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Prefacio

a enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC) es una enfermedad que cau-

sa cada vez mas muertes en el mundo. Esta publicacion pretende recoger toda la

evidencia disponible sobre los principales aspectos que afectan ala EPOC con
el fin de analizar el impacto que esta produce tanto a nivel social como econdmico.
Para ello, el Grupo de Expertos de Economia de la Salud en EPOC (ECOEPOC),
creado gracias al patrocinio de Chiesi, junto con el resto de autores, ha desarrollado
estos contenidos ofreciendo un enfoque integral del asunto que nos ocupa.

La primera aproximacion a los grandes nimeros de la EPOC se obtiene a
través de una revision sistematica de la literatura. Los resultados son algo pesi-
mistas, dado que las intervenciones para tratar la enfermedad no son efectivas
y la mejora de la calidad de vida es muy modesta. Se observan una serie de
limitaciones para realizar este tipo de revision sistemética, y que basicamente se
resumen en extrema heterogeneidad e imposibilidad de sintetizar los resultados.
También existe en este trabajo, como en cada una de las revisiones previas, un
posible sesgo de seleccién de estudios determinado por el marco conceptual
empleado que puede haber llevado a excluir revisiones (por ejemplo, terapéuticas)
en las que alguno de los trabajos incorpora elementos de DM/CCM v, al con-
trario, a incluir algunas que, aun incorporando algunos elementos de DM/CCM,
dificilmente serfan consideradas por sus autores bajo este marco.

En relacién los aspectos econdmicos, el libro se centra en analizar los costes
directos e indirectos de la EPOC. Como resultado se constata un enorme impacto
econdmico de esta enfermedad, estimdndose un coste total en Espafia de alrededor
de 1.000 millones de euros al afio, principalmente correspondientes a costes direc-
tos sanitarios, cifra que presenta una evolucién creciente en el tiempo. Por culpa del
infradiagndstico de la EPOC se genera un exceso de gasto, y este se podria evitar.

Es importante mencionar que el esfuerzo para reducir costes se debe centrar
en evitar ingresos hospitalarios, que es donde estos son més considerables. Hay
que promover la prevencién de las agudizaciones, controlar mejor los sintomas,
mayor adherencia al tratamiento, realizar diagndstico precoz y concienciar a la
poblacién para reducir el consumo del tabaco. Es necesario realizar nuevos estu-
dios que analicen los factores predictivos de la enfermedad con el fin de poder
disefar estrategias mas Sptimas.

No debemos olvidar que la EPOC es una enfermedad que repercute no solo
en las personas que la padecen, sino que tiene un impacto en el bienestar del
entorno social y afectivo del enfermo. Los cuidadores informales tienen un papel
importante, y por ello es necesario desarrollar también estrategias para mitigar
los problemas que les causa el esfuerzo adicional que realizan para cuidar a los

enfermos de EPOC.



Otro aspecto clave, a la hora de analizar el impacto de la EPOC a nivel econd-
mico y social, son los estudios de evaluacién econdmica de los tratamientos. En
este sentido, se constata que los estudios que existen siguen siendo escasos. Se
presentan numerosas limitaciones en términos de descripcién de la poblacién, que
se traducen en una dificultad para poder hacer afirmaciones sobre qué estrategia
farmacoldgica es més coste-efectiva. En cuanto al acceso a los servicios sanitarios,
existe cierta inequidad pro-pobre en el acceso a la consulta del médico general,
mientras se aprecia, en general, una inequidad pro-rica significativa tanto en el
acceso a las consultas del médico especialista como a los servicios de caracter
preventivo. En cuanto al impacto de los factores geograficos, resulta imposible
derivar una pauta clara de los resultados obtenidos.

En definitiva podemos concluir que trabajos como el que se recoge en este
libro son necesarios para mostrar la evidencia de las numerosas limitaciones para
tratar, analizar y tomar las decisiones éptimas relacionadas con una enfermedad
como es la EPOC con alta prevalencia y alto infradiagndstico.

El libro cuenta con un atinado prélogo a cargo de Julio Ancochea, coordina-
dor del Comité Cientifico, Joan B. Soriano, experto designado por el Ministerio
de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, y Francisco Vargas, coordinador del
Comité Institucional, todos ellos de la Estrategia en EPOC del Sistema Nacional
de Salud, donde se enfatiza la necesidad de disponer de datos fiables sobre Ia

carga de la EPOC.

Ellibro consta de dos tomos. El primero de ellos empieza con un capitulo sobre
los aspectos fundamentales de la EPOC, escrito por Encarna Lopez Gabaldén,
del Servicio de Salud de Castilla-La Mancha. El siguiente capitulo va dedicado
a la efectividad de los programas integrados de gestién de enfermedades para
mejorar la calidad de vida de los pacientes con EPOC. Una revisién de revisiones
sistematicas escrito por Salvador Peird, del Centro Superior de Investigacién en
Salud PUblica (CSISP-FISABIO), y Anibal Garcia-Sempere, de la Red Espariola de
Investigacién en Servicios de Salud en Enfermedades Crénicas (REDISSEC). Un
tercer capitulo dedicado a los costes directos e indirectos de la EPOC realizado
por Berta Rivera, de la Universidad de La Corufa. El Ultimo capitulo de este primer
tomo es sobre los cuidados informales de los pacientes con EPOC evaluado y
escrito por Juan Oliva y Alvaro Hidalgo, de la Universidad de Castilla-L.a Mancha.

El segundo tomo se inicia con un capitulo dedicado a la explotacién de los
resultados de la Encuesta Nacional de Salud de Espafia (ENSE) para pacientes
con EPOC, cuyos autores son Renata Villoro y Maria Merino, de Instituto Max
Weber, y Alvaro Hidalgo. A continuacion se incluye un capitulo que trata sobre
la evaluacion econdmica de los tratamientos y diagndstico de la EPOC, escrito
por Marta Trapero-Bertran, de la Universitat Pompeu Fabra de Barcelona. Jaime
Espin, de la Escuela Andaluza de Salud Publica, ha escrito el capitulo sobre “El



mercado farmacéutico en la EPOC. Situacién presente y futura en Espafia”. Este
libro se cierra con un capitulo centrado en “La equidad en el acceso a los servi-
cios sanitarios de pacientes potenciales de EPOC" ha sido redactado por Rosa
Urbanos, de la Universidad Complutense de Madrid.

A todos ellos, el més sincero agradecimiento de Chiesi. Sus conclusiones son
un paso mas en el avance del conocimiento de la gestién de la EPOC. El principal
resultado del estudio revela el nimero de horas de cuidado informal que recibe
una persona con discapacidades derivadas de enfermedades respiratorias. Asi,
2de cada 3 personas discapacitadas que presentan asma, EPOC o enfisema recibe
asistencia o cuidados personales, de los cuales la mayoria (un 89%) son cuidados
de cardcter informal. Un aspecto muy relevante que se trata en el trabajo son
los problemas que afrontan las personas cuidadoras principales en tres dimensio-
nes: salud, esfera profesional y econdmica, y disfrute del ocio, tiempo libre y vida
familiar. Cuando relacionamos el grado de dependencia de la persona cuidada con
la frecuencia de problemas, observamos claramente una relacién directa entre el
grado de dependencia de la persona cuidada y el porcentaje de personas cuida-
doras que refieren problemas en cada una de las dimensiones estudiadas.

Los resultados mostrados por este estudio sugieren que cualquier programa,
estrategia o politica de promocién de la salud y atencién a personas con limi-
taciones en su autonomia no puede pasar por alto la importancia que tiene la
red de apoyo afectivo (fundamentalmente familiar, pero no exclusivamente) en
Espafia, ya que en caso contrario tropezarfa constantemente con ineficiencias e
inequidades que erosionarian el bienestar de los ciudadanos.

Por tanto, de los resultados de este estudio se deriva claramente que el abor-
daje integral de los cuidados de las personas dependientes exige incluir el pa-
pel y la atencién al cuidador principal de dichas personas y reconocer el papel
cumplido por los cuidadores. Por otra parte, los decisores publicos y también
privados deben cobrar conciencia de que la sobrecarga que soportan los cuida-
dores genera una serie de problemas en su salud, en su vida profesional y en su
tiempo de ocio y de vida familiar. Desarrollar estrategias que traten de mitigar
dichos problemas permitiria proteger la red de apoyo informal, lo cual redundaria
en mejoras del bienestar tanto de los cuidadores como probablemente de las
personas cuidadas vy facilitaria la coordinacion de los servicios sanitarios, sociales
y familiares.

MARIO ROVIROSA ESCOSURA
Director General
Chiesi Espafia






Prologo

a enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC) es una enfermedad

que se caracteriza por la presencia de limitacién crénica, progresiva y poco

reversible al flujo aéreo, asociada a una reaccion inflamatoria anémala, debi-
da principalmente al humo del tabaco. A pesar de ser una enfermedad grave e
invalidante que presenta frecuentes manifestaciones extrapulmonares y comor-
bilidades asociadas a la propia enfermedad, el tabaquismo y el envejecimiento,
se trata de un proceso prevenible y tratable. El principal factor de riesgo de Ia
EPOC es el tabaquismo.

No obstante, la EPOC sigue siendo una gran desconocida. A pesar de los
multiples avances médicos en su diagndstico, manejo y tratamiento alcanzados du-
rante la Ultima década, la investigacion sobre la carga global de esta enfermedad
y sus costes asociados es deficitaria y se circunscribe mayoritariamente a estudios
puntuales o locales, muchos de ellos ya desfasados. En particular en nuestro pas,
este dmbito ha estado poco desarrollado en comparacién con otras enfermedades
cronicas también asociadas al envejecimiento y el consumo de tabaco.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) estima que actualmente hay en el
mundo al menos 328 millones de personas con EPOC. Segin la misma OMS, de los
50,5 millones de muertes que se produjeron en el afio 1990, dos millones fueron por
EPOC. Ademés, se estima que para el afio 2020, de los 68,3 millones de muertes
predecibles, 19 millones serdn de causa respiratoria, y se espera un especial incre-
mento en la EPOC, la tuberculosis v el cdncer de pulmén. En Espafia, estimaciones
del estudio epidemioldégico més reciente cifraban en 2185764 las personas con EPOC
entre los espafioles con edades comprendidas entre 40 y 80 afios. Por sexos, las
cifras correspondian a 1.571,868 hombres y 628102 mujeres. Y ya que el 73 % aln no
estan diagnosticados, puede decirse que mas de 1595000 espafioles no saben que
padecen la enfermedad y, por tanto, no reciben ningun tratamiento para su EPOC.

Todas estas personas viven con una limitacién de su funcién pulmonar vy sin-
tomas respiratorios diarios, como la falta de aire, tos y expectoracién, que se tra-
ducen en una pérdida de calidad de vida. Ya que la esperanza de vida media, en
Espafiay en el mundo, sigue incrementandose afio tras afio, y que la EPOC es una
enfermedad prevenible y tratable, pero que alin no se cura, estos pacientes van
a vivir durante mucho tiempo con morbilidades asociadas vy utilizando muchos y
variados recursos sanitarios. La reduccién de las agudizaciones o exacerbaciones
de la EPOC, que no solo causan muerte, sino que con las hospitalizaciones es el
indicador de mayores costes directos asociados, es considerado el objetivo de
reduccion prioritario tanto clinico como de economia sanitaria.

Por todo ello el presente Libro Blanco sobre la Carga Socio-Econdmica de la
EPOC sobre los costes directos e indirectos de esta enfermedad es especialmente
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oportuno, tanto en el dmbito clinico como en el de politica sanitaria. Debe felicitarse
a los coordinadores de este informe, Dres. Alvaro Hidalgo Vega y Juan Oliva More-
no, profesores de Fundamentos del Anélisis Econdmico de la Universidad de Cas-
tilla-La Mancha, a Renata Villoro y Marfa Merino, de Instituto Max Weber, y a todo
el Grupo de Economia de la Salud en EPOC por la detallada v, a su vez, entendible
seleccién de informacién realizada. Conceptos inicialmente dificiles para el médico
asistencial, como la gestién eficiente e integral de la cronicidad, la evaluacién y
cuidados del cuidador/a, o la equidad y sus distintas proyecciones, se presentan
de manera ordenada y asequible, con numerosas ilustraciones.

El hecho de constatar el enorme impacto econdmico de esta enfermedad
en Espafia, cuyo coste total se estima en alrededor de 1.000 millones de euros
al aflo, principalmente correspondientes a costes directos sanitarios, sitla a la
EPOC como una prioridad en salud nacional. Este dato incrementa los divulgados
con anterioridad cifras de costes que oscilaban entre 675775 millones de euros
anuales en 1994 para toda Espafia.

Por supuesto, debemos felicitar a Chiesi por facilitar la realizacién de esta
obra y agradecerle su visién de futuro, complicidad y compromiso con la mejora
del estado de salud de nuestros pacientes con EPOC vy otras enfermedades
respiratorias.

En el afdn de estimular nuestro espiritu critico, un aspecto a mejorar en una
futura edicién del libro es el de poner un mayor énfasis en el anélisis y conse-
cuencias del tabaquismo. Aunque el tabaco se menciona en diversas ocasiones
en varios capitulos como factor de riesgo esencial y causal de la EPOC, se echa
de menos un anélisis econémico del impacto del tabaquismo en Espafia como
caballo de batalla de las enfermedades respiratorias en general y de la EPOC en
particular. La reduccién de la poblacién fumadora que estamos observando en
sucesivas Encuestas Nacionales de Salud, apreciable més en hombres que en mu-
jeres, debe traducirse en cambios de los indicadores epidemiolégicos de la EPOC
y, por tanto, en sus costes. Necesitamos evidenciar los beneficios de las politicas
antitabaco a nivel sanitario, econémico vy social, pues la victoria final frente a la
EPOC sera probablemente por la via legislativa-poblacional mas que por la via
asistencial individual. En este nivel de razonamiento, los politicos y decisores tien-
den a actuar mas en funcién de datos econdmicos que de indicadores de salud.

La Estrategia en EPOC del Sistema Nacional de Salud (SNS), aprobada por el
Consejo Interterritorial el 3 de junio de 2009, identificé determinadas carencias
y deficiencias de la organizacién asistencial y establecié objetivos y recomenda-
ciones de mejora de manera consensuada para todo el SNS. Las razones que
justificaron la puesta en marcha de una Estrategia en EPOC para el SNS siguen
plenamente vigentes: la alta prevalencia de una “enfermedad prevenible’, su grado
de infradiagnédstico e infratratamiento, la morbilidad, comorbilidades, discapaci-
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dad y mortalidad asociadas a esta patologla, asi como el alto consumo de recursos
que genera, tanto en términos de costes directos como indirectos e intangibles, y
la necesidad de mejorar la coordinacién entre profesionales y niveles asistenciales
en el manejo integral de la enfermedad han sido y son la base de esta iniciativa. A
todo ello se une la necesidad de garantizar los principios de accesibilidad, calidad,
efectividad y equidad propios de nuestro SNS que deben hacer de este uno de
los mejores instrumentos para la cohesién social.

Documentos rigurosos como el presente Libro Blanco sobre la Carga So-
cio-Econdmica de la EPOC aportan informacién muy valiosa para la implementa-
cién de las diferentes lineas estratégicas y la mejora objetiva de los indicadores
previamente establecidos. Estas aportaciones deben quedar reflejadas en el proxi-
mo documento de actualizacion de la Estrategia en EPOC del SNS.

En definitiva, la asimilacién de la evidencia presentada en el presente libro
debe ayudar en Ultimo término a mejorar el prondstico y la calidad de vida de
nuestros pacientes con EPOC.

JuLIO ANCOCHEA', JOAN B. SORIANO? Y FRANCISCO VARGAS®

'Coordinador del Comité Cientiffico.

’Experto designado por el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.
*Coordinador del Comité Institucional. Estrategia en EPOC del Sistema Nacional de Salud.
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Capitulo

Introduccion

Alvaro Hidalgo
Universidad de Castilla-La Mancha.

a enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC) es uno de los proble-
mas respiratorios de mayor trascendencia en la actualidad por su enorme
prevalencia, por la creciente morbimortalidad asociada, porque genera un
importante consumo de recursos sanitarios y supone una carga para la sociedad.
Se prevé que el impacto que produce aumentard en los préximos afios como
consecuencia del envejecimiento de la poblacién, del aumento de la prevalencia,
del enorme consumo de tabaco y de la creciente contaminacién de las ciudades.

La EPOC cursa con episodios repetidos de agudizacién o empeoramiento de
los sintomas, que ademas de generar importante consumo de recursos sanitarios,
como la hospitalizacién y cuidados en UVI, ponen en peligro la vida de los pacien-
tes. Estas exacerbaciones suponen un empeoramiento en la calidad de vida de
los pacientes y deterioran la funcién pulmonar, lo que condicionara discapacidad,
importante limitacién de la actividad fisica y peor prondstico.

Los trastornos psicolégicos son comunes, sobre todo ansiedad y depresion.
Es conocida la influencia negativa que estos factores emocionales ejercen sobre
las exacerbaciones y el mal control de la enfermedad de base por dificultar el
correcto cumplimiento terapéutico.

Junto con el asma, estas dos enfermedades obstructivas de la via aérea re-
presentan la 4@ causa de muerte en EE.UU., con un indice de muerte ajustado
a la edad del 44 % (entre 1980-1996), con especial mencién en el sexo femenino,
cuyo indice se ha duplicado entre 1980-1994. Ambas patologias suponen un reto
para la salud publica debido a su frecuencia, gravedad, evolucién previsible e
impacto econdmico.

