for

Chronic Obstructive  Lung  Disease  ([GOLD]  o iniciativa  global  para  la  enfermedad  pulmonar
obstructiva  crónica)  y  96  cuidadores  fueron  estudiados  durante  un año.  Se  usó  la  escala  de
sobrecarga  de  Zarit  (Caregiver  burden  interview)  y  el cuestionario  de Duke-unc,  validados  en
español, para  conocer  la  sobrecarga  del cuidador  y  el  apoyo  social  percibido  por  el paciente,
respectivamente.  Variables  demográficas:  sexo,  edad,  población,  convivencia,  parentesco  y
actividad  laboral.
Resultados:  La  edad  media  de los  pacientes  fue  de  66,1  ± 9 años  y  la  de los  cuidadores  de
60,2 ±  11,5  años.  Todos  los  pacientes  se  encontraban  en  situación  laboral  de inactividad,  y  el
88,1%  eran  varones.  El 76,8%  convivía  con  un  cuidador  principal,  generalmente  esposa  o  hija.  El
79,5% de  apoyo  social  percibido  era normal  (19%  percepción  de apoyo  bajo)  y  el 79,2%  refería
sobrecarga  leve.
Conclusiones:  La  edad  de los  pacientes  y  cuidadores  principales  estudiados  superan  los  60  años.
La puntuación  obtenida  sobre  el  apoyo  social  percibido  refiere  valores  de  normalidad,  excepto
en los  pacientes  que  viven  solos  en  el ámbito  rural.  La  puntuación  en  el  cuestionario  de  Zarit
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alcanza  valores  de  no  sobrecarga  o sobrecarga  leve,  sin  hallar  correlación  estadísticamente
significativa  con  el  estado  de salud  del  paciente,  el  medio  al  que  pertenece,  la  relación  de
parentesco  ni  la  edad  del  cuidador.
©  2013  SECA.  Publicado  por Elsevier  España,  S.L.U.  Todos  los derechos  reservados.
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Caregiver  burden  and  social  support  perceived  by  patients  with  chronic  obstructive
pulmonary  disease

Abstract
Objectives:  To  analyse  the  psycho-emotional  state  of the primary  caregiver,  the  burden  of  the
usual care  in patients  with  exacerbations  of  COPD  and  perceived  social  support  on  the  part  of
the patient.
Material  and  methods:  The  study  included  patients  and caregivers  who  came  for  a  specific
visit to  the COPD  clinic  of  the  Chest  Diseases  Department  the  Regional  Hospital  of  Malaga.  A
total of  151  patients  with  severe/very  severe  COPD  according  to  the  functional  classification
of severity  by  Global  Initiative  for  Chronic  Obstructive  Lung  Disease  (GOLD)  and  96  caregivers
were followed-up  over  a  year.  The  Zarit  burden  scale  (caregiver  burden  interview)  was  used,
as well  as  the  Duke-UNC  questionnaire,  validated  in Spanish  to  determine  the  burden  of  the
caregiver and  the  social  support  as  perceived  by  the  patient,  respectively.  The  demographic
variables  recorded  were,  sex,  age,  population,  cohabitation,  relationship  and  work  activity.
Results: The  mean  age  of  patients  was  66.1  ± 9  years  versus  their  caregivers  60.2  ±  11.5  years.
All of  the  patients,  of  whom  88.1%  were  males,  were  occupationally  inactive.  The  large  majo-
rity (76.8%)  were  living  with  a  caregiver,  generally  a  wife  or  daughter.  The  social  support  was
perceived as  normal  by  79.5%,  and  19%  perceived  the  social  support  as  low.  No burden  or mild
burden was  reported  by  79.2%  with  the  Zarit  questionnaire.
Conclusions:  The  mean  age  of  the  patients,  as well  as  their  primary  caregivers,  was  over  60
years of  age.  The  score  on perceived  social  support  showed  normal  values,  except  for  patients
who live alone in rural  areas.  The  Zarit  questionnaire  gave  results  of  mild  or  no burden.  There
was no statistically  significant  correlation  between  the  Zarit  questionnaire  and  the  patient
health status,  rural  or  urban  area,  relationship,  or  age of  the  caregiver.
©  2013  SECA.  Published  by  Elsevier  España,  S.L.U.  All  rights  reserved.