Tanto el asma como la EPOC alteran los hédbitos de vida: los pacientes deben
hacer frente al impacto emocional y social de los sintomas y de las discapacida-
des, que generalmente implican a varios miembros de la familia (cuidadores) y
requieren tratamientos y contactos frecuentes con el mundo sanitario. El éxito
de la atencién a pacientes con enfermedades crénicas como la EPOC vy el asma
requiere la intervencién de equipos multidisciplinares que promuevan interven-
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ciones efectivas, en las que los pacientes estén altamente comprometidos en su
autocuidado y que impliquen a profesionales de distintos dispositivos asistenciales
para garantizar el acceso y la transmisién de la informacién.

Ambas enfermedades son causa de discapacidad por problemas de movilidad
condicionados por la disnea. Los pacientes afectados por las mismas no solo ne-
cesitan ayuda para salir a la calle, sino también para realizar las tareas domésticas
e incluso para su autocuidado. Este hecho, unido al alto indice de depresion vy a
la osteoporosis por el sedentarismo que se asocia en ambas, condiciona la nece-
sidad en muchos casos de uno o varios cuidadores o, como ocurre en ocasiones,
puede derivar en el aislamiento social.

A la hora de analizar el impacto econdmico y social de la EPOC los integrantes
del grupo de expertos de economia de la salud en EPOC (ECOEPOC), creado
gracias al patrocinio de Chiesi, e integrado por Jaime Espin, Alvaro H|o|a|go Sal-
vador Peird, Juan Olive, Berta Rivera, Marta Trapero y Rosa Urbanos, creimos con-
veniente llevar a cabo un enfoque integral a la hora de plantear la presente obra.

La EPOC no solo constituye una de las patologias con mayor morbilidad en
los paises industrializados, siendo por tanto uno de los problemas de salud mas
acuciantes de estos, sino que sus efectos sobre la salud y la calidad de vida de los
pacientes que lo padecen son muy importantes, lo que implica que genere un alto
coste sanitario y social, ya que estos efectos afectan tanto a los pacientes como
a su entorno. Por este motivo, en el presente trabajo se aborda la EPOC desde
diferentes enfoques para poder explicar el impacto que causa esta enfermedad
tanto a nivel econdmico como social, y de esta manera crear incentivos para su
prevencion.
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uno de los procesos patolégicos mas frecuentes. Su elevada prevalencia,
su caracter crénico y progresivo y las frecuentes agudizaciones hacen que
constituya un motivo frecuente de consulta al médico, de visita a los servicios
de urgencias, de hospitalizacion, y es asimismo causa de discapacidad y muerte.

I a enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC) es, en la actualidad,

La definicion de la EPOC, segin la Estrategia GOLD-2015), es la siguiente: “La
EPOC es una enfermedad prevenible y tratable con algunos efectos extrapulmo-
nares importantes, que pueden contribuir a su gravedad en algunos pacientes. El
componente pulmonar de la EPOC se caracteriza por una limitacién al flujo aéreo
que suele ser persistente, progresiva y poco reversible (disminucidn del FEV1y
de la relacién FEV1/FVC en la espirometria forzada) y asociada a una respuesta
inflamatoria crénica aumentada en las vias aéreas y el pulmdn, por el efecto no-
civo de gases o particulas, que en nuestro medio es por la exposicidn al tabaco”.

En la definicién, la limitaciéon del flujo aéreo es progresiva y relacionada con
una respuesta inflamatoria pulmonar y de la via aérea anormal a particulas o gases
nocivos. Los aspectos que caracterizan la EPOC son:

+ La obstruccién. Para poder diagnosticarla es indispensable la realizacion de
una espirometria forzada, que demuestra la obstruccién al flujo aéreo, caracte-
rizado por una reduccion del volumen forzado espirado en el primer segundo

(FEV1) y en la relacién de este con la capacidad vital forzada (FEV1/FVC).

- Lairreversibilidad. La obstruccién no es del todo reversible tras la admi-
nistracion de broncodilatador de forma inmediata ni a largo plazo. En el
asma, sin embargo, es habitual que tras un tratamiento broncodilatador o
anti-inflamatorio los valores de la espirometria se normalicen.

+ Lainflamacidn. La causa de la obstruccién es la existencia de un proceso
inflamatorio de la via aérea y del parénquima pulmonar. Las células infla-
matorias predominantes son linfocitos T citotéxicos (CD8), y neutrdfilos, a
diferencia de lo que ocurre en el asma, donde las células predominantes son



Libro Blanco sobre la Carga Socio-Econémica de la EPOC

los eosindfilos y los linfocitos T (CD4). Los mediadores implicados en cada
una de las enfermedades también son diferentes; asf, en la EPOC predomina
el TNF alfe, Interleukina-8 y Leucotrieno B4, y en el asma Interleukina-4,
Interleukina-5, factores quimiotacticos de los eosindfilos y otros leucotrienos.

+ Exposicién al tabaco. El humo del tabaco es sin duda la causa principal de la
EPOC en los paises industrializados. Es tan relevante su implicaciéon que se
debe poner en duda el diagnéstico de EPOC en ausencia de exposicién al
tabaco, ya que mas de un 90 % de la EPOC es debida a esta sustancia. Hay
un pequefio porcentaje de pacientes que pueden padecer EPOC sin his-
torial de tabaquismo como consecuencia de exposicion a toxicos inhalados
(laborales o ambientales, o combustién de la biomasa). Un porcentaje més
pequefio todavia es debido al déficit de una proteina: la Alfa-1 antitripsina.

Ademés de las alteraciones pulmonares, la EPOC también tiene repercusio-
nes a nivel sistémico. Entre ellas destacan por su relevancia clinica la inflamacién
sistémica, las alteraciones nutricionales y la disfuncién misculo-esquelética.

Antes de hablar de la prevalencia y de datos méas concretos de la EPOC, de-
bemos mencionar que existe una iniciativa a nivel mundial llamada Global Iniciative

For Chronic Obstructive Lung Disease (GOLD). GOLD identifica cuatro estadios
de la EPOC que podemos observar en la Tabla 2.1.

Tabla 2.1. Clasificacion de los estadios de la EPOC segin GOLD.
ADIO ARACTER ’

En pacientes con FEV1/FVC < 70 %

GOLD I: EPOC LEVE FEV1= 80 % del tedrico
GOLD II: EPOC MODERADA 50 % < FEV1<80 % del tedrico
GOLD lll: EPOC GRAVE 30 % < FEV1<50 % del tedrico
GOLD IV: EPOC MUY GRAVE FEV1<30 % del tedrico

Clasificacién severidad EPOC basada en test postbroncodilatador FEV1/FVC

Fuente: http://www.goldcopd.com. Elaboracién propia.

Centrandonos ya en datos més concretos de la EPOC es importante hablar
de la prevalencia y del infradiagndstico de esta enfermedad. La prevalencia de la
EPOC en la poblacién general del mundo se estima en aproximadamente un 1%.
Asf, se calcula que la EPOC afecta a méas de 52 millones de personas en todo el
mundo y causa méas de 3 millones de muertes al afio. En Estados Unidos durante
el afio 2000 se estimé que 10 millones de adultos estaban diagnosticados de
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EPOC?2 En Europa, el informe del European Lung White Book estimé que en las
dos Ultimas décadas la prevalencia en Europa en poblacién adulta es del 410 %.
Ademds, esta aumenta con la edad, llegando a méas del 10 % de las personas de
40 o mas afios?®, y pudiendo llegar al 40% en los mayores de 60 afios y fumadores
de al menos 30 paquetes/afio”.

En Espafia los datos de prevalencia son similares, alcanzando el 91% en adultos
entre 40-70 afios* 5. Segun el estudio EPI-SCAM, realizado en Espafia entre mayo
de 2006 vy julio de 2007 y publicado en el afio 2009, la prevalencia para el gru-
po de edad 40-80 afios fue del 10,2 % (151 % en hombres y 57 % en mujeres)®. La
enfermedad es tres veces y media méas frecuente entre los hombres; sin embargo, la
incidencia en mujeres estd aumentando por la creciente prevalencia del tabaquismo
entre el sexo femenino. Como ya se comentd, la causa principal de EPOC es el
consumo de todos los productos del tabaco, siendo responsable de mas del 90 %
de los casos de EPOC. El tabaco produce una pérdida de capacidad pulmonar del
doble de lo que cabria esperar por la edad.

La mayor prevalencia de la EPOC se incrementa con la edad, y asi se demues-
tra en la poblacién del Reino Unido, donde en el grupo de edad de 25-44 afios la
prevalencia es de 7,5/10.000 habitantes; entre 45-64 afios de 65/10.000 y entre
75-84 afios de 200/10.000 habitantes’. Pero la EPOC no solo es una enferme-
dad de personas mayores. En EE.UU. el 70 % de las personas diagnosticadas de
EPOC tienen menos de 65 afios®, y estas son responsables del 67 % de las visitas
al médico de familia y del 43 % de los ingresos hospitalarios por dicha enferme-
dad®. Aunque la prevalencia aumenta con la edad, segin un estudio en poblacién
trabajadora en EE.UU., la prevalencia por edades fue de 781 afectados por EPOC
por 100.000 habitantes entre 55-64 afios y de 190 por 100.000 habitantes entre
35-44 afos®. Pese a todo la prevalencia es digna de consideracion en los grupos
de edad més productivos de la vida.

Un estudio epidemiolégico realizado en varios paises del mundo con un mé-
todo estandarizado que permite la comparacién de los resultados demostré en
EE.UU. una prevalencia de EPOC del 91 % (para poblacion mayor de 40 afios),
con un 101 % en estadios GOLD Il y superiores. Esta prevalencia aumentaba con
la edad y el consumo de tabaco". En Hispanoamérica la prevalencia fue mayor,
del14,3% en mayores de 40 afios, con un 5,6 % en estadio GOLD Il y superiores®.
Se han detectado otros factores de riesgo, ademas del tabaco, como son: la ex-
posicién a los combustibles de biomasa para calefaccién y cocina, la exposicion a
contaminantes profesionales y la tuberculosis”. La existencia no despreciable de
EPOC en personas no fumadoras hace pensar en el diagndstico previo de asma
de larga evolucién con remodelacién de la pequefia via aérea y con obstruccion
poco reversible al flujo aéreo". La prevalencia fue menor en los paises de Asia 'y
Pacifico: entre 710 % en personas mayores de 40 afios, donde més de la mitad
de la obstruccion era moderada-severa®.
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Aligual que sucede con otras enfermedades crénicas relacionadas con el
tabaco, la distribucion de la EPOC depende fundamentalmente de dos factores:
la exposicion tabaquica y el envejecimiento paulatino de la poblacién. Debido a la
evolucién previsible de ambos factores no resulta dificil prever que la incidencia
futura de la EPOC en Espafia seré relativamente més importante que en el resto
de pafses de nuestro entorno. Estas previsiones se sustentan en dos motivos
fundamentales: el primero es el hecho de estar situados a la cabeza de Europa
en tabaquismo en adolescentes y entre los primeros del mundo en mujeres; el
segundo esté relacionado con las estimaciones de poblacidn, ya que se prevé que
la poblacién espafiola llegue a su crecimiento méaximo en 2050, con 53 millones
de habitantes, y alcance su tasa de envejecimiento méxima alrededor de 2060, de
forma algo diferencial a lo que ocurre en el resto de Europa.

Aunque las campafias antitabaco fueran tan exitosas que dejara de fumar todo
el mundo, la exposicién laboral a agentes nocivos y la polucién ambiental estan
aumentando cada vez més debido entre otros factores, al uso cada vez mayor del
automavil en las grandes ciudades. Por su impacto sobre la salud respiratoria, el
control de los téxicos e irritantes de la via aérea deberia ser una prioridad para
los gobernantes de los paises mas contaminados para poder prevenir la EPOC™™.

La prevalencia de la EPOC es alta, y por ello sorprende que en muchas oca-
siones no sea diagnosticada. El infradiagndstico es preocupante no solo en esta-
dios tempranos, sino también cuando la capacidad pulmonar estd severamente
disminuida. En EE.UU. hasta el 70 % de los que presentan alteracién funcional
respiratoria, con obstruccion al flujo aéreo, no estaban diagnosticados. En Europa
se estima que solo el 25 % de las personas que padecen EPOC estan diagnosti-
cadas®. En la poblacién general de Suecia, dentro de los EPOC sin diagndstico,
el 65 % era de grado leve, pero habfa un 74 % que ya tenfa la enfermedad en
grado severo antes del diagndstico”. Mas de la mitad de los fumadores (el 55 %)
tiene algin sintoma de EPOC al menos una vez por semana®. En Espafia, el 78 %
estaban sin diagndstico y solamente el 49 % de los que presentaban una alteracién
obstructiva severa recibian algun tipo de tratamiento broncodilatador®4. En el
estudio EPI-SCAM, la prevalencia de los estadios moderado-severo fue del 4,4 %
(71% en hombres y 2,0 % en mujeres). Sin embargo, es previsible el aumento de Ia
prevalencia general tanto en Espafia como a nivel internacional®.

Respecto a su impacto sobre la mortalidad, segtin la OMS, cada afio se pro-
ducen al menos 3 millones de muertes en el mundo por EPOC. Ademads, el futuro
no es nada esperanzador, puesto que las previsiones indican que en el afio 2030
la EPOC seguira siendo la causa del 78 % de todas las muertes y del 27 % de las
muertes relacionadas con el tabaco, solo superada por el cancer (33 %) y por
las enfermedades cardiovasculares (29 %). En este sentido, la EPOC supone una
importante carga de enfermedad en todo el mundo tanto en términos absolutos
como relativos. De hecho las estimaciones globales de mortalidad apuntan ha-
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cia un peso creciente de la EPOC. Asi, en 1990 la EPOC era la quinta causa de
muerte, la cuarta en el afio 2000 y se estima que sera la tercera en 2020. Dentro
de las causas de muerte de origen respiratorio, la EPOC se considera la tercera
en importancia con un 20 % de la mortalidad global por causa respiratoria®.
Esta tendencia la demuestra el hecho de que entre 1965 y 1998 las muertes por
EPOC aumentaradn en un 163 %, al contrario del lo que ocurrié con la cardiopatia
isquémica, cuya mortalidad descendié en un 59 % en el mismo perfodo. Ademas,
como causa de morbilidad también esta previsto que pase del cuarto al tercer
lugar en el mismo lapso de tiempo.

En Espafia, los Ultimos datos disponibles sobre mortalidad por causa de muertes
son de 2012. Segun el Instituto Nacional de Estadistica, la EPOC constituye en la
actualidad la tercera causa de muerte entre los varones, con una tasa anual de 53 fa-
llecimientos por 100.000 habitantes, y la decimoséptima para las mujeres, con una
tasa anual de 15 muertes por 100.000 habitantes. En otros palises los datos reflejan
igualmente un alto impacto. Asi, en cuanto a los datos de mortalidad por EPOC en
Japén, esta tiene una mayor incidencia en el grupo de edad de 80-84 afios con un
indice de mortalidad de 9,6/100.000 habitantes, mientras que en EE.UU. el indice
de mortalidad es de 46,6/100.000 habitantes.

El conocimiento de la historia natural de la enfermedad es limitado por la
inexistencia de estudios longitudinales que estudien la evolucion de la afeccion.
La capacidad pulmonar méxima ocurre entre los 25-30 afios, y a partir de ah,
se produce una disminucién lenta y progresiva del FEV1, de aproximadamente
20-30 ml/afio, que en fumadores vulnerables puede llegar a 70-100 ml/afio, al-
canzando descensos de 200-250 ml/afio si coexiste un déficit congénito de alfa-
antitripsina. Este descenso de FEV1 no es uniforme, sino que es méas rapido en
EPOC moderada y méas lento en fases avanzadas de la enfermedad, pero en la
préctica clinica se observa una gran variabilidad, ddndose casos en que, tras dejar
de fumar, el FEV1 se mantiene estable y su pérdida anual es inexistente o minima.
La presencia de hipercreatividad bronquial favorece la pérdida mas acelerada de
FEV1. Las alteraciones genéticas relacionadas con la susceptibilidad a una mayor
declinacién del FEV1 son el déficit de alfa-1 antitripsina.

En general, podemos decir que las alteraciones funcionales, evaluadas me-
diante la realizacion de una espirometria, se producen tras una exposicion al
tabaco de al menos 20 paquetes/afio. Como los sintomas estan infravalorados
en los estadios iniciales de la enfermedad, un paciente con EPOC raramente es
estudiado con edad inferior a los 50 afios. Hay que recalcar que los sintomas de
la EPOC son inespecificos y de comienzo lento e insidioso, comunes a la mayoria
de las enfermedades respiratorias y muchas cardioldgicas. Consisten en tos, ex-
pectoracién (produccién de esputo) y disnea, también referida como sensacién
de falta de aire o dificultad respiratoria, con diferentes grados de gravedad. Los
sintomas no aparecen hasta después de los 35 afios. Los primeros en aparecer
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suelen ser la tos y la expectoracién, que al principio son intermitentes, después
duran gran parte del dia, aunque en muchos pacientes predominan por la mafiana.
En una gran mayoria de casos el paciente no es consciente de estos sintomas,
que suelen ser referidos por los familiares.

La existencia de la tos con expectoracion diaria es un factor predictor de
frecuentes agudizaciones. La produccién de esputo suele ser muy abundante y
también estd muy relacionada con el tabaquismo; los fumadores que siguen fu-
mando suelen tener més produccién de esputo, suele ser de aspecto mucoide, si
bien cuando es purulento indica la existencia de exacerbacién. La mayoria de los
pacientes fumadores consideran estos sintomas “normales” como consecuencia
del tabaco, lo que hace que no consulten al médico hasta estadios muy avanzados
de la enfermedad, condicionando un alto porcentaje de infradiagndstico.

Entre la 42 y 52 década de la vida, la disnea o sensacién subjetiva de falta de
aire se va instaurando de forma paulatina, con progresién lenta, lo que hace que
muchos pacientes la atribuyan a la edad. La disnea se suele presentar mas tardia-
mente, cuando existe un dafio pulmonar importante. Al principio esté presente
solo durante el ejercicio fisico intenso y, cuando la enfermad progresa, cada vez
ocurre con menor esfuerzo. Es el sintoma que mas molestias ocasiona al paciente,
a veces es el Unico, pero es el que mas limita las actividades del paciente y el
que méas deterioro produce en su calidad de vida. Muchos pacientes para evitar
la sensacién de falta de aire, o disnea, evitan la realizacién de ejercicio fisico, lle-
gando a tener una vida totalmente sedentaria, pero como esta falta de actividad
ocurre de forma insidiosa, condiciona que el paciente muchas veces no reconozca
sus limitaciones.

El estado de salud del paciente con EPOC, en términos de calidad de vida,
es extremadamente anormal. Los test que valoran la calidad de vida relacionada
con la salud percibida por el paciente (fundamentalmente el St. George Res-
piratory Questionnaire [SGRQ]J* y el Chronic Respiratory Disease [CRDQ]?),
demuestran que el estado de salud se correlaciona pobremente con las altera-
ciones funcionales respiratorias representadas por el volumen espiratorio en el
primer segundo de la espiracién (FEV1) y presenta una mejor correlacion con la
capacidad para realizar ejercicio fisico, medida mediante un sencillo test llamado
“6 minutos marcha”.

También se considera que las alteraciones sistémicas de la EPOC pueden ser
de gran importancia en la presentacién clinica de la enfermedad. El estado de
salud también se correlaciona con la supervivencia y es independiente del FEV1.

Se confirma la existencia de EPOC mediante la realizacién de una espirome-
tria con prueba broncodilatadora y comprobando la existencia de obstruccién
al flujo aéreo, que no es totalmente reversible. Los sintomas pueden estar mas o
menos presentes, pero la exploracién funcional es imprescindible para realizar
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el diagndstico, que ademas sirve para establecer la severidad, el prondstico y
evaluar la evolucion.

La EPOC cursa con periodos de empeoramiento de los sintomas, que se
caracterizan por un aumento de la tos, de la expectoracién, de la disnea vy fatiga
o cansancio. Generalmente se resuelve en varias semanas, pero el estado basal
del paciente puede necesitar meses en alcanzarse. Estos episodios son més fre-
cuentes cuando la enfermedad progresa.

Las agudizaciones pueden confundirse con otras causas de disnea como son:
la neumonita, la insuficiencia cardiaca, el tromboembolismo pulmonar o el neumo-
térax. En el 50 % de los casos, las agudizaciones son debidas a infeccién respira-
toria, y agravaran el prondstico por la liberacién de mediadores de la inflamacién
y proteasas que producirdn un dafio estructural en el parénquima pulmonar. Las
agudizaciones cursan con aumento de la disnea, de la tos y de la cantidad de
esputo, asi como modificaciones de los componentes del mismo, que se hace
purulento y aumenta su densidad. Después de sufrir una agudizacién se produ-
cen consecuencias inmediatas, como aumento de las tasas de morbimortalidad
y de hospitalizaciones, importante deterioro de la calidad de vida y pérdida de
funcién pulmonar. Un 25 % de los casos no recupera los valores basales después
de un mes de haber sufrido una agudizacién. A largo plazo también afecta a la
mortalidad y aumenta la pérdida acelerada de la funcién pulmonar. Son un signo
de mal prondstico y pueden ser causa de muerte por si mismas.

Las repetidas agudizaciones que sufren los pacientes de EPOC en el curso
de la enfermedad son las generadoras del uso excesivo de los recursos sanitarios,
incrementando el gasto sanitario, y con implicaciones importantes en la calidad y
estilo de vida de los pacientes y sus familias, como se verad més adelante en este
documento.

Se conocen algunos factores asociados al riesgo de padecer agudizaciones,
como la severidad de la obstruccién, el mal cumplimiento terapéutico, el mal uso
de la terapia inhalada, la persistencia del habito tabdquico o tabaquismo pasivo
en el domicilio.

En los estadios més avanzados de la enfermedad pueden aparecer compli-
caciones, como la insuficiencia respiratoria crénica, que se define por la existen-
cia de hipoxemia en sangre arterial (PaO2 < 60 mm Hg), con o sin hipercapnia
(PaCO2 > 45 mm Hg) y pH dentro de la normalidad. Cuando la hipoxemia es muy
intensa (PaO2 < 50 mm Hg), puede aparecer la cianosis (coloracién azulada de las mu-
cosa labial). Si la insuficiencia respiratoria se mantiene en el tiempo, puede aparecer
el cor pulmonale, o insuficiencia cardiaca derecha, que consiste en la dilatacion de
las cavidades derechas, y esto se detecta con datos electrocardiogréficos y clinicos
(edemas en miembros inferiores, hepatomegalia, ingurgitacién de la vena yugular y
reflujo hepato-yugular). El ecocardiograma confirma la existencia de cor pulmonale.
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Las manifestaciones sistémicas de la EPOC mas importantes son la osteopo-
rosis, la debilidad o disfuncién muscular, la enfermedad coronaria (es causa de
muerte entre los pacientes con EPOC), la depresiéon y la pérdida de peso. La
importancia de estas alteraciones de la EPOC, que son independientes de la limi-
tacion del flujo aéreo (FEV1), ha permitido la creacion de un test multidimensional
para la valoracién global de la enfermedad: el BODE (Indice de Masa Corporal,
Obstruccién, Disnea y Ejercicio). Este indice es mejor predictor de mortalidad que
el FEV1 solo; a mayor puntuacidn en el test, menor supervivencia.

La debilidad muscular contribuye a la inactividad vy su causa se considera
multifactorial: sedentarismo, malnutricién, inflamacion sistémica, hipoxia tisular,
estrés oxidativo, etc. La desnutricidon (IMC <18,5) suele ocurrir en un 10-15 % de
los pacientes y tiene importantes repercusiones en el prondstico.

Los mediadores de la inflamacion, como las citoquinas, juegan un papel en la
etiopatogenia de las alteraciones sistémicas de la EPOC. Asi, el Factor de Necro-
sis Tumoral (TNF-a) puede contribuir a la pérdida de masa muscular, la Interleuki-
na-6 (IL-6) al incremento de los niveles de fibrindgeno y a la hipercoagulabilidad,
y las alteraciones de la Renina-Angiotensina a la policitemia. Todas pueden tener
relacién con el desequilibrio hidro-salino y la permeabilidad vascular.

La EPOC cursa con episodios repetidos de agudizacién o empeoramiento de
los sintomas, que ademés de generar importante consumo de recursos sanitarios,
como la hospitalizacion y cuidados en UV, ponen en peligro la vida de los pacien-
tes. Estas exacerbaciones suponen un empeoramiento en la calidad de vida de
los pacientes y deterioran la funcién pulmonar, lo que condicionara discapacidad,
importante limitacién de la actividad fisica y peor prondstico.

Los trastornos psicolégicos son comunes, sobre todo ansiedad y depresion.
Es conocida la influencia negativa que estos factores emocionales ejercen sobre
las exacerbaciones y el mal control de la enfermedad de base por dificultar el
correcto cumplimiento terapéutico.

Junto con el asma, estas dos enfermedades obstructivas de la via aérea repre-
sentan la 4a causa de muerte en Estados Unidos, con un indice de muerte ajustado
a la edad del 44 % (entre 1980-1996), con especial mencién en el sexo femenino,
cuyo indice se ha duplicado entre 1980-1994. Ambas patologias suponen un reto
para la salud publica debido a su frecuencia, gravedad, evolucion previsible e
impacto econdmico.

La EPOC altera los habitos de vida: los pacientes deben hacer frente al impac-
to emocional y social de los sintomas y de las discapacidades, que generalmente
implican a varios miembros de la familia (cuidadores) y requieren tratamientos y
contactos frecuentes con el mundo sanitario. El éxito de la atencién a pacientes
con enfermedades crénicas como la EPOC requiere la intervencién de equipos
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multidisciplinares que promuevan intervenciones efectivas, en las que los pa-
cientes estén altamente comprometidos en su autocuidado y que impliquen a
profesionales de distintos dispositivos asistenciales para garantizar el acceso y la
transmisién de la informacion® 22,

La EPOC es una causa de discapacidad por problemas de movilidad condi-
cionados por la disnea. Los pacientes que la padecen no solo necesitan ayuda
para salir a la calle, sino también para realizar las tareas domésticas e incluso para
su autocuidado. Esto, unido al alto indice de depresién vy a la osteoporosis por el
sedentarismo que se asocia a la EPOC, condiciona la necesidad en muchos casos
de uno o varios cuidadores o, como ocurre en muchos casos, el aislamiento social.

La EPOC es uno de los problemas respiratorios de mayor trascendencia en la
actualidad por su enorme prevalencia, por la creciente morbimortalidad asociada,
porque genera un importante consumo de recursos sanitarios y supone una carga
para la sociedad. Se prevé que el impacto que produce aumentaré en los préximos
afios como consecuencia del envejecimiento de la poblacién, del aumento de la
prevalencia, del enorme consumo de tabaco y de la creciente contaminacion de
las ciudades.
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Capitule ' Efectividad de los programas
integrados de gestion de enfermedades
para mejorar la calidad de vida
de los pacientes con EPOC.

Una revision de revisiones sistematicas

Salvador Peir6 y Anibal Garcia-Sempere
Centro Superior de Investigacion en Salud Publica (CSISP-FISABIO) y Red Espafiola de
Investigacién en Servicios de Salud en Enfermedades Crénicas (REDISSEC), Valencia.

3.1. INTRODUCCION
3.1.1. EL RETO DE LA CRONICIDAD

Tradicionalmente el concepto de enfermedades crénicas se ha venido limitando
a condiciones como las enfermedades cardiovasculares (cardiopatia isquémica, in-
suficiencia cardiaca, enfermedad cerebrovascular, enfermedad vascular periférica,
etc.), respiratorias (enfermedad pulmonar obstructiva crénica [EPOC], asma, etc.),
diabetes mellitus, insuficiencia renal crénica y otras, asi como algunos factores de
riesgo (hipertension, obesidad, hiperlipemia, etc.), pero en la actualidad el concepto
de cronicidad se ha ampliado para incluir numerosos tipos de cancer, enfermeda-
des mentales (depresién, esquizofrenia, demencias, etc.), HIV/SIDA, enfermedades
musculo-esqueléticas (osteoporosis, artrosis, artritis, etc.) y otras. Esta extension
del dmbito de la cronicidad se fundamenta en que estas enfermedades y condicio-
nes comparten una serie de caracteristicas comunes: causas multiples y complejas,
incluyendo diversos factores de riesgo que a veces se asocian entre si o tienen
relacién con hébitos téxicos y estilos de vida, un patrén de recurrencia y deterioro,
naturaleza permanente, ocurrencia a lo largo de la vida pero con una prevalencia
incrementada en las edades avanzadas, y el hecho de que pueden conducir a inca-
pacidad residual, menoscabo de la autonomfa personal, dependencia y deterioro

de la calidad de vida.

Desde el punto de vista de los servicios sanitarios, las condiciones crénicas
también comparten algunas caracteristicas relevantes:

« Enmuchos casos son prevenibles a través de modificaciones en los estilos de
vida (tabaquismo, sedentarismo, alimentacidn, etc.) y de las politicas sociales
y de salud publica, con un importante potencial de reduccién de utilizacion
sanitaria futura (y sus costes sanitarios y sociales asociados).

+ Incluso cuando las condiciones crénicas ya estdn establecidas, es posible
prevenir la aparicién de exacerbaciones, descompensaciones y complicacio-
nes, y/o mantener la calidad de vida de los pacientes en niveles aceptables,
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reduciendo el consumo futuro de servicios sanitarios de alto coste, como la
hospitalizacién de agudos.

+ Requieren la prestacién de servicios sanitarios complejos, a largo plazo,
integrados y coordinados a través del continuo de atencién, con acceso
a diferentes profesionales (médicos especializados, generales, enfermeras,
rehabilitadores y fisioterapeutas, especialistas en salud mental, trabajadores
sociales, etc.), diferentes niveles asistenciales (primaria, hospital, urgencias,
atencién a domicilio, centros de media y larga estancia, residencias, etc.), y
diferentes recursos sanitarios (medicamentos, pruebas, rehabilitacion, cui-
dados enfermeros, etc.) que en muchos casos se extienden a la atencién
por los servicios sociales.

Pese a los importantes avances en los Ultimos afios, el abordaje de la cronici-
dad en la mayor parte de los sistemas de atencién sanitaria sigue estructurado
en torno a la atencién de las descompensaciones agudas. La eficiencia (y la efec-
tividad) en el manejo de estas descompensaciones ha mejorado notablemente
en la Ultima década, con un transito acelerado desde su entrada por los servicios
de urgencia hospitalarios (SUH) a las unidades de observacién o corta estancia,
hospitalizacién de agudos en su caso y, también, el traslado a centros de media
y larga estancia (CMLE) o a unidades de hospitalizacién a domicilio (UHD), inclu-
yendo el incremento de recursos intermedios y las mejoras en el manejo de este
tipo de pacientes (que, en muchos casos, se ha orientado a preservar la actividad
normal del hospital del caos que impone la llegada masiva de estos pacientes en
algunas épocas del afio).

3.1.2. LA RESPUESTA DE LAS ORGANIZACIONES SANITARIAS: MODELOS
DE ATENCION A LA CRONICIDAD

Estas caracteristicas (elevada prevalencia, variabilidad, alto consumo de recur-
sos sanitarios, afectacion de la productividad laboral, alto gasto —directo e indi-
recto— asociado, y posibilidad de prevencién con ahorros importantes asociados
a mejores resultados clinicos) han llevado a que el manejo de las enfermedades
crénicas sea una de las grandes preocupaciones de la politica sanitaria. Todos
los decisores sanitarios de los paises desarrollados, incluyendo Espafia, buscan
estrategias e intervenciones para mejorar los resultados clinicos de los pacientes
con enfermedades crénicas y reducir el gasto asociado a sus frecuentes exacerba-
ciones y complicaciones, aspecto que se considera esencial para la sostenibilidad
de los sistemas sanitarios de financiacién fundamentalmente publica y cobertura
universal o cuasi-universal.

En la década de los 90, en un intento por reducir los costes hospitalarios re-
duciendo ingresos y estancias medias, se acufié en Estados Unidos la idea de los
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programas de gestién de enfermedades (disease management) como férmula de
transicién entre los sistemas tradicionales de provisién asistencial (organizados
en silos por especialidades y centrados en el manejo recurso-intensivo de condi-
ciones agudas) hacia un modelo de provisién preventiva, integrada, coordinada
y mas eficiente. La Disease Management Association of America definié estos
programas como la “aproximacion sistematica, coordinada e integral a la provision
de cuidados a lo largo del continuo de la enfermedad y a través del sistema de
salud”. Si bien existen muchas otras definiciones en la literatura, estos programas
se caracterizan sobre todo por su complejidad al incorporar combinaciones va-
riables de multiples intervenciones'.

Bajo la denominacién genérica de gestién de enfermedades, Krumholz et al#
distinguen cuatro tipos de modelos: case management (caracterizado por el se-
guimiento intensivo e individualizado de los pacientes mas complejos por parte
de un gestor de casos responsable de la coordinacién de la atencién sanitaria y
el acceso a los recursos comunitarios y servicios sociales precisos), coordinated
care (que implica el desarrollo e implementacién de planes de cuidados que in-
tegren los esfuerzos de los diferentes profesionales implicados en el manejo de
un paciente), multidisciplinary care (evolucién del case management mediante
la individualizacion de los planes de cuidados en una aproximacion holistica al
bienestar del paciente y con los profesionales aportando valor en las fronteras
profesionales) y, por Ultimo, el Chronic Care Model (CCM)3, que serfa el mode-
lo més exhaustivo y més adecuado para aplicar a la gestién de enfermedades
crénicas, al relajar el tradicional foco que este tipo de programa pone sobre
un problema de salud dominante e instaurar una aproximacion mas integrada
a los cuidados, dando respuestas a las diferentes comorbilidades y condiciones
que afectan a los pacientes crénicos. El CCM es un modelo de atencién que ha
mostrado una gran capacidad de mejora de la atencion en su empleo por las
aseguradoras estadounidenses (Kaiser Permanente) y que se ha extendido por
todos los paises desarrollados, mas o menos adaptado a sus propios entornos.

El CCM se basa en la estratificacién de la poblacién de crénicos (en 3-4 gran-
des grupos, segun variantes) que recibirfan cuidados proactivos y adaptados a
su situacion:

« Nivel RIESGO MUY ALTO (en torno a un 2-5 % del total). Casos muy com-
plejos, con muchas comorbilidades, polimedicados y alto uso de recursos,
que irfan a programas de control intensivo y personalizado (gestién de casos
[case management], en la terminologia del CCM).