Introducción

Según  informes  de  la  organización  mundial  de  la salud  (OMS)
hasta  210  millones  de  personas  en  todo  el  mundo  padecen
enfermedad  pulmonar  obstructiva  crónica  (EPOC).

En  2005  más  de  3 millones  de  personas  fallecieron  a  con-
secuencia  de  esta enfermedad,  lo  que  supuso  un  5%  del total
de  las  defunciones  registradas  en  aquel  año1.

La  OMS  pronostica  que, para  el  año  2030,  la  EPOC  será
la causante  del 7,8%  de  todas  las  muertes  y del 27%  de
las  muertes  relacionadas  con  el  tabaco,  solo  superada por
el  cáncer  (33%)  y  por las  enfermedades  cardiovasculares
(29%)2.

Hasta  en un  10% de  las  consultas  de  neumología  el  7%  de
todos  los  ingresos  hospitalarios  y el  35%  de  las  incapacida-
des  laborales  permanentes  fueron  como  consecuencia  del
padecimiento  de  EPOC,  con un impacto  sanitario,  social  y
económico  elevado3.

Cerca  del 75%  de  los  pacientes  con EPOC  avanzada
no  pueden  realizar  por  sí mismos  sus  actividades  cotidia-
nas,  siendo  dependientes  de  la ayuda  de  otra  persona.  El
aumento  de  su supervivencia  comporta  que  un  gran  número
de  pacientes  con  esta  enfermedad  necesiten  ser asistidas  o

cuidadas  por otras  a  las  que  se denomina  cuidadores  prima-
rios  informales4.

El  cuidador  primario  informal  (CPI)  es aquella  persona
que  asume  la  responsabilidad  plena  del  paciente  con  la  fina-
lidad  de que  este  pueda  realizar  todas  aquellas  actividades
que  sin  su  ayuda no  podría  efectuar,  además  de darle  apoyo
emocional5.

Se estima  que  entre  un  40%  y un 70%  de los  CPI  presen-
taron,  en  algún  momento  del desempeño  de  sus  cuidados,
síntomas clínicos  de depresión6.

La sobrecarga  de trabajo  fue  identificada  como  un  fac-
tor  de riesgo  para  el  CPI  de sufrir  una  merma  en  su salud
física  y  mental7. También  se asoció  con  un  mayor  riesgo  de
mortalidad8.

Los pacientes  con enfermedades  crónicas  que manifes-
taron  un alto nivel  de  satisfacción  en relación  con  el  apoyo
social  que  recibían  presentaron  una  mejor  adaptación  a  su
enfermedad9.  La  percepción  que  el paciente  tenía  sobre
el  apoyo que  recibía  tendría  mas  influencia  en su nivel  de
satisfacción  que  no el  apoyo  social  que  este,  en  realidad,
recibía10.

Tener  un  buen  apoyo  social,  entendido  como  el  grado
en  que  las  necesidades  sociales  básicas  están  satisfechas,
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podría  favorecer  el  manejo  de  las  intervenciones  preven-
tivas,  terapéuticas  y  rehabilitadotas  de  las  enfermedades
crónicas  como  la EPOC,  pues  se ha  visto que  tanto  la  salud
física  como  la  psíquica  mejoraban  cuando  el  paciente  tenía
un  mayor  apoyo social11.

El  Servicio  de  Neumología  del  Hospital  Regional  de Málaga
atiende  pacientes  con  EPOC  en unas  consultas  específicas
para  el  seguimiento  de  pacientes  con esta enfermedad.  En
estas  consultas  se dedica  una  parte  del  tiempo  a explicar  a
los  pacientes  el  uso adecuado  de  los fármacos  prescritos  y
su  forma  de  administrarlos,  principalmente  inhaladores,  lo
que  permite  evaluar  el  correcto  uso  de  los  mismos  y recor-
dar  al  paciente  cómo  debe  utilizarlos  garantizando  así su
eficacia.  Así  mismo,  en  estas  consultas  se recogen  datos  rela-
tivos  a la participación  activa  que  el  propio  paciente  tiene
de  su  enfermedad  y  los  cuidados  que  recibe  mediante  la
administración  de escalas  de  valoración.