« Nivel RIESGO MODERADO-ALTO (en torno a un 15-20 %). Casos menos
complejos, menor comorbilidad pero todavia con un elevado uso de re-
cursos, que irfan a programas mas generales de control de la enfermedad
(gestion de enfermedades [disease management]).
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« Nivel RIESGO BAJO (en torno a un 80 % del total). Casos escasamente
complejos, sin dafio orgénico y bien controlado, cuyo manejo seria abordado
mediante programas de autocontrol de bajo coste (autocuidados [self-ma-
nagement] y gestién poblacional.

El CCM contempla cinco componentes o elementos esenciales para prestar una
atencién de alta calidad de las patologias crénicas: la educacion y el fomento de los
autocuidados (una dindmica comunicativa entre el paciente y el proveedor en que se
tratan las necesidades de los primeros mediante educacién relacionada con la enfer-
medad, cambio comportamental y estrategias de motivacién y capacitacion); las ayudas
a la toma de decisiones (segun la mejor evidencia disponible); el disefio del sistema
de provisién (la provision de cuidados en tiempo y lugar para maximizar la eficiencia,
ajustada al continuo de la enfermedad, manejando informacién centralizada y actua-
lizada del paciente, clarificando roles e incentivando la colaboracién interdisciplinar);
el apoyo en sistemas de informacién clinica (el registro y seguimiento de pacientes y
poblaciones); y la interaccion con la comunidad (buscando alianzas en todos los niveles:
instituciones, empresas, administraciones, grupos comunitarios, de ayuda, y otros). Los
programas de CCM no son homogéneos, y pueden incluir uno o —lo més habitual—
varios componentes que, a su vez, pueden abarcar diferentes lineas de intervencion
(que, una vez mas e incluso bajo las mismas etiquetas formales, pueden incorporar
actuaciones muy variadas y ejecutadas de forma dispareja en cuanto a su intensidad,
profesionales responsables, papel del paciente y su familia, y otras caracteristicas). En
la Tabla 31 se resumen los componentes v lineas de intervencién del CCM.,

Muy simplificadamente, las intervenciones asociadas al CCM pueden ir di-
rigidas a modificar la propia organizacién sanitaria (cambio organizativo) para
adaptarse a los requerimientos de la atencién a este tipo de pacientes o al cambio
en los contenidos de la propia atencién sanitaria prestada.

Entre las intervenciones dirigidas al cambio organizativo pueden incluirse:

+ Los esquemas de integracién de la atencién primaria y especializada con
refuerzo de la atencién primaria (sobre todo en Estados Unidos, donde el
modelo sanitario no tiene una base en atencién primaria).

+ Los modelos de externalizacién de los cuidados para la atencién integrada
de una determinada enfermedad crénica, como la diabetes, la insuficien-
cia cardiaca u otras, muy prevalentes en los esquemas iniciales de disease
management (que en muchos casos se organizaban en torno a las firmas
productoras de medicamentos para las enfermedades objeto del programa).

+ El desarrollo de equipos pluridisciplinares con integracién y coordinacién
de la atencién, y profesionales trabajando en las fronteras entre las diferen-
tes disciplinas y entre niveles asistenciales que, en general, se basan en un
notable incremento del papel de la enfermerfa en la atencién a la cronicidad
(por ejemplo, incorporando enfermeras dedicadas a la gestion de casos).
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Tabla 3.3. Componentes del modelo de atencién a la cronicidad - Chronic Care Model (CCM).

Nivel

Sistema
sanitario

| Objetivo | Componente |

Crearla
cultura,
organizacion
y mecanismos
que
promuevan
una atencién
sanitaria
seguray de
alta calidad

Educacién
del paciente
y fomento del
autocuidado

Lineas de intervencié

Capacitar y preparar a los pacientes para gestionar
su salud y la interaccién con el sistema sanitario
Enfatizar el rol central del paciente en el manejo
de su enfermedad

Utilizar estrategias efectivas de apoyo y
comunicacién que incluyan evaluacién, fijacién de
objetivos, plan de accion, resolucion de problemas
y seguimiento

Organizar recursos internos y comunitarios con

el objetivo de prestar apoyo continuado a los
autocuidados

Prestar informacién y apoyo emocional y facilitar
estrategias para convivir con la enfermedad

Disefio del
sistema de
atencion
sanitaria

Asegurar la provisién efectiva de atencidn sanitaria
eficiente y el apoyo a los autocuidados

Definir roles vy distribuir responsabilidades

entre miembros del equipo asistencial
(multidisciplinariedad)

Sistematizar las intervenciones para facilitar

una atencion basada en la evidencia

Proveer de servicios de gestion de casos (case
management) para los pacientes complejos
Asegurar la monitorizacion continuada por parte
del equipo asistencial

Proporcionar cuidados entendibles y aceptables
culturalmente por el paciente

Llevar a cabo acuerdos que faciliten

la coordinacion de cuidados dentro

y entre organizaciones

Establecer incentivos basados en la calidad

de los cuidados

Soporte a
la toma de
decisiones

Promover una atencidn sanitaria consistente con
la evidencia cientlfica y las preferencias de

los pacientes

Incorporar el uso rutinario de gufas de practica
clinica en la practica diaria

Compartir la informacién y las gufas basadas en la
evidencia con los pacientes promoviendo

su participacién

Utilizar métodos efectivos de formacién de

los profesionales sanitarios

Integrar especialistas y atencion primaria

Dar visibilidad a las recomendaciones de las gufas
en el sistema informatico

(Continda en la siguiente pdgina)
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Crear la
cultura,
organizacion
y mecanismos

Objetivo ‘ Componente

Sistemas de

Lineas de intervencién

Organizar la informacién poblacional y de

los pacientes para facilitar una atencién eficiente

y efectiva

Proveer de recordatorios en tiempo a proveedores
y pacientes

|dentificar subpoblaciones relevantes que precisan
de cuidados proactivos

Sistema ue ; - " RN )
o q informacién | Facilitar la planificacién individual de los pacientes
sanitario promuevan = . ) .
- clinica Compartir informacién entre pacientes y
una atencion h -
sanitaria proveedores para coordinar la atencién
soaura v de Monitorizar el rendimiento del equipo asistencial y
gure y el sistema sanitario
alta calidad . . -
Promover el manejo transparente y sistemético de
errores y problemas de calidad para mejorar
los cuidados
Alentar a los pacientes a participar en programas
comunitarios efectivos
Movilizar Interaccién | Establecer alianzas con organizaciones
Comunidad recursos conla comunitarias que cubran necesidades fuera del
comunitarios comunidad | alcance del sistema sanitario

Abogar a favor de politicas de mejora de
los cuidados

Adaptada de Coleman et dl, 2009°y Simpson et dl, 2008.

+ Eldesarrollo de unidades especializadas en pacientes complejos, tipicamen-
te asociadas a la especialidad de geriatria y centradas en torno al “anciano
fragil”. También pueden considerarse aquf las unidades de cuidados termi-
nales, aunque estas, de caracter transversal, no se dedican exclusivamente
al paciente crénico vy su actividad viene muy determinada por los casos
oncoldgicos.

+ Laintegracion organizativa de los recursos sanitarios dedicados a la croni-
cidad con los recursos sociales y comunitarios.

+ Elimpulso a determinadas unidades organizativas (de hospitalizacion a do-
micilio, hospital de dia, etc.) o centros sanitarios especificos (hospitales de
media y larga estancia, hospitales de crénicos), habitualmente con elemen-
tos mas o menos desarrollados de integracién con el resto de servicios sani-
tarios (atencién primaria, urgencias hospitalarias, hospitalizacién) y refuerzo
de la atencién a domicilio.
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Entre las intervenciones dirigidas a modificar los contenidos (y los formatos)
de la propia atencién sanitaria pueden citarse las siguientes:

« Estratificacién de la poblacién en grupos de riesgo a partir de escalas de
valoracién o sistemas de agrupacion de pacientes que orientan el manejo
de los mismos.

+ Uso generalizado de estrategias informativas (informacién escrita, sesiones
grupales, internet, etc.) y educativas (educacién individualizada, en grupo,
recordatorios, evaluacion y feed-back, etc.) sobre los pacientes y cuidadores,
con el objetivo de fomentar el autocuidado (self-management) y la automo-
nitorizacién (en muchos casos, pero no siempre, apoyada por tecnologias
de telemedicina y sistemas expertos). Las estrategias de self-management
pueden incluir aspectos de empowerment, con incorporacién del paciente
(expert patient) y cuidadores a la toma de decisiones clinicas (patient cen-
tered care).

« Utilizacién generalizada de guias de préactica clinica y trayectorias clinicas
evidence based que, en muchos casos, integran el manejo de varias patolo-
glas crénicas y/o factores de riesgo de forma concomitante.

+ La utilizacion, en los pacientes de alto riesgo, de la “gestion de casos”, in-
tentando integrar los servicios alrededor de las necesidades de individuos
con problemas de larga duracion. Normalmente la gestion de casos incluye
su busqueda e identificacién, su valoracion integral, la planificacion de la
atencion, la coordinacion de la atencién (usualmente realizada por el gestor
de casos en el contexto de un equipo multidisciplinar y que tipicamente se
extiende a la gestion de la medicacidn, soporte al autocuidado, soporte
psicosocial, monitorizacion, revisién y tareas de negociacion y represen-
taciéon [advocacy]), y el cierre del caso en las intervenciones limitadas en
el tiempo.

+ Uso generalizado de las tecnologias de la informacién y la comunicacion,
que pueden incluir la historia clinica informética y sistemas informéticos de
recogida de datos, de monitorizacién, de soporte a los autocuidados o
de ayuda a la toma de decisiones. Ocasionalmente estos sistemas incluyen
componentes de telemedicina o incluso sistemas expertos que gestionan
la supervision del paciente.

+ Mecanismos de incremento de la adherencia terapéutica (que pueden uti-
lizar o no la atencion farmacéutica, o las tecnologias de la informacion y
comunicacién).

En conjunto, la heterogeneidad de estos programas y su aplicacién en dife-
rentes entornos vy a diferentes tipos de pacientes con diferente gravedad hacen
extremadamente complejo determinar la efectividad o eficiencia del CCM en
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abstracto, existiendo una gran incertidumbre sobre si esta efectividad se debe
a solo alguno/s componente/s, o si su éxito es similar en diferentes tipos de
enfermedades o en diferentes condiciones de los pacientes. Adicionalmente, el
comparador usado en la mayor parte de las evaluaciones del CCM, la atencién
habitual, puede variar notablemente de unos estudios a otros, dificultando adn
mas la determinacién de la efectividad de este tipo de intervenciones (cuanto
“mejor” sea la atencién habitual, menos ventajas ofreceria el modelo CCM; por
el contrario, el CCM siempre ofreceria ventajas frente a una atencién habitual
muy deficiente).

3.1.3. LOS MODELOS DE ATENCION A LA CRONICIDAD
ENLA EPOC

La enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC) es el prototipo cldsico
de enfermedad crénica. Se trata de una patologia progresiva caracterizada por
la aparicién de episodios de exacerbacion aguda, con una elevada carga de mor-
bilidad y mortalidad asociada. Se estima que seré la tercera causa de muerte en
el mundo en 2020. El consumo tabéquico se asocia causalmente a la existencia
de EPOC en més del 80 % de los casos. Se trata de una de las enfermedades
mas prevalentes en el mundo, y tiene un enorme impacto sobre los pacientes, sus
familias y la sociedad en términos de uso de los recursos sanitarios, mortalidad v,
también, en términos de calidad de vida’.

Los determinantes de la aparicion y progresién de la EPOC, asi como su im-
pacto sobre los pacientes y su entorno, son multiples y con relaciones cruzadas
entre ellos. A medida que la enfermedad progresa aumenta la carga de sintomato-
logia fisica incapacitante por la insuficiencia respiratoria y la disnea, los episodios
de exacerbacion, los problemas psicolégicos y el aislamiento social, condiciones
agravadas por la frecuente presencia de comorbilidades. En este contexto, la
aproximacion tradicional de los sistemas sanitarios basada en el control de la fun-
cion pulmonar con el objetivo de prevenir o reducir las reagudizaciones, dejando
de lado el impacto de las comorbilidades, dindmicas psicosociales y necesidades
asociadas, es una fuente potencial de insatisfaccién, dificulta la capacidad de los
pacientes de entender y cumplir los cuidados prescritos y compromete la efecti-
vidad de los recursos utilizados.

En entornos controlados de investigacion clinica, diversas intervenciones uni-
dimensionales han demostrado su eficacia en el manejo y prevencién de episodios
agudos y en la mejora de la calidad de vida de los pacientes con EPOC. Entre
estas cabe citar el cese tabaquico, la terapia con broncodilatadores de larga
duracién, los programas de rehabilitacién pulmonar o la administracién de oxi-
genoterapia a largo plazo en pacientes con hipoxemia refractaria. Sin embargo,
la complejidad que implica el manejo de la EPOC en la practica diaria limita,
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por diferentes razones, la efectividad de las medidas centradas en el manejo
de procesos fisiopatolégicos, e invita a plantear un abordaje proactivo de las
multiples dimensiones clinicas, fisicas, psicolégicas y sociales de la enfermedad,
proporcionando una respuesta asistencial holistica a estos pacientes®, poniendo
el énfasis en la comunicacién, educacién y capacitacién de los pacientes, y en la
prevencion de las complicaciones agudas antes que en su tratamiento una vez
se han producido. Aqui, los pardmetros clinicos, como el volumen espiratorio
forzado en el primer segundo (FEV1), que tiene cierto valor prondstico sobre
la morbimortalidad, son predictores deficientes de la sensacién de pérdida de
bienestar y deterioro global.

Ya en 1985, la American Thoracic Society observé que “el individuo aquejado
de EPOC necesita de cuidados multidisciplinares mantenidos en el tiempo de-
bido a los problemas fisiolégicos y psicolégicos asociados a esta enfermedad”,
recomendando que “debido a la naturaleza crénica y progresiva de la enfer-
medad, la atencién a estos pacientes ha de ser continua e integral, y llevarse a
cabo principalmente en atencién primaria y en el domicilio™. El Chronic Care
Model, como versiéon méas completa de los programas de gestiéon de enferme-

dades, parece brindar el marco ideal sobre el que reformular los cuidados en
el campo de la EPOC,

La légica aparente en que se asientan los modelos de atencidn a la cronicidad
—aunando mejoras en los resultados en salud y ganancias en eficiencia mediante
una mayor capacidad preventiva y un mejor uso de los recursos— los convierte a
priori en un alternativa atractiva, pero su efectividad requiere de una evaluacién
cuidadosa. En los Ultimos 20 afios, se ha acumulado una considerable experiencia
en la utilizacién del CCM para mejorar la calidad de la atencién a la cronicidad, y
numerosos estudios han sido llevados a cabo para evaluar el impacto de los pro-
gramas de atencién integral a las patologfas cronicas. En general las evaluaciones
coinciden en sefialar la efectividad variable de estos programas v la dificultad para
compararlos dada la amplia variedad de conceptos y disefios utilizados en las inter-
venciones —disefios no controlados, periodos de seguimiento corto, tamafios mues-
trales insuficientes— y concluyen que falta evidencia no contestable de efectividad
inequivoca del CCM —o de la eficacia relativa de sus componentes®™™ Numerosos
meta-analisis y revisiones sistematicas de la aplicacién de este tipo de programas
en diferentes patologfas han sido llevados a cabo, y a pesar de existir una notable
cantidad de evidencia sobre su efectividad en términos de resultados de salud,
uso de recursos sanitarios, satisfaccion, calidad de vida y costes, los resultados
son a menudo contradictorios entre estudios y revisiones, existen variaciones en
el impacto sobre diferentes dimensiones en funcién de las patologias, y en general
los resultados en mortalidad de este tipo de programas es incierto™".

Enla EPOC se ha acumulado gran cantidad de experiencia y se ha volcado
una notable cantidad de esfuerzos para probar y evaluar este tipo de programas.
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La revisién més reciente sobre el tema analizé cinco meta-anélisis y cuatro revi-
siones cualitativas que evaluaban intervenciones de manejo integral en EPOC,
hallando impactos positivos aunque modestos en calidad de vida relacionada
con la salud, uso de recursos, conocimientos o resultados en salud, pero no
en mortalidad o satisfaccién®®. Sin embargo, numerosos factores limitan la ge-
neralizacion y transferibilidad de los resultados de los diferentes estudios: la
falta de consenso en la definicién de qué se considera Chronic Care Model o
disease management, la diferente combinacién de intervenciones en entornos
ya de entrada diferentes, la dificultad para evaluar la efectividad relativa de
los componentes de intervencién de los diferentes programas, la variabilidad y
problemética interpretativa asociada a los disefios y calidad de los estudios —los
disefios de ensayo clinico aleatorizado son el gold standard en la jerarquia por
niveles de evidencia, y si bien aumentan la validez interna, afectan a la validez
externa de los resultados en este tipo de intervenciones— el estatus incierto
del término “cuidados habituales” —que, dada la variabilidad en organizacién de
los cuidados habituales entre areas, deberia ser objeto de al menos de una
descripcién exhaustiva—, o la relativa inaccesibilidad de este tipo de programas
para gran parte de los pacientes”™*. En este contexto en el que disponemos de
gran cantidad de evidencia publicada que apunta en su conjunto a la existencia
de efectos positivos (aunque de intensidad variable) de las intervenciones que
incorporan componentes del modelo de atencién a la cronicidad, pero existe
a su vez una elevada variabilidad en el disefio de las intervenciones y en la
metodologia de evaluaciéon de las mismas, tiene interés poder identificar qué
componentes o combinacién de componentes han demostrado funcionar mejor
y mas eficientemente, mejorando la calidad de vida de los pacientes, el uso de
recursos o los resultados en salud.

3.1.4. LA CALIDAD DE VIDA EN LA EPOC

La EPOC es una condicién sistémica y debilitante que se caracteriza por una
progresiva disminucion de la capacidad para llevar a cabo actividades esenciales
de la vida diaria. A medida que la funcién pulmonar empeora aumenta la frecuen-
cia de exacerbaciones, y con estas la necesidad de medicacion de mantenimien-
to y de rescate, la frecuencia de los contactos con el sistema de salud —sobre
todo visitas a urgencias y hospitalizaciones— y el riesgo de muerte. La frecuencia
de exacerbaciones aumenta a medida que la enfermedad progresa a estadios
moderados y severos, y se asocia con el deterioro de la condicién fisica, social,
psicoldgica y cognitiva de los pacientes, esto es, de la calidad de vida relacionada

con la salud (CVRS)™.

Si bien la prevencién de exacerbaciones se asocia con un descenso en la
morbilidad y mortalidad relacionadas con la EPOC, y es el objetivo clinico méas



Libro Blanco sobre la Carga Socio-Econémica de la EPOC

robusto de las intervenciones en EPOC, son la disnea, la fatiga y sus conse-
cuencias psicologicas los elementos de preocupacion que predominan cuando
los propios pacientes evaltan su calidad de vida. Como sucede con otras pa-
tologias crénicas, la EPOC se asocia con la aparicién de ansiedad, depresion
y trastornos del suefio que, de hecho, pueden explicar parcialmente esa sensa-
cién de fatiga. La influencia de estas limitaciones fisicas conlleva la aparicién de
multiples afectaciones psicoldgicas en forma de ansiedad y panico, depresidn,
una fuerte dependencia de medicacién de rescate y la necesidad imperativa
de planificar y priorizar comportamientos en funcién de la autopercepcién de
fragilidad. Todo ello tiene consecuencias notables a nivel individual, social y
laboral para los pacientes con EPOC. Estos reportan sisteméaticamente tasas
de ansiedad y de depresion més elevadas (de 2 a 4 veces més en el caso de la
depresién en EPOC severa) que la poblacién general. Si bien estas afectacio-
nes psicoldgicas tienden a estar infradiagnosticadas e infratratadas, afectan
significativamente el estado funcional de los pacientes mas alld de la carga y
severidad clinica de la EPOC. En comparacién con otras dolencias crénicas,
la EPOC se asocia a un peor estado psicoldgico y sufrimiento psiquidtrico. En
este sentido, el miedo —la sensacién de estar expuesto a un riesgo constante e
impredecible— es una consecuencia emocional de primer orden en los pacien-
tes con EPOC que les lleva a una sensacién generalizada de vulnerabilidad.

Para cuantificar este deterioro subjetivo y monitorizar la evolucién de la en-
fermedad desde la perspectiva de los propios pacientes es necesario utilizar
instrumentos de medida validos. Las valoraciones de los instrumentos de medida
de la calidad de vida relacionada con la salud son un endpoint habitual en los
ensayos clinicos en EPOC, y permiten definir, ordenar y categorizar los cambios
funcionales que afectan al bienestar del paciente como resultado de las interven-
ciones y tratamientos'.

Existen numerosos instrumentos de evaluacién de la calidad de vida validados
tanto generales como especificos para la EPOC. Entre los mas utilizados cabe
citar el St. George's Respiratory Questionnaire (SGRQ) y el Chronic Respiratory
Disease Questionnaire (CQR) —que son especfficos de EPOC— y el Medical Out-
comes Study 36-ltem Short Form (SF-36), un instrumento genérico utilizado en
patologias muy diversas, y el EuroQol 5D (EQ-5D)™ .

El SGRQ clasifica las preguntas en tres dimensiones: sintomas (entre ellos, la
frecuencia de tos, esputo y sensacién de falta de aire), actividades (aquellas que
causan sensacién de falta de aire y o que estéan limitadas por esta) e impactos
(dimensién que cubre una serie de factores como las consecuencias laborales,
el control de la propia salud, el péanico, la estigmatizacién, la necesidad de
medicacidn, los efectos adversos de las terapias prescritas, el empeoramiento
de las condiciones de vida diarias y las expectativas sobre la propia salud).
Se obtienen puntuaciones por dimensién y una puntuacién global. El SGRQ
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utiliza una escala de 0 (mejor estado de salud posible) a 100 (peor estado de
salud posible) y la diferencia minima clinicamente relevante (MCID) se ha es-
tablecido en 4 unidades”*°. El CRQ incluye cuatro dimensiones: disnea, fatiga,
funcién emocional y control (sensacién del paciente de control de la propia
enfermedad). Cada pregunta se puntia de 1a 7, con puntuaciones bajas indi-
cando niveles de discapacidad severos. Se ha observado que el CRQ funciona
mejor detectando cambios individuales que como comparador entre grupos?.
La MCID del CRQ esté establecida en 0,5 puntos®?°. Las puntuaciones del
SF36 se calculan para ocho dimensiones: limitaciones de la actividad fisica por
problemas de salud; de la actividad social por problemas emocionales o fisicos;
limitaciones en desempefiar roles habituales debido a problemas fisicos; dolor
corporal o salud mental; limitaciones en desempefiar roles habituales debido
a problemas emocionales, vitalidad y percepciones sobre la salud; y para los
componentes fisicos y mentales de cardcter general®. Un panel de expertos
determiné el MCID para cada una de sus 8 dimensiones®.

En los ensayos clinicos es habitual combinar el uso de instrumentos especificos
de medicién de la CVRS con instrumentos genéricos, intentando obtener un perfil
completo de la calidad de vida de un paciente vy, al mismo tiempo, ser capaces
de detectar cambios (los instrumentos genéricos son menos sensibles). En la
evaluacion de los programas de atencion a la cronicidad, las medidas de calidad
de vida son de uso habitual. Como se ha visto, la afectacién de la calidad de vida
es notable en los pacientes con EPOC avanzada, y por lo tanto la determinacion
del impacto en la calidad de vida de los pacientes es de una importancia central
a la hora de valorar la efectividad de estas intervenciones.

3.1.5. OBJETIVOS

El objetivo del presente capitulo es valorar la efectividad de los programas
integrados de gestién de enfermedades para mejorar la calidad de vida de los
pacientes con EPOC mediante una revisién de las revisiones sisteméticas que
han analizado el impacto de alguno/s de los componentes de estos modelos de
atencion a la cronicidad sobre este tipo de pacientes.

3.2. MATERIAL Y METODO
3.2.1. DISENO

Revisién sistemética de la literatura en busca de revisiones sisteméticas y me-
ta-analisis con informacién sobre la efectividad, en términos de calidad de vida
relacionada con la salud, de los programas de disease management y Chronic
Care Model en el manejo de pacientes con EPOC estable.
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3.2.2. CRITERIOS DE INCLUSION Y EXCLUSION

Se incluyeron las revisiones sistematicas y meta-andlisis que hacfan una refe-
rencia explicita a la evaluacién de la efectividad del DM/CCM o cuando incor-
poraban la evaluacion de uno o mas componentes de este tipo de programas
(Tabla 31), que era el objetivo principal de la revisién. Se excluyeron: 1) las interven-
ciones relacionadas con el manejo de las agudizaciones y descompensaciones, 2)
las que se referfan a intervenciones de manejo de la EPOC sin componentes de
DM o CCM (farmaco-terapéuticas, programas de rehabilitacion, ejercicio, atencion
farmacéutica, telemedicina, etc., siempre que no estuvieran integradas en marcos
de DM/CCM), 3) las que no incluian la CVRS como uno de sus endpoints, 4) las
revisiones narrativas que no incorporaban explicitamente una pregunta de inves-
tigacion y una estrategia de blsqueda.

3.2.3. FUENTES DE INFORMACION Y ESTRATEGIA DE BUSQUEDA

Se realizd una busqueda inicial en PubMed combinando los términos “di-
sease management”, ‘comprehensive multidisciplinary”, “case management”,
‘care management”, ‘chronic care”y “self-management” con los términos “me-
ta-analysis” o “systematic review”y “COPD" o ‘chronic obstructive pulmonary”,
y se realizaron diversas busquedas usando estrategias similares en la base de
revisiones de la Colaboracion Cochrane, las web de agencias de evaluacion de
tecnologfas espafiolas e internacionales y el metabuscador Google. Adicional-
mente, se revisaron manualmente las referencias bibliogréficas de los estudios
de revisién seleccionados.

Una vez seleccionadas las revisiones, se obtuvieron también los ensayos
clinicos incluidos en las mismas que evaluaban intervenciones de DM/CCM
e inclufan endpoints de CVRS con objeto de obtener informacién no repor-
tada en las revisiones y contrastar los resultados reflejados en las mismas.
Se seleccionaron exclusivamente aquellos ensayos clinicos aleatorizados que
comparaban resultados en calidad de vida de programas de atencién a pa-
cientes con EPOC estable implantados en atencion ambulatoria. Se excluyo el
resto de disefios, aquellos estudios que no incluian calidad de vida (aunque los
articulos revisados sf la incluyesen) o aquellos fuera del dmbito de la atencién
extrahospitalaria. Se excluyeron también los ensayos que, a pesar de poder
incluir algin componente de interés, centraban su pregunta de investigacion
en la evaluacidn de intervenciones diferentes a las dimensiones de los mo-
delos de atencion a la cronicidad (por ejemplo, programas de rehabilitacion
pulmonar, acupuntura o ejercicio). No se excluyeron los estudios en los que
el grupo control no contemplaba cuidados habituales, sino algin otro tipo
de intervencién.
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3.2.4. SELECCION DE ESTUDIOS

Inicialmente se revisaron, independientemente por los dos investigadores (SP
y AGS), los resimenes de los articulos hallados en la busqueda de PubMed,
excluyendo aquellos en que ambos coincidieron en que no reunian los criterios
de inclusién o cumplian alguno de los de exclusion. En las otras bases de datos
se realizaron blsquedas independientes por cada uno de los investigadores v se
realizé una puesta en comun para aquellos seleccionados como potencialmente
Utiles por cualquiera de los investigadores. Los trabajos potencialmente incluibles
fueron recuperados en texto completo y su inclusién o exclusién definitiva se
decidié por consenso. La seleccién de ensayos clinicos individuales incorporados
a las revisiones fue realizada por uno solo de los autores (AGS).

3.2.5. EXTRACCION DE DATOS

De las revisiones incluidas se extrajo, también de forma independiente por
ambos autores, informacion sobre autores, afio de publicacion, pais de origen
de la institucién a la que pertenecia el primer autor, marco utilizado para definir
el DM/CCM, estudios incluidos, calidad de los estudios tal y como fue valorada
en la revisidn, tipo de intervencién o intervenciones evaluadas, instrumentos de
calidad de vida utilizados, resultados cuantitativos (cuando existia un meta-analisis)
y conclusién cualitativa de los autores sobre la efectividad de las intervenciones.
En el caso de los ensayos clinicos individuales se extrajo informacién sobre autor
y afio de publicacion, pafs en que se realizé el ensayo, poblacion incluida, disefio,
componentes de DM/CCM evaluados y nimero de componentes incluidos en
la intervencién, tipo de grupo control.

3.2.6. ANALISIS

La gran heterogeneidad de las revisiones halladas (disefios, definicién de las
intervenciones, componentes incluidos, criterios de inclusién y exclusiéon de estu-
dios individuales, medidas de calidad de vida, forma de presentacién de los resul-
tados, etc.) no aconsejé la sintesis cuantitativa de los resultados mediante técnicas
de meta-anélisis, limitdndose el anélisis a la descripcién de las caracteristicas de
los estudios vy a la sintesis narrativa de sus resultados.

3.3. RESULTADOS

A partir de la busqueda bibliografica en PubMed se identificaron un total de 36
referencias. A través de la lectura del titulo y resumen, se extrajeron 17 articulos de
potencial interés (Figura 31). El resto de busquedas ofrecié un total de 10 referencias
adicionales, revisandose a texto completo un total de 27 articulos o documentos, de los
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que 13 se excluyeron por no cumplir los criterios de inclusion o cumplir alguno de los de
exclusién, quedando 13 revisiones sistematicas (15 articulos, de los que 3 correspondian
a versiones y actualizaciones de la misma revisién) seleccionadas para el anélisis®*.

n=36 referencias

[ PUBMED/MEDLINE }

EXCLUIDAS RESUMEN }

n=19 referencias

Y
[ ARTICULOS EXTRAIDOS

n<17 referencias [ OTRAS BUSQUEDAS
// L n=10 referencias
Y

[RE\/ISIOlN A TEXTO COMPLETO

n=27 referencias

EXCLUIDAS CRITERIOS
INCLUSION/EXCLUSION
} n=12 referencias

Y
[13 REVISIONES SISTEMATICAS INCLUIDAS

n=15 referencias

Tres publicaciones correspondian a una misma revision sistematica y su actualizacion®? “. Fuente: Elaboracién propia.

Figura 3.1. Resultados de la blusqueda y seleccién de revisiones sisteméticas.

Las 13 revisiones incluidas utilizaron 35 estudios individuales (reportados en 36 ar-
ticulos) que cumplian los criterios de inclusién y ninguno de los de exclusién para la
seleccién de articulos individuales®7% Existe una notable variabilidad en el disefio de
estos ensayos, y se emplean diferentes instrumentos de calidad de vida, lo que dificul-
ta la agregacion y sintesis de resultados en las revisiones. El rango de duracion de las
intervenciones va desde 45 dias hasta 2 afios. El criterio de inclusién de pacientes es
menos dispar, predominando la inclusién de pacientes con sintomatologia moderada
a severa, que han sufrido algin/os episodio/s de exacerbacién, es decir, pacientes
con cierto grado de complejidad. La calidad de los estudios es, por término medio,
moderada, en parte por la imposibilidad de enmascarar el proceso de asignacion, la
frecuencia de abandonos o el limitado tamafio muestral en varios ensayos.

Hay que sefialar también la gran variabilidad de las revisiones para incluir o ex-
cluir los ensayos clinicos con medidas de calidad de vida (Tabla 3.2), oscilando entre
las revisiones que incluyen hasta 16 de los 35 ensayos y revisiones que incluyen solo
3 de estos estudios individuales. Esta variabilidad no se debe solo a la cronologia
de las revisiones (obviamente, las mas recientes pueden incluir ensayos que aun
no se habian publicado en las méas antiguas), sino también —y quiza sobre todo— a
las diferentes definiciones empleadas para identificar que son intervenciones de
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disease management, Care Chronic Model o similares. Los ensayos clinicos méas
incorporados a las revisiones son el de Bourbeau et dl. *(citado en 10 de las 13
revisiones) y el de Monninkhof et dl* (citado en 9 revisiones). En sentido contrario,
18 de los ensayos son citados en menos de 3 de las 13 revisiones sisteméticas.

En cuanto a las caracteristicas de las revisiones (Tabla 3.3), los paises de la ins-
titucion de afiliacién del primer autor fueron Holanda (n=4), Canadé (n=3), Estados
Unidos (n=2), Reino Unido (n=2), Australia (n=1) e Islandia (n=1). Cronolégicamente,
las revisiones se publicaron en los Ultimos 10 afios (entre 2003 y 2013), 3 antes de
2005, 7 entre 2005-2009 y 3 entre 2010-2013.

Tabla 3.2. Ensayos clinicos con resultados de calidad de vida relacionada con la salud
incluidos en las revisiones sistematicas seleccionadas.

Revisiones sistematicas
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(Continda en la siguiente pdgina)
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Bourbeau, 2003 (56) 10 x | x| x| x| x| x| x|x]|x]|x
Hernandez, 2003 (54) 4 x | x| x X
Monninkhof, 2003 (55) 6 X x | x| x x| x
Rea, 2004 (59) 9 x| x| x| x| x| x| x| x| x
=l Hesselink, 2004 (57) 2 X x
c
= Martin, 2004 (58) 1 X
7]
% Aiken, 2006 (62) 3 x M x
%]
11| Boxall, 2005 (60) 2 X X
Coultas, 2005 (61) 3 X X X
Soler, 2006 (63) 1 X
Garcia-Aymerich, 2007(65) | 1 X
Vrijhoef, 2007 (66) 1 X
Sridhar, 2008 (67) 3| x X | x
Koff, 2009 (68) 2 | x X
Rice, 2010 (69) 1 X
Van Wetering, 2010 (71) 1 X
Bucknall, 2012 (72) 1] x
TOTAL 3145 122(14(13/5[8|13|7 (16|75

Fuente: Elaboracién propia.

29



m Libro Blanco sobre la Carga Socio-Econémica de la EPOC

30

En relacién con el marco conceptual utilizado en las revisiones sisteméticas, 4
estudios estructuraban su discurso introductorio y conceptual y su estrategia de
busqueda en el concepto de disease management, si bien la definicion empleada
es diferente en todos ellos* 3535 Otros 4 estudios utilizan el Chronic Care Model
como su marco de referencia, aunque solo 2 de ellos utilizan esta denominacién? 2,
mientras que los otros emplean denominaciones diferentes (chronic disease mana-
gement en un caso® e intervenciones holisticas en el otro®). El resto de revisiones
parte de los componentes del DM, con 4 estudios que evallan la efectividad de las
intervenciones para incrementar los autocuidados?#-?% %, un estudio que evalla el
componente de atencién multidisciplinar® y un ultimo estudio que revisa las inter-
venciones de gestién de casos por parte de enfermeria®. Seis revisiones —en ge-
neral, las de publicacién més reciente— solo incluyeron intervenciones combinadas
(con al menos 2 componentes del CCM) 333335 mientras que las otras 7 permitian la
inclusion de intervenciones con un solo componente (como programas educativos
aislados, de modificacién de hébitos o comportamientos, u otros).