El  objetivo  principal  de  nuestro  estudio  fue  describir  el
estado  psicoemocional  del cuidador  principal  y la  sobre-
carga  en  los  cuidados  habituales  de  pacientes  con  EPOC
severa  o  muy  severa.  Además  incluyó  el  conocer  el  apoyo
social  percibido  por pacientes  en  este estadio  evolutivo  de
la  enfermedad.

Material y métodos

Estudio  observacional,  prospectivo,  en  el  que  se  incluyeron
un  total  de  96  cuidadores  y  151  pacientes  con  EPOC  severa  o
muy  severa  según  la clasificación  funcional  de  la Global  Ini-

tiative  for  Chronic Obstructive  Disease12 (GOLD)  que  fueron
atendidos  en las  consultas  específicas  de  EPOC  desde  octu-
bre  de  2010  hasta  octubre  de  2011.  Pacientes  y  cuidadores
fueron  seleccionados  al  azar.  Los  pacientes  incluidos  tenían
un  grado  severo  o muy  severo  de  EPOC  según  la clasificación
funcional  de  severidad.

La  recogida  de  datos  de  los  cuestionarios  aplicados  a
pacientes  y cuidadores  se realizó  durante  el  periodo  del
estudio,  coincidiendo  con los días  de  consulta  específica
para  estos  pacientes  con EPOC,  acompañados  por  su CPI.
Fueron  recogidos  por una  enfermera  que  desempeña  su  tra-
bajo  de  forma  habitual  en  esta consulta.  Los datos  recogidos
se  incluyeron  en una  base  de  datos  para  facilitar  la aplica-
ción  y  uso de los mismos.

Se  realizó  una  revisión  bibliográfica  para  conocer  los
estudios  publicados  relacionados  con  la  existencia  de  sobre-
carga  de  trabajo  de  los  cuidadores  de  pacientes  con EPOC
y  apoyo  social  percibido  por  los  pacientes,  así  como  la  exis-
tencia  de  artículos  que hubieran  utilizado  los  cuestionarios
de  Duke  y/o  Zarit13 para  evaluar  aspectos  psicoemociona-
les  de  pacientes  con EPOC  severa  o  muy  severa.  Para  ello
se  realizó  una  búsqueda  sistemática  de  artículos  proceden-
tes  de  las  principales  bases  de  datos:  Cochrane,  Pubmed,
Metabuscador  gerión,  Cuiden,  Tripdatabase.

Para  el  análisis  de  la  sobrecarga  del  CPI  utilizamos  la
escala  Zarit  validada  al castellano,  que  fue  considerada
como  la más  adecuada.  Esta  escala  consta  de  22  ítems, cuya
puntuación  varía  entre  0 (nunca)  a  4  (casi  siempre),  siendo
indicativa  de  percepción  de  no  sobrecarga  una  puntuación
inferior  a  46  puntos  y de  sobrecarga  intensa  una  puntuación
superior  a 56  o  más  puntos13,14.

Se  empleó  el  cuestionario  Duke-Unc15 validado  al
español. Este  cuestionario  no  refleja  el  apoyo  social  real
del  paciente,  sino  la percepción  subjetiva  de  dichos  cuida-
dos.  Consta de 11  preguntas,  con respuestas  posibles  entre  1
(mucho  menos  de  lo que  deseo)  hasta  5  (tanto  como  deseo).
Una  puntuación  por  debajo  de  32  puntos  manifiesta  una  per-
cepción  de apoyo social  bajo,  y por encima  o igual  a  esta
cifra  indica  una  percepción  de apoyo  normal15,16.

En  primer  lugar  se realizó  una  recogida  de datos  sociode-
mográficos  que incluían  variables:  edad  en  años,  convivencia
como  solo  o acompañado,  parentesco  del  cuidador,  sexo  en
hombre  o  mujer,  situación  laboral  cuantificado  en activo/a,
inactivo/a,  población  considerada  como  vivienda  habitual
en  zona  urbana  o rural.