También es muy variable entre revisiones los criterios utilizados para la seleccién de
estudios en funcién de su disefio (Tabla 3.3). Algunas solo incluyen ensayos clinicos con
asignacion aleatoria? ?>2%34 mientras que otras admiten también ensayos sin aleatori-
zacion? %%y algunas otras otros tipos de disefios como los antes-después, con o sin
grupo, control, y las series temporales® 3% En algin caso incluyen otras revisiones
sistematicas® y estudios transversales®. El tipo de pacientes incluidos es, tipicamente,
definido genéricamente como pacientes con EPOC, aunque en algunos casos deta-
llan caracterfsticas como la edad, la gravedad del cuadro, o la exclusion de algunos
grupos como los hospitalizados, paliativos o terminales. En la préactica, la mayor parte
de ensayos utilizados reclutaron adultos no hospitalizados, con EPOC moderada a
grave, y no abordaban el manejo de las exacerbaciones o descompensaciones agudas.

La mayor parte de los trabajos (Tabla 3.3) utilizé algun método para valorar la
calidad de los estudios incluidos, como la escala de Jadad®® 2%, e|] GRADE?® 34
o el Health Technology Assessment Disease Management Instrument 3335 En
general, las revisiones tienden a valorar como moderada, y en algunos casos como
baja, la calidad de los estudios individuales que incluyeron.

La mayor parte de las revisiones, conforme a los ensayos de origen, compararon
las respectivas intervenciones con cuidados habituales, pero en algunos casos se
comparan con otras intervenciones o se hacen analisis estratificados en funcién del
numero de componentes o alguna otra caracteristica (Tabla 3.4). Todas las revisiones
incluyeron estudios que utilizan diferentes instrumentos de calidad de vida, siendo
los més utilizados los instrumentos especificos de EPOC, especialmente el SGRQ
(n=19, sobre los 35 ensayos incluidos en este estudio), y el CRQ (n=9 de 36), pero
también se emplean escalas genéricas, como el SF-36 (n=4), el Sickness Impact
Profile (SIP), el General Health Questionnaire (GHQ), y otros, incluyendo escalas
de depresion y ansiedad. Buena parte de las revisiones combinan instrumentos
especificos y genéricos, aunque para los meta-analisis solo se utilizaron especificos.
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Solo en 5 de las 14 revisiones se utilizo el meta-anélisis (Tabla 3.4) y siempre para
hacer analisis parciales, dada la imposibilidad de agregar resultados por utilizarse
instrumentos con escalas diferentes, y por la gran heterogeneidad en la intensidad
y persistencia en el tiempo de las intervenciones y en los criterios de inclusidn.
Todos los meta-anélisis se hicieron con el SGRQ, que mostré resultados estadisti-
camente significativos pero sin alcanzar la diferencia clinica minimamente relevante
de 4 puntos (-2,5, 2,58 y -2,52) en 3 revisiones de DM y autocuidados 4283 se situd
en los 4 puntos (-4,05) en una revisién de atencién pluridisciplinar (34), y no fue
significativo (+0,06) en la dirigida a programas de case management liderados por
enfermeras®.

Cuando no fue posible sintetizar y agregar la informacién en forma de me-
ta-analisis (y para los resultados no sintetizables), las revisiones describen in-
dividualmente los resultados de los diferentes instrumentos. En general, estas
descripciones son coincidentes con lo ya sefialado para los meta-analisis y se
sitlian entre la no existencia de diferencias significativas entre los grupos de in-
tervencion y control (especialmente cuando se refieren a instrumentos genéricos)
o la presencia de diferencias significativas pero muy modestas (més frecuentes
cuando se refieren a instrumentos especificos). La descripcién de otras medidas
de resultado relacionadas con la calidad de vida (sintomas o disnea, capacidad
para el ejercicio, funcién pulmonar) tiende a considerarse no significativa en la
mayor parte de las revisiones.

En las conclusiones cualitativas, los autores consideran que no existe suficiente
evidencia de la efectividad de los programas de DM/CCM sobre la mejora de
la calidad de vida en los pacientes con EPOC en 8 de las 13 revisiones analiza-
das??:3555:3 en otras 4 consideran que existe evidencia de beneficios modes-
tos? 3, y en 1 concluyen que son efectivas®, aunque se refieren especialmente
a las intervenciones que combinan al menos 3 componentes de CCM® ¢3¢ | 5
incapacidad para alcanzar diferencias con significacién estadistica, o cuando esta
se alcanza, y su dudosa relevancia desde el punto de vista clinico son los argumen-
tos esenciales que sitlan como no concluyente la efectividad de los programas
de DM/CCM. La demostracién de efectos limitados (impacto positivo en algu-
nas dimensiones de los instrumentos de calidad de vida, pero no en otras ni en las
dimensiones de salud global) explica también la razonable dosis de incertidumbre
acerca de la efectividad de las intervenciones analizadas. Casi todas las revisiones
extienden esta incertidumbre a otras medidas de resultados (sintomas o disnea,
capacidad para el ejercicio, funcién pulmonar, consumo de servicios, etc.), y son
solo algo més concluyentes en el caso de la mortalidad (que no se verfa afectada
por los programas de DM/CCM) y las readmisiones hospitalarias (que mostrarian
cierta tendencia a la reduccion). Hay que sefialar que, pese a estos resultados,
practicamente todos los trabajos se posicionan a favor de la atencién integrada y
sugieren que son necesarios mas trabajos y mejor disefiados (ensayos clinicos, ins-
trumentos de medicién de la CVRS més sensibles) para demostrar su efectividad.
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Respecto a la intensidad de la intervencién, entendida como la utilizacién de
un mayor nimero de componentes del DM/CCM, en la Tabla 3.5 se muestra,
para los ensayos individuales incluidos en las revisiones, el nimero vy tipo de
componentes del CCM empleados en cada estudio. Once estudios analizaron
intervenciones con un solo componente; en todos los casos se trata de progra-
mas educativos y/o de soporte a los autocuidados®4% 445424270 Otros 12 estudios
evaluaron intervenciones dobles en las que, en todos los casos, se agregaron
modificaciones del disefio del sistema de atencidn a la dimensién educativa y de
autocuidadog# 4048 50.54:55,57,56,.€0.¢3.6.72_OQtros ¢ estudios analizaron intervenciones
con tres componentes de los que 8 agregaban elementos de apoyo a la toma
de decisiones® 5256 ¢16264.66.%9.71 5 |os componentes previos y 1 se apoyaba en los
sistemas de informacidn clinica en uno de ellos®. Y solo 3 de los 35 estudios
evaluaron programas exhaustivos que incorporaban los 4 componentes relativos
a la organizacién de la atencion sanitaria® % . Llamativamente, ningln estudio
hace referencia al componente del CCM relativo al rol del equipo asistencial en
facilitar la interaccién de los pacientes con la comunidad vy los servicios sociales
(enlace con grupos de apoyo, alianzas institucionales).

Tabla 3.5. Relacién de estudios (n=35) y nimero de componentes del Chronic Care Model

Auto- Cambio Apoyo Sistemas

cuidados organiz. decisiones informacién

>

Cockeroft, 1987 (37)

Blake, 1990 (38)

Littlejohns, 1991 (39)

Sassi-Dambron, 1995 (40)

Bendstrup, 1997 (42)

Cambach, 1997 (43)

Watson, 1997 (44)

Emery, 1998 (45)

Fuente:|Elaboracion propia.

Gallefoss, 2000 (47)

Behnke, 2000 (49)

Ringbaek, 2010 (70)

Wijkstra, 1995 (41)

Gourley, 1998 (46)

Smith, 1999 (48)

N X XXX XXX | X | X[ X |[X|X|X

XX | X | X

Hermiz, 2002 (50)

(Continda en la siguiente pdgina)
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Auto- Cambio Apoyo Sistemas
decisiones informacién

cuidados organiz.

>

Hernédndez, 2003 (54)

Monninkhof, 2003 (55)

Hesselink, 2004 (57)

Martin, 2004 (58)

Boxall, 2005 (60)

Soler, 2006 (63)

Sridhar, 2008 (67)

Bucknall, 2012 (72)

Weinberger, 2002 (51)

Lee, 2002 (52)

Bourbeau, 2003 (56), 2006 (64)

Coultas, 2005 (61)

Aiken, 2005 (62)

Garcia-Aymerich, 2007 (65)

Vrijhoef, 2007 (66)

Rice, 2010 (69)

Van Wetering, 2010 (71)

Egan, 2002 (53) X

Rea, 2004 (59) X

NXIX|IX|X | XXX X|X|X|X|X|X|X|X|X|X|X|X
NI XXX X XXX | XXX |X|[X|X|X|X|XxX|X
XX | X | X | X

XX | X | X | X | X

Koff, 2009 (68) X

Fuente: Elaboracién propia.

En otro terreno, también hay que sefialar que existe una cierta asociacion
positiva entre la fecha de publicacién de los estudios y la intensidad de las inter-
venciones evaluadas, lo que indica una sofisticacién de los esfuerzos (Figura 3.2),
bien por efecto aprendizaje (a partir de la constatacién de la escasa efectividad
de las intervenciones exclusivas con el componente educativo-autocuidados o de
los ensayos y revisiones previos que sefialaban una cierta asociacién entre inten-
sidad de la intervencion y efectividad), bien por la generalizacién del apoyo al
CCM en la mayor parte de paises y la extensién de sus diversos componentes a
la atencién sanitaria real.

En todo caso, las revisiones sistematicas tampoco son concluyentes en este
aspecto. Adams et 4% realizaron un meta-anélisis de los 4 ensayos que emplea-
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ban intervenciones combinadas con los 4 componentes del modelo de cronici-
dad y utilizaban un instrumento comun para la medicién de la CVRS92 55 55 50 ¢4
sin encontrar diferencias estadisticamente significativas en el SGRQ entre los
grupos intervencion y los grupos control con cuidados habituales. En la misma
linea Taylor et dl.?> meta-analizaron los resultados globales en el SGRQ de 3in-
tervenciones®™ %% %sin hallar efectos en el grupo intervencion. Estos resultados
contrastan con los de Lemmens et &L, que, aunque no hallaron diferencias
significativas en los resultados del meta-anélisis de 3 estudios que comparan
intervenciones con 2 componentes del CCM?%%¢ ¢ versus cuidados habituales,
si los hallaron al comparar las intervenciones con 3 componentes versus cuida-
dos habituales® ¢ %, sugiriendo una mayor efectividad cuanto més intenso es el
programa de intervencion.

3.4. DISCUSION

En agregado, los resultados de esta aproximacion de revisidn sistemdtica de
las revisiones sistematicas que han valorado el impacto de los programas de DM/
CCM sobre la CVRS de los pacientes con EPOC sugiere que este tipo de inter-

Afo de publicacién de los estudios (n=36) seleccionados y nimero de componentes de CCM

& & &
4 v v v

O

DO N~N®D OO FZNMNMITWONDNDETOFZ N MWITWORNDO =
@ @ O @D oo s Ne S N NN Wil o N o o) = 5
8088828888883 5808888830883RRQ
””””””” I VA A& N & A

n: 36 publicaciones (correspondientes a 35 estudios). CCM: Chronic Care Model. Fuente: Elaboracién propia.

Figura 3.2. Relacién entre afio de publicacién del ensayo y nimero de componentes del
CCM en la intervencion evaluada.
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venciones no son efectivas, o solo muy modestamente, para mejorar la calidad de
vida. Este resultado vendria matizado por la posibilidad de que las intervenciones
que combinan varios componentes si tuvieran cierta efectividad, aunque su im-
pacto clinico serfa también modesto. Las revisiones que analizan otros endpoints
diferentes a la CVRS —aunque no se han revisado en este trabajo— sugieren que
los programas de DM/CCM tampoco son efectivos (o, en el mejor de los casos,
solo de forma muy discreta) sobre la sintomatologfa/disnea, la capacidad para el
ejercicio, la funcién pulmonar, la mortalidad por todas las causas o por EPOC, las
exacerbaciones, las visitas a urgencias hospitalarias y el consumo de recursos,
aunque algunas sugieren que si podrian disminuir las hospitalizaciones.

Estos resultados, un tanto decepcionantes casi 25 afios después de la publicacién
de los primeros ensayos clinicos en este campo¥%, se pueden explicar —aunque solo
parcialmente— por las propias caracteristicas de los estudios primarios que hacen
muy compleja su interpretacion y su sintesis:

« Las intervenciones de DM/CCM varian notablemente en su estructura vy
contenidos, y son dificiles de describir mediante una definicién sencilla, ya
que, tipicamente, contienen componentes muy diversos. Las diferentes defi-
niciones empleadas llevan a estrategias de bisqueda distintas y a la inclusién
de diferentes estudios en cada revisién.

+ Cada intervencién de DM/CCM incluye componentes diferentes que, adi-
cionalmente, son operativizados de forma diferente y en distintos contextos.
Muchos de estos componentes pueden estar también presentes en inter-
venciones que no se acogen, al menos formalmente, a los marcos del DM/
CCM. Las revisiones de la efectividad de muchos de estos componentes
(equipos multidisciplinares, intensificacion del seguimiento, atencién domici-
liaria, case management, seguimiento telefénico, planificacién del alta, cam-
bios organizativos, autocuidados, apoyo a la toma de decisiones, sistemas
de informacién clinicos, etc.) los agregan o desagregan de forma arbitraria
(al menos 1, al menos 2, 3 0 més, etc.), o combinan componentes que, aun
bajo la misma etiqueta, responden a desarrollos practicos muy diferentes
(por ejemplo, programas educativos de semanas de duracion vs. programas
mantenidos en el tiempo). El resultado es la dificultad para conocer el valor
sustantivo afiadido por cada uno de estos componentes y las condiciones
para gque una u otra intervencién tenga éxito.

+ Los estudios que valoran la CVRS emplean instrumentos muy variados vy
dispares que, més alld de la mayor frecuencia de uso del SGRQ, hacen im-
posible la sintesis de resultados mediante técnicas meta-analiticas. En todo
caso, e incluso cuando emplean el mismo instrumento, la heterogeneidad
entre las intervenciones (intensidad, duracién, agentes implicados, tipos de
paciente, contexto organizativo, etc.) compromete su analisis combinado
mediante técnicas de meta-anélisis.
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+ El comparador mas cominmente utilizado, los cuidados habituales, no es
un comparador inactivo y su calidad puede variar ostensiblemente de unos
entornos a otros. Es posible que en organizaciones suficientemente desa-
rrolladas para iniciar ensayos clinicos de DM/CCM, los cuidados habituales
incorporen muchas de las practicas incluidas en estos programas, reducien-
do las diferencias entre los grupos de intervencién y control. En todo caso,
es otra fuente de heterogeneidad afadida a las dificultades para sintetizar
los resultados.

+ La calidad de los estudios incluidos en las revisiones sisteméticas, con algu-
nas excepciones, es moderada o baja. No obstante, hay que sefialar que en
este tipo de estudios serfa esperable que los problemas de calidad (espe-
cialmente los asociados a los disefios abiertos, efecto Hawthorne, sesgos
de seleccién, e informacion, etc.) tendieran a beneficiar los resultados en el
grupo intervencién (antes que la reduccién de diferencias entre grupos).

+ Las revisiones seleccionadas (y los estudios primarios) apenas nombran al-
gunos elementos que podrian influir en su éxito o fracaso (incentivos a los
profesionales, clima organizacional y liderazgo, nivel socio-econdémico y edu-
cativo de los pacientes, etc.), aspectos relevantes para valorar cémo y sobre
qué grupos deberifan desarrollarse este tipo de programas.

Pero estas explicaciones parecen insuficientes para explicar la incertidumbre
sobre la efectividad de las intervenciones de DM/CCM en pacientes con EPOC,
maxime cuando en otras condiciones, como la insuficiencia cardiaca’*” o la diabe-
tes’ 7, sujetas a estudios de caracteristicas similares y con los mismos problemas

de definicién de las intervenciones, los resultados son claramente favorables a
los programas de DM/CCM.

Una hipdtesis alternativa para explicar la falta de impacto de los programas
de DM/CCM en la EPOC podria buscarse en la efectividad del componente de
“apoyo a la toma de decisiones clinicas”. Solo 11 de los 35 ensayos seleccionados en
esta revision hacian mencion a este componente y casi todos ellos parecen hacer
mencién al uso de recordatorios, gufas y trayectorias antes que a la implemen-
tacién real de las intervenciones terapéuticas (medicamentosas, rehabilitadoras,
etc.) que se han mostrado efectivas en la EPOC. Los broncodilatadores de accién
prolongada (beta2-agonistas y anticolinérgicos) y los corticoides inhalados han
demostrado reducciones del 20-25 % en la incidencia de exacerbaciones en pa-
cientes con EPOC moderada-grave, y algunas combinaciones de estos farmacos
aun conseguian reducciones mayores. La rehabilitacion pulmonar se ha mostrado
eficaz para mejorar la calidad de vida y la funcién de los pacientes con EPOC
(aunque no la supervivencia a largo plazo). El oxigeno domiciliario reduce nota-
blemente la mortalidad en pacientes con PaO2 inferior a 60 mmHg (aunque no
en el resto de pacientes). Parece razonable que el efecto de las intervenciones
de DM/CCM, que esencialmente son intervenciones de cambio organizativo, sea
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intermediado por su capacidad para conseguir mejorar la calidad de la atencion
en la provision de este tipo de medidas basadas en la evidencia, y algunas otras
(cesacidn tabdquica, vacunacion antigripal, vacunacién antineumocdccica) con un
fuerte impacto sobre los resultados clinicos.

3.4.1. LIMITACIONES

Nuestro trabajo arrastra todas las limitaciones de las revisiones sistematicas
incluidas, que se han comentado previamente, y que basicamente se resumen
en extrema heterogeneidad e imposibilidad de sintetizar los resultados. También
existe en nuestro trabajo, como en cada una de las revisiones previas, un posible
sesgo de seleccién de estudios determinado por el marco conceptual empleado
que puede haber llevado a excluir revisiones (por ejemplo, terapéuticas) en las que
alguno de los trabajos incorpora elementos de DM/CCM v, al contrario, a incluir
algunas que, aun incorporando algunos elementos de DM/CCM, dificilmente
serfan consideradas por sus autores bajo este marco.

Una limitacién adicional es que las revisiones seleccionadas incluyen en mu-
chas ocasiones los mismos trabajos primarios y, por tanto, no son independientes,
sino que muestran un cierto grado de autocorrelacion en sus resultados (en otras
palabras, no se trata de que una serie de estudios independientes hayan llegado a
concluir que la efectividad del DM/CCM en la EPOC es menor, sino que diversos
trabajos que comparten fuentes parcialmente comunes llevan a esta conclusién),
un matiz importante a la hora de valorar la validez de nuestras conclusiones.

3.4.2. IMPLICACIONES PARA LA GESTION CLINICA Y SANITARIA

Los resultados de nuestro estudio muestran, en general, una inquietante esca-
sa efectividad de los programas de DM/CCM para mejorar la calidad de vida de
los pacientes con EPOC, que serifa ain mayor en algunos tipos de intervencién
(con un solo componente, limitadas a aspectos educativos o de autocuidados,
etc.). Algunos autores sefialan que tampoco parecen tener efectos negativos
y quiza podrian mejorar algunos resultados (en diversas revisiones hay efecto
positivo sobre alguna medida de resultado, aunque dado el nimero de resulta-
dos evaluados podria tratarse de asociaciones espurias), pero esto no parece un
argumento para apoyar el desarrollo de este tipo de intervenciones. Estos resul-
tados obligan, en todo caso, a repensar los esquemas de DM/CCM en pacientes
con EPOC, una condicién que, previsiblemente, es diferente a otras donde los
esquemas de autocuidados y otros componentes del DM/CCM si parecen ser
enormemente efectivos.

Parece de sentido comUn que las intervenciones tengan mas impacto -en
todo, calidad de vida incluida- cuando las decisiones se toman basadas en la me-
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jor evidencia disponible y la tecnologfa y los componentes educativos permiten:
1) recordar a los profesionales y a los pacientes qué deben hacer, cudndo y cémo,
2) facilitar a los pacientes méas graves el contacto con el sistema —por ejemplo
mediante atencién o rehabilitacién domiciliaria, el uso de sistemas de monitori-
zacion remota, o las visitas virtuales— en los periodos de estabilidad clinica, 3)
establecer programas de gestién —especialmente de las pocas intervenciones de
probada eficacia en la prevencién de exacerbaciones y en la mejora de la calidad
de vida, como los medicamentos vy la rehabilitacion— que mejoren la cobertura,
persistencia y adherencia de los pacientes a estas medidas. La CVRS en la EPOC,
mas alla de especulaciones, estéd directamente relacionada con la prevencién
de exacerbaciones, y diversos farmacos —siempre en funcién del estadio clinico
y la situacién de los pacientes— se han mostrado eficaces en este terreno. Las
intervenciones de medication review, medication management, pharmaceutical
care y similares deberia ser un componente explicito de los programas de CCM.

En resumen, en nuestra opinidn el replanteamiento de los programas de
DM/CCM en la EPOC pasa, fundamentalmente, por evaluar estos programas en
2 niveles: 1) su capacidad para mejorar los procesos de atencion con evidencia
de efectividad en los subgrupos de pacientes concretos (uso de broncodilatado-
res, corticoides inhalados, rehabilitacién pulmonar, etc.), y 2) su capacidad para
mejorar los resultados clinicos, como la CVRS u otros, capacidad que vendria
determinada esencialmente por suimpacto en la mejora de los procesos clinicos
basados en la evidencia, antes que por el cambio organizativo en si mismo o por
las propias caracteristicas de la intervencién. En otras palabras, que los cuidados
sean multidisciplinares, integrados, coordinados, liderados por enfermeria, con
componentes de autocuidados, telemedicina, etc., en si mismos no tienen por qué
suponer mejoras en los resultados clinicos. Solo si estos cuidados se traducen en
un incremento en las actuaciones con evidencia demostrada cabe esperar que
el DM/CCM mejore los resultados clinicos y la calidad de vida de los pacientes

con EPOC.
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Capitulo

Los costes directos e indirectos
de la EPOC

Berta Rivera
Universidad de La Corufia

nomica de la EPOC a partir de la cuantificacién de sus costes. Para ello se

aportard informacién detallada que ayude a dimensionar la carga social y
econdmica que supone esta enfermedad. Teniendo en cuenta este objetivo se
consideraran los siguientes aspectos:

E| objetivo general de este capitulo es poner de relieve la repercusién eco-

+ Una identificacién de los distintos costes susceptibles de medicién.
+ La ponderacion de los mismos en sus diferentes éreas de actuacion.

+ Los principales factores determinantes de sus variaciones.

4.1. INTRODUCCION

Elimpacto de la EPOC sobre el presupuesto sanitario de los paises desarrolla-
dos es altamente significativo. Los costes derivados del tratamiento y prevencién
de la EPOC se convierten en una importante partida presupuestaria que deben
asumir los sistemas sanitarios publicos. En el afio 2003 se estimé el coste anual
total de la EPOC en Europa en 38700 millones de euros de ese mismo afio, de los
que un 60 % fueron atribuibles a costes indirectos (la pérdida de dias de trabajo
al afio ascendid a 28,5 millones debido a la EPOC).

El coste global (directo e indirecto) estimado para la EPOC en Espafia en el
afio 1994, a partir de un estudio econémico basado en estadisticas nacionales y
datos epidemioldgicos, ascendia a 1176 millones de euros anuales. El gasto co-
rrespondiente a la hospitalizacién fue el de mayor cuantia, representando hasta
el 40-50 % del total, sequido del coste en farmacos, que supuso un 35-40 %, y
las consultas médicas y pruebas diagndsticas, con un gasto de entre 15-25 %. Asi,
en Espafia, la EPOC consumirfa en torno al 2 % del presupuesto del Ministerio
de Sanidad y Politica Social, lo que representa el 0,25 % del PIB de nuestro pafs?
En términos individuales, el coste de un paciente con EPOC puede estimarse en
2,4 veces méas que un paciente sin EPOC3. Por lo que respecta al gasto de los
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enfermos de EPOC no diagnosticados fue predominantemente en farmacos, y
el coste total de este grupo se estimé en el 40 % del gasto global de todos los

enfermos de EPOCH.

En cuanto a su impacto asistencial, en torno al 40 % de las consultas en neumo-
logia se deben a la EPOC. A nivel hospitalario, se considera que el 11 % de todas las
urgencias atendidas en un hospital son causadas por la EPOC y el 96 % de todos los
ingresos hospitalarios de causa médica son debidos a agudizaciones de la enferme-
dad. El consumo de recursos sanitarios en general es elevado, ya que el 12,8 % de los
pacientes fueron ingresados en el Ultimo afio v el 23 % necesitaron una visita médica
mensual a causa de la EPOC®.

En referencia a la poblacion general, la tasa de asistencia se situarfa en
450/100.000 habitantes al afio, con una tasa de hospitalizacién de 216/100.000
habitantes y afio. La media de visitas al servicio de urgencias por caso se estimd
en 0,82/afio, de los cuales 0,39 fueron ingresos hospitalarios®.

Existen, por tanto, numerosas evidencias que demuestran que la EPOC es un
problema de primera magnitud, con un gran impacto presupuestario, asistencial
y social. En este epigrafe, presentaremos un anélisis de la literatura cientifica que,
desde el afio 1995 hasta la actualidad, ha cuantificado la carga de la EPOC en
términos econdmicos. Para ello consideraremos los costes directos relacionados
con el tratamiento y manejo de la enfermedad (farmacos, otras medidas terapéu-
ticas, ingresos hospitalarios, etc.) y los costes indirectos derivados de la pérdida
de productividad y costes familiares (invalidez o discapacidad producida por la
enfermedad, dias perdidos en el ambito laboral, gastos relacionados con el cui-
dador, etc.). El objetivo del mismo serd poner de relieve la repercusién econdmica
de la EPOC, aportando informacion detallada que ayude a dimensionar la carga
social y econdmica que supone esta enfermedad.

El capitulo se estructura de la siguiente forma: en el apartado 4.2 se presentan
los principales aspectos metodoldgicos sobre estudios de coste de enfermedad.
El apartado 4.3 recoge una revision de trabajos publicados en revistas cientificas
que tienen en cuenta algin componente de coste, tanto directo como indirecto,
derivado de la EPOC. A continuacién, en el apartado 4.4 se realiza un anélisis
de los resultados. Las caracteristicas principales de los trabajos analizados se
presentan en la Tabla 4.2.

4.2. ASPECTOS METODOLOGICOS

Las evaluaciones econdmicas en sanidad se desarrollan en un contexto que
se caracteriza por los continuos avances y mejoras que se estan produciendo en
el campo de la medicina, que derivan en ganancias en salud, mejora de la calidad
de vida de los individuos y la introduccién de criterios de racionalizacién de unos
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recursos que se muestran limitados. Los agentes establecen prioridades en las
intervenciones que tienen como objetivo mejorar la salud de la poblacién incor-
porando cada vez més en sus decisiones conceptos econémicos como son el de
la escasez, la eficiencia y el coste de oportunidad.

Los anélisis de coste de la enfermedad no constituyen una evaluacion econdémica
en el sentido estricto del término més bien se corresponden con la etapa inicial de
la evaluacién y se fundamentan en el principio de que los costes de un determinado
problema de salud representan los beneficios econdmicos de las intervenciones
sanitarias que se introducen para reducir sus consecuencias. Este tipo de anélisis
no compara costes con resultados, sino que su finalidad principal es la de estimar el
valor de los recursos netos que dejan de estar disponibles para otros usos debido
a los efectos de un determinado estado de salud’. En otras palabras, el valor mone-
tario que se obtiene con este tipo de estudios representa el coste de oportunidad.

Si bien es cierto que los recursos no deberfan asignarse Unicamente en funcién
del impacto de una determinada enfermedad, sino alli donde mayores benefi-
cios en términos de salud produzca su empleo, los estudios de costes permiten,
en muchos casos, presentar la verdadera dimensién de un problema de salud,
aportan informacién valiosa para la sociedad y los decisores sobre la importancia
relativa y absoluta de dicha enfermedad vy, por tanto, contribuyen a la correcta
ordenacion de las prioridades. Asf, la utilidad de un estudio de costes consiste en
cuantificar el impacto econémico de una enfermedad mediante la contabilizacién
de la carga social que imponen la mortalidad y la morbilidad por ella generadas
y de los recursos, sanitarios o no, utilizados para sobrellevarla®.

La estimacién del coste de la enfermedad se puede llevar a cabo mediante
dos métodos que difieren tanto en el objetivo del estudio de costes como en la
metodologia y en las fuentes de informacién: el método de la prevalencia y el de
la incidencia. El método de prevalencia es el méas utilizado en los anélisis de coste
de enfermedad y estima el impacto econdmico que una enfermedad genera en
un periodo determinado de tiempo. La aproximacion al coste seguin el método de
incidencia supone el célculo del coste de la enfermedad a lo largo de la vida del
individuo para los casos diagnosticados teniendo en cuenta un determinado afio
base®. Una de las razones por la que la mayorfa de los estudios se basan en el
método de la prevalencia es que desde la dptica de la incidencia se requiere un
mayor nivel de informacién, como es el curso probable de un problema de salud,
incluyendo su duracién, y la probabilidad de transicién entre distintos estadios,
tasas de supervivencia y costes, sanitarios o no, que se producirian a lo largo de la
trayectoria. Esto también abarcaria efectos sobre la productividad de la persona
que sufre el problema si deseamos incluir la partida de costes indirectos.

Asimismo, podemos adoptar en el anélisis un enfoque de top-down, que co-
mienza con el coste global a nivel nacional de todas las patologias, y a partir de
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ahi alcanza el nivel en el que se encuentra la enfermedad estudiada, mediante
un proceso de disgregacién. El enfoque bottom-up comienza con un grupo de
sujetos con la enfermedad diana que formen una muestra representativa, y es-
tudia el consumo de recursos durante un periodo de tiempo determinado. El
gasto total nacional se determinard extrapolando el coste de estos sujetos a la
poblacién general.

Otra cuestidn importante a la hora de interpretar los resultados obtenidos
es la muestra objeto de estudio. El nivel de gravedad y complejidad de los pa-
cientes analizados puede ocasionar importantes variaciones en los resultados.
En el caso de la EPOC, las exacerbaciones en general, pero la hospitalizacion en
particular, constituyen el gasto directo méas importante asociado a la enfermedad,
y dentro de este campo, el coste por fracaso terapéutico multiplica el consumo
de recursos'®.

4.2.1. IDENTIFICACION DE LOS COSTES

Podemos clasificar los costes de una enfermedad en costes directos, indirectos
e intangibles. Los costes directos son aquellos relacionados con la deteccion, la
prevencion, el tratamiento y la rehabilitacién de la enfermedad estudiada. La ma-
yorfa de los estudios de este tipo concentran el anélisis en los costes sanitarios,
como los de hospitalizacién, ambulatorio, farmacoldgico, etc. También podemos
encontrar otros tipos de costes directos relacionados con la enfermedad, ademas
de los de tipo sanitario, como son los relacionados con los servicios sociales o el
transporte, etc., que generalmente se incluyen en menor medida por la dificultad
para obtener esta informacion.

Los costes indirectos se refieren al coste de oportunidad derivado del cam-
bio en el uso del tiempo provocado por la morbilidad y la mortalidad debidas
a la enfermedad. La inclusién y valoracién de los costes de productividad
es uno de los aspectos méas discutidos en este tipo de estudios. Siguiendo
la definicién de Gold et dl, se entiende por coste de productividad al coste
asociado con la pérdida o la reduccion en la capacidad de trabajar, o participar
en actividades de ocio, debido a la morbilidad, y las pérdidas de productividad
para la economia, debidas a la muerte”. Brouwer et dl, proponen una definicién
alternativa, entendiendo por coste de productividad el coste asociado con la
produccién perdida y los costes de reemplazo debidos a la enfermedad, la
discapacidad y la muerte de personas productivas en el sector remunerado
y no remunerado™.

Las definiciones expuestas anteriormente giran en torno a la idea de que
la morbilidad y la mortalidad reducen la productividad de los individuos y, en
general, la pérdida de produccién ocasionada es un coste para el conjunto de
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la sociedad. En este punto, la mayor parte de las gufas de evaluacién econdmica
consideran los costes de productividad como costes que son relevantes para toda
la sociedad y recomiendan su inclusién en las evaluaciones.

En la evaluacion de los costes de tiempo vy productividad el método mas utili-
zado es el enfoque del capital humano, en el cual el calculo se realiza tomando los
ingresos brutos que ganaria el individuo durante el periodo que no trabaja (por
enfermedad o muerte prematura) como una aproximacién de la produccién que
se pierde. Mide, por tanto, el impacto que tiene la enfermedad en la produccién
nacional. En este tipo de analisis no se consideran colectivos no integrados en el
mercado laboral, como jubilados, amas de casa, etc.

Los costes intangibles se refieren a los generados como consecuencia del
dolor o el sufrimiento ocasionado por la enfermedad, muy dificiles de cuantificar,
por lo que no es habitual que se incluyan en los estudios realizados™™,

De forma maés detallada, podemos establecer una relacion de los diferentes
tipos de costes que podemos identificar en la EPOC, diferenciado entre directos
e indirectos (Tabla 4.).

4.3. RESULTADOS

En este apartado, presentaremos los principales resultados obtenidos de una
revision de los articulos publicados entre los afios 1995 y 2012, tanto nacionales
como internacionales, que tienen como objeto de estudio los costes de la EPOC.
Para ello se realizé una blsqueda sistemética en PubMed, obteniendo un total de
280 articulos, de los que se procedié a una seleccién de acuerdo con su relevancia
y aportacion. Los valores monetarios se expresan en euros de 2005 y han sido
calculados segun el indice de precios de la Organizacién para la Cooperacién y
el Desarrollo Econdmico (OCDE), Economic Outlook, 2012.

Conviene sefialar que se encuentran importantes diferencias en los resultados
presentados por los estudios realizados en diferentes paises que han estimado la
carga econdémica de la EPOC. Ello se debe, fundamentalmente, a diferencias en el
tipo de sistema sanitario del pafs en cuestién, del tipo de estudio realizado y de los
métodos empleados en la recogida de datos. Pese a las diferencias encontradas,
en todos ellos se concluye que la EPOC genera una gran carga econdmica tanto
para los sistemas de salud como para la sociedad, esperdndose un incremento
de la misma a lo largo de las proximas décadas.