El análisis  estadístico  se efectuó  mediante  el  paquete
informático  SPSS  versión  15.0.  Inicialmente  se  realizó  un
análisis  descriptivo  de las  variables  del  estudio.  Para  anali-
zar  las  diferencias  entre  variables  cuantitativas  continuas  de
grupos  independientes  se comprobó  que  cumplían  las  con-
diciones  de homocedasticidad  mediante  el  test  de Levene,
y  normalidad  mediante  el  test  de  Shapiro-Wilk.  En aque-
llos  casos  que  no  cumplían  tales  requerimientos  se  aplicó  el
test  no  paramétrico  de Kruskal  Wallis.  Si  cumplían  tales  con-
diciones  se aplicaba  el  análisis  de la  varianza  (ANOVA).  Se
estudió  la  asociación  estadística  para  correlaciones  bivaria-
das  mediante  el  coeficiente  de correlación  de Pearson.  Las
variables  cualitativas  fueron  evaluadas  mediante  test  de  la
Chi-cuadrado.

Resultados

El  cuestionario  Duke  fue  contestado  por  un  total  de  151
pacientes,  con  una  edad  media  de 66  años  (±  9) con  pre-
dominio  del sexo  masculino  (88,1%).

Todos  los  pacientes  se  encontraban  en situación  de  inac-
tividad  laboral  en  el  momento  del estudio.

Los  pacientes  convivían  con  algún  CPI  en  un 76,8%;  el
resto  de los  pacientes  realizaban  autocuidados.

En  relación  con el  apoyo  social  percibido,  el  80%  de  las
personas  que  vivían  en  un  entorno  urbano  manifestaron  per-
cibir  un  apoyo social  normal,  muy  similar  a lo que  declararon
los  pacientes  que vivían  en un  entorno  rural,  76,2%.  En  el
caso  de  los  pacientes  que  vivían  solos  el  65%  percibía  un
apoyo  social  normal.  Se  encontró  una  asociación  estadísti-
camente  significativa  entre  el  apoyo social  percibido  y la
puntuación  Duke  (R = 0,187;  p <  0,05).

La  edad  media  del CPI  fue  de 60,2  años  (±  11,5)  con
predominio  del género  femenino  (90,6%).

En  un 66,7%  de los  casos  la esposa  fue  la  cuidadora  prin-
cipal,  seguida  de  la hija  en un  16,7%.

La  escala de Zarit  fue  contestada  por  96  cuidadores.
Dicho  cuestionario  mostró  una  puntuación  media  de 20,1
puntos,  con un 79,2%  de  pacientes  sin  percepción  de  sobre-
carga  ante  la  dedicación  a los  cuidados  habituales  del
paciente.  Tan  solo  el  14,6%  respondió  tener  una  sensación  de
sobrecarga  intensa  diaria  para  poder  realizar  sus  actividades
diarias  y atender  los  cuidados  para  su familiar.

Las  variables  demográficas:  sexo,  edad,  población,  acti-
vidad  laboral  de los  2 grupos  de estudio  se incluyen  en la
tabla  1.
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Tabla  1  Resultados  de  las  variables  demográficas  para  los
grupos  de  estudio

Variables  Pacientes  Cuidadores

Edad  (x  ±  DS) 66,1  ± 9  años 60,2  ± 11,5  años
Sexo  (%)  88,1a 11,9b 9,4a 90,6b

Población  (%)  86,1c 13,9d 77,1c 22,9d

Actividad  laboral  (%)  100e 80,7f 90,4e

a Varón
b Mujer
c Urbano
d Rural
e Inactividad laboral.
f Ama de casa.

Discusión

Conocer  el  grado  de  sobrecarga  del cuidador  principal  es
importante  debido  a  la  influencia  que  esta tiene en la
calidad  de  vida  del mismo17 y  en  la posibilidad  de modi-
ficación  a  través  de  diferentes  intervenciones18---20, siendo
los cuidadores  que  soportan  un  mayor  grado  de  sobre-
carga  aquellos  que,  potencialmente,  más  se beneficiarían
de  dichas  actuaciones18.

Las  características  demográficas  de  los  cuidadores  prin-
cipales  descritos  en  nuestro  estudio,  son similares  a las
obtenidas  en  otros  estudios  publicados21---25, siendo  mujeres
con  una  edad  media  de  60  años, cuya  ocupación  principal  son
las  tareas  domésticas  y  existiendo  un  parentesco  directo  con
la  persona  a la  que  cuidan,  sobre  todo  esposa  o  hija.

No  encontramos  artículos  publicados  donde  se estudie
la  correlación  entre  la  sobrecarga  del  cuidador  y  el  ámbito
poblacional  en  el  que  viven,  rural  o  urbano.

El  valor  medio  de  sobrecarga  del cuidador  de nues-
tra  muestra  es de  29,3  puntos  en  el  cuestionario  Zarit,
lo  que  se  corresponde  con  una  percepción  de  no  sobre-
carga.  El  20,8%  de  los  cuidadores  entrevistados  obtiene  una
puntuación  superior  a 46 puntos  en el  cuestionario  de per-
cepción  de  sobrecarga.  Comparado  con otros  estudios4,21---23

el valor  medio  de  sobrecarga  de  nuestra  muestra  resulta
superior;  pensamos  que  este  hecho  podría  ser  debido  a que
los  pacientes  incluidos  que  recibían  cuidados  habían  sido
diagnosticados  de su enfermedad  en  un tiempo  superior  a
los  incluidos  en otros  estudios  y, por  lo  tanto, los  cuidadores
examinados  habrían  tenido  tiempo  para  asimilar  su función
en  el  momento  en  que  fueron  entrevistados.

Encontramos  pocos  estudios  donde  se  evalúe  la  percep-
ción  de  apoyo  social  de  los  pacientes  con EPOC  mediante  la
utilización  de  un cuestionario  validado.  Las  características
demográficas  de  los  pacientes  incluidos  en nuestra  muestra
son  similares  a  los  datos  publicados,  siendo  principalmente
varones  de  edad  media  de  66  años11,26,27.

El  79,5%  de  los  pacientes  estudiados  presentaban  una
percepción  de  apoyo  social  normal en  el  cuestionario  Duke-
Unc,  siendo  estos  valores  superiores  a  los  de  otros  estudios
publicados11,28. La  edad  avanzada,  el  padecimiento  crónico
e  inactividad  laboral  no  fueron  factores  condicionantes
para  percibir  un apoyo  social  bajo,  sin  embargo,  sí  fue
condicionante  en pacientes  que  vivían  solos,  a pesar  de  que
en  la mayor  parte  de  los  casos  estos  eran  autosuficientes
para  la  realización  de  tareas  domésticas,  movilidad  activa,

control  adecuado  de su medicación  y cambios  evolutivos
de  su  estado  general.  Estos  resultados  son  similares  a los
encontrados  en  otros  trabajos29.

La  evaluación  de  la  sobrecarga  de  los  cuidadores  de
pacientes  con gran  dependencia,  caso  de los  pacientes  con
EPOC  severa  o  muy  severa,  y  la  percepción  del  apoyo  social
que  estos manifiestan  percibir,  creemos  es  muy necesario
para detectar  situaciones  no  deseadas  y poder implemen-
tar  en el  momento  oportuno  actuaciones  multidisciplinarias
encaminadas  a apoyar  a los  CPI,  tanto  de  forma  preventiva
como  en forma  de apoyo.  Algunas  actuaciones  preventi-
vas  para  CPI  podrían  incluir  cursos  formativos  y/o  talleres
prácticos  sobre  el  conocimiento  de  la  enfermedad  y  evo-
lución,  terapia  grupal  y seguimiento  psicológico  individual
tanto  para  el  CPI  como  para  el  paciente.  Actuaciones  de
apoyo,  tales como  implicación  del  paciente  en la correcta
realización  del tratamiento  médico  y  autocuidados,  charlas
de formación  continuada  que  incluyan  terapia  psicoemocio-
nal  para  pacientes  y  cuidadores,  descanso  del CPI  mediante
ayudas  sociales  o lugares  habilitados  para  los  cuidados  perió-
dicos  del paciente,  pues  todo  indica  que  ello  comporta  un
potencial  beneficio  para  la  salud  de  los  CPI  y  para  el  bien-
estar  de los  enfermos  con EPOC.
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