4.3.1. COSTES ASOCIADOS A LA EPOC

En Europa, la carga total de la enfermedad de los pacientes con EPOC repre-
sentd un coste de 38.000 millones de euros/afio, seguin estimaciones realizadas en
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Tabla 4. Identificacién de costes de la EPOC.

A. Costes directos sanitarios

Visitas a profesionales de la salud en atencién primaria
- Visitas a profesionales de la salud en atencién especializada
Visitas a los servicios de urgencias

Hospitalizacion

» Pruebas diagndsticas

Tratamiento farmacolégico

- Oxigenoterapia

Otros tratamientos:

- Ayuda para dejar de fumar

- Prevencion

- Rehabilitacién respiratoria

- Cirugfa de reduccién de volumen

B. Costes directos no sanitarios

- Educacién del paciente

Movilidad y desplazamiento de los pacientes

- Adaptacién de la vivienda

- Cambio de profesién

Cuidados de personal de enfermerfa en el domicilio
- Institucionalizacién de los pacientes

Teleasistencia

- Centros de dia

- Cuidados informales

Costes indirectos: son los relacionados con las consecuencias que supone el padecer
la enfermedad

- Pérdida de dias de trabajo por enfermedad por parte del paciente
- Pérdida de dias de trabajo por el cuidador

- Pérdidas laborales ocasionadas por invalidez permanente

- Pérdidas laborales ocasionadas por mortalidad prematura

Adaptado y ampliado de Liljas (1998).

el afio 2003 ". En Espafia, en el afio 1994, se estimé la carga total de la EPOC en
1176 millones de euros, cifra cercana a la obtenida en Suecia, que en 1997 se estimé
en 1.067 millones de euros, de los que un 58 % corresponderia a costes indirectos?.
En EE.UU. los costes totales de la enfermedad se estimaron en 28.000 millones
de euros en 1993, ascendiendo los costes directos a 17.570 millones™®. En Japdn,

" No se ha deflactado este gasto por no disponer de un indice conjunto oficial para los
pafses europeos para ese afio.
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en el afio 2000, esta cifra ascendid a 6.500 millones de euros por afio, de los que
5.300 millones fueron costes directos y 1.200 indirectos. En el caso de los costes
indirectos Unicamente se contabilizé el gasto correspondiente a absentismo laboral
y no se incluyeron las muertes prematuras ni el coste de las ayudas por invalidez"”.

En un estudio internacional realizado en 7 paises (Canadd, Francia, ltalia, Holanda,
Espafia, Reino Unido [RU] y EE.UU.) en el afio 2002, los resultados obtenidos demostra-
ron el alto impacto econémico de la EPOC tanto para los sistemas sanitarios como para
la sociedad en general en cada uno de ellos. Asi, el coste total por paciente se estimd
en 6,007 euros en EE.UU,, 4752 euros en Canadd, y 3.883 euros en Espafia, con impor-
tantes diferencias respecto a RU con 1718 euros, ltalia 1.400 euros o Francia y Holanda,
que presentan los valores mas bajos con 1176 euros y 1076 euros, respectivamente. Los
costes directos medios anuales mas elevados corresponden a 6007 euros por pacien-
te y afio en EE.UU. y 3.883 euros en Espafia, mientras los mas bajos se encontraron
en Holanda (1.076 euros) y Francia (1176 euros). Los costes indirectos, obtenidos como
pérdidas de productividad, fueron particularmente importantes en Francia, Holanda y
Reino Unido, con un 67 %, 50% v 41% de los costes totales, respectivamente.

Centrandonos en los costes directos por paciente, los pacientes con EPOC
tienen un elevado indice de utilizacidon de servicios sanitarios, como visitas al
servicio de urgencias hospitalarias (1,5-1,6 veces mas que un paciente no EPOC),
visitas al médico de atencién primaria y especializada, asi como gasto farmacéu-
tico®. Ademas, el gasto aumenta considerablemente antes del diagnéstico. Un
resultado comUn a todos los estudios es la unanimidad en sefialar que el coste de
los pacientes no diagnosticados es muy elevado, estiméndolo, segiin un estudio
realizado en Suecia en el afio 2005, en un 40 % del coste total®.

7.000
[ Costes totales

60001 O Costes directos
5000 [dCostes indirectos
4.000
3.0007
2.0007 -
1.000 4 I I

@) L [ I

USA CANADA ESPANA UK ITALIA FRANCIA  HOLANDA

Fuente: Wouters (2003), Piperno et dl. (2003), Chapman et dl. (2003), Dal Negro et dl. (2003),
Halpern et dl. (2003), lzquierdo (2003), Britton (2003), Wouters (2003).

Grafico 4.1. Coste medio total por paciente/afio de la EPOC en pafses de la OCDE.
Afo 2002 (euros 2005).
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Analizando los estudios que estiman los costes directos del tratamiento de la
EPOC, o componentes de los mismos, encontramos que més de la mitad de los
costes directos pueden corresponder a la hospitalizacién (en los estudios varia
entre el 40-80 % dependiendo del pals y el estadio del paciente), esta carga la
genera solo un pequefio porcentaje de pacientes (en torno al 10 %). Esta cifra
supone el doble de la carga que genera la asistencia ambulatoria, que representa
en torno al 15-20 %, llegando el méaximo al 30 % del gasto directo total?*,

44 %

[ Hospitalizacién
O Medicamentos

M Visitas clinicas y test diagndsticos

41 %

Fuente: Miratvilles et dl. (2003).

Gréfico 4.2. Distribucién de la utilizacion de gastos directos en el manejo de la EPOC.

En el estudio europeo comentado en el apartado anterior, se observa que en
5de los 7 pafses representados, la mayor parte de los costes directos asociados a
la EPOC se deben a las hospitalizaciones (40-80 %). En concreto, en Espafia estos
gastos llegan a alcanzar el 84% de los costes directos, lo que equivale a 2972 euros
por paciente y afio. La severidad de la enfermedad también se presenta como uno
de los factores determinantes del coste de la EPOC. Asi, los costes totales fueron
entre 4 y 17 veces mayores en pacientes con EPOC severa que en pacientes con
EPOC moderada. En nuestro pals estas cifras oscilan entre 10.514 euros con EPOC
severa frente a 1.442 euros por paciente con EPOC moderada.

En el estudio de Bilde et dl, realizado con datos desde 1998 al 2002 proceden-
tes del servicio de salud de Dinamarca, se estudiaron personas diagnosticadas de
EPOC en el sistema de salud danés. En este estudio, la parte del coste atribuible a
la hospitalizacién fue el 97 %, y solo el 3% correspondié a la atencién primaria (se
excluyeron costes de tratamiento y diagndstico)*. En el estudio francés SCOPE,
el porcentaje atribuido a los cuidados hospitalarios fue de mas del 60 % del coste
directo total; la oxigenoterapia domiciliaria, el 17 % y la rehabilitacion, el 14 %.
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Asimismo, se debe subrayar que en los trabajos revisados se han identificado
diferentes factores generadores de aumento de gasto en la hospitalizacién. Nos
referimos a la edad, la duracion de la estancia hospitalaria, el nimero de ingresos
en el afio previo, la existencia de comorbilidades (insuficiencia cardiaca, fibrilacién
auricular), peor capacidad pulmonar previa (FEV < 50 %), peor calidad de vida, da-
tos de hipoventilacién alveolar y la mala adherencia al tratamiento inhalador? 2622,

El gasto ambulatorio de pacientes de la EPOC también supone un gasto sus-
ceptible de tener en cuenta. Segiin Miller et dl, con datos del afio 2000, las visitas
al domicilio del paciente generaron el 16 % del gasto directo total, con un coste
atribuible de 368 euros por paciente y afio®. Dicho recurso fue empleado en el 20%
de los pacientes con EPOC, con una media de casi1visita a la semana (48 visitas al
domicilio al afio)®. Este estudio recoge datos de pacientes no institucionalizados,
y, por lo tanto, no incluye a pacientes que necesitan cuidados domiciliarios durante
largos periodos de tiempo, por lo que se refiere a personas independientes para
su cuidado personal. Sin embargo, Ward estima que el gasto atribuible al paciente
EPOC con cuidados domiciliarios supone un 14 % del gasto total.

Por Ultimo, sefalar que aunque no existen muchos trabajos que cuantifiquen
costes directos no sanitarios, una investigacion desarrollada en Suecia y Bélgica
cuantifica un tipo de gasto directo no sanitario, como es el transporte sanitario en
EPOC, en un 3% del total de gastos directos®. En Francia se estima que el coste
por transporte sanitario por paciente estd en torno a 192-273 euros®.

Por lo que respecta a los costes indirectos, existe escasa literatura que analice
este tipo de costes, debido a la dificultad que conlleva este anélisis. A pesar de
ello, la mayor parte de los estudios realizados concluyen que los gastos indirectos
pueden llegar a ser mas del 60 % de los gastos totales?.

Los principales costes no sanitarios causados por la EPOC corresponden a
la pérdida de productividad debida a la enfermedad, a las ayudas por discapa-
cidad, a la muerte prematura y a los costes que supone un cuidador informal®.
En términos generales, se ha estimado que Unicamente el 20 % de los pacientes
diagnosticados de EPOC pueden tener una jornada laboral normal. Asi, en Eu-
ropa se pierden un total de 28,5 millones de dias de trabajo debido a la EPOC".

En Espafia el 41% de los pacientes entrevistados con EPOC estan en edad de
trabajar, mientras que en EE.UU. esta cifra llega al 829% . Por su parte, en un estudio
realizado en Suecia por Jacobson et dl entre los afios 19811990, la media de edad
con jubilacién anticipada por EPOC en varones fue de 58 afios y para las mujeres de
59 afios?. Otro andlisis realizado en EE.UU. para conocer el coste de los trabajadores
con EPOC (en poblacion trabajadora, con edades comprendidas entre 35-65 afios)
demostrd que el 465 % de los trabajadores estaban diagnosticados de EPOC®, En
el estudio SCOPE francés en el afio 201, el 35% de los pacientes estaban en activo y
més del 50% perdian al menos 1dfa durante un periodo de 3 meses por enfermedad?®.
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En Japdn, el 191 % de los pacientes refieren que han perdido dias de trabajo
por su enfermedad, siendo el promedio de 81 dias de pérdida de trabajo por afio
y paciente. El coste de absentismo laboral se estima en 98 euros por dia y pa-
ciente, con un gasto total anual de 1.200 millones de euros®. En EE.UU. en 2004,
los gastos indirectos fueron de 10.000 millones de euros, de los cuales el 20 %
correspondié a costes debidos a la pérdida de productividad laboral y el 24 %, a
la pérdida de productividad por mortalidad prematura.

El promedio de coste debido a pérdida de productividad por la enfermedad,
en Suecia, fue de 81euros por paciente y afio (en 1999); en estadios severos de
la enfermedad los dias de pérdida de productividad fueron mayores y el coste
llegd a 366 euros por paciente y afio (4). Por lo que respecta a las incapacidades
laborales, un estudio realizado en EE.UU. entre poblacién empleada con EPOC
llegd a la conclusién de que los trabajadores con EPOC tenfan més dias de inca-
pacidad laboral, 2 veces méas entre las de corta duracién y hasta 4 veces mas en
las de larga duracion, y con un coste muy superior frente al resto de trabajadores
(11.788 euros frente a 7.497 euros). Ademas, los empleados con EPOC tenian de
promedio dos semanas més al afio de pérdida de trabajo por enfermedad, con
un gasto adicional de 4132 euros por paciente mas para el grupo de EPOC®. En
Espafia los datos de la Sociedad Espafiola de Patologia Respiratoria (SEPAR) es-
timaron que el 35% de las incapacidades permanentes eran debidas a la EPOC#,

En el mismo sentido, se ha estimado que el absentismo laboral de los traba-
jadores con EPOC fue 3 veces superior al de los trabajadores sin EPOC#. Asf, el
promedio de dias que los pacientes con EPOC permanecian en cama era de 24,4,
con 275 difas en los que realizaron menos actividad de la habitual a causa de su
enfermedad y 3,6 dias de pérdida laboral (estudio realizado en EE.UU. en el afio
1987 a partir de datos del National Medical Expenditure Survey)®.

Respecto a las pérdidas de productividad ocasionadas a los cuidadores, se
considera que el 7% de los pacientes con EPOC necesita cuidados personales. La
pérdida de productividad del cuidador o cuidadores, durante un episodio agudo,
se ha estimado segun un estudio, realizado en Alemania en 2001, en el 47 % del
coste total por agudizaciéon?.

4.3.2. COSTES ASOCIADOS AL ESTADIO DE LA ENFERMEDAD

El diagnéstico precoz de la EPOC es béasico para mejorar la calidad de vida
de los pacientes y reducir el consumo de recursos sanitarios (sobre todo visitas a
los servicios de urgencias, hospitalizacién y formacos). En el estudio de Mapel et
dl, se compara el gasto en un grupo de pacientes 2 afios antes y 2 afios después
del diagnéstico®. La edad media al diagnéstico fue de 67 afios, el FEV medio
era de 57,3 % de su tedrico, el 56,5 % de los pacientes reconocian haber tenido



Libro Blanco sobre la Carga Socio-Econémica de la EPOC

sintomas respiratorios previamente, el 40 % tenfa comorbilidad cardiovascular en
el momento del diagnéstico, el 85 % tenfan historia de tabaquismo, el 45 % eran
fumadores activos en el momento del diagndstico y en el 178 % el diagndstico se
hizo durante un ingreso hospitalario.

Existe unanimidad en los estudios analizados al indicar que el gasto estd muy
relacionado con el grado de severidad o con el estadio de la enfermedad' 2.3 34 444
Un estudio realizado en Espafia con datos de 2003 valora el coste directo total de la
EPOC leve en 1739 euros por paciente y afio, mientras que la EPOC grave supera el
doble (3.41euros), siendo el 43,8 % de estos costes debido a los gastos de hospitaliza-
cién y a la oxigenoterapia respectivamente®?. lzquierdo-Alonso et dl. (2004) estiman
los costes anuales directos de la EPOC en 1963 euros en el estadio |, 2.842 euros en
el estadio Il y 3870 euros en el estadio lll. Los costes de medicacién suponen un 43 %,
376 %y 28,4 %, respectivamente.

El curso clinico de la EPOC con multiples agudizaciones ha generado abun-
dantes estudios econémicos que analizan estos episodios. Asi, Anderson et dl,
en el afio 2002, llegan a la conclusiéon de que la severidad de la exacerbacién
influye, como era de esperar, en el coste: las exacerbaciones graves cuestan mas
de 10 veces lo que una exacerbacién moderada y cerca de 60 veces més que una
leve-moderada. De la misma manera, las exacerbaciones en la EPOC grave son
45 veces més costosas que en la EPOC leve™.
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196,
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O
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Fuente: Izquierdo-Alonso et dl. (2004).

Gréfico 4.3. Costes directos de la EPOC segin estadio de la enfermedad.
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La influencia de la gravedad de la enfermedad en la carga econdmica es tal
que las evaluaciones realizadas llegan a estimar que el coste global de la EPOC
grave puede a ser 3 veces mayor que la EPOC moderada y 10 veces mayor que
la leve®. En el estudio de Soler et dl. sobre un grupo de EPOC con hospitaliza-
cion previa, se detectd que el 12,2 % de estos pacientes pertenecian al grupo de
EPOC con alto consumo de recursos sanitarios, abarcando asi el 57 % de todas
las hospitalizaciones y el 60 % de las visitas a urgencias.

A medida que aumenta la gravedad de la enfermedad, no solo se incrementa
el gasto, sino que cambia la distribucidn de los costes, es decir, se incrementan
los gastos hospitalarios y se reducen los atribuibles a farmacos®. Asi en Espafia, el
gasto correspondiente al tratamiento farmacoldgico supone un 43% en la EPOC
leve, porcentaje que desciende al 37,6 % en la EPOC moderaday al 28,4 % en el
estadio grave de la enfermedad®.

El mayor peso del coste de las exacerbaciones se debe a la hospitalizacidn,
que supone un 65-85 % del total de gasto por episodio agudo®. En Canadé un
estudio prospectivo para conocer la carga de las exacerbaciones separaron las
moderadas (no necesitaron hospitalizacién) de las severas (precisaron hospitali-
zacién). El gasto como en el resto varié: 759 euros para las moderadas frente a
8.499 euros para las severas. La diferencia de coste se debio al coste de la hos-
pitalizacion, que supuso, segin Mitmann et dl. un 73 %%,

Como hemos visto, las exacerbaciones de la EPOC, contribuyen de forma muy
significativa al coste de la enfermedad, y pese a las diferencias en los anélisis de
costes, hay unanimidad en que las exacerbaciones que requieren hospitalizacion
(las de gravedad severa) son las que generan el mayor gasto precisamente por
el coste de una cama hospitalaria. El riesgo de reingreso tras una agudizacién
se eleva hasta un 50 % si ha tenido lugar un ingreso en los é meses siguientes®.

En lo referente a los costes indirectos, las agudizaciones son los periodos
donde el absentismo laboral es més frecuente. El coste medio indirecto de una
exacerbacion fue del 14 % respecto al total®.

Por Ultimo, sefialar que los cuidados al final de la vida, concretamente en
los Ultimos 6 meses, son generadores de una importante carga econémica por
ingresos hospitalarios en unidades de cuidados intensivos®. En este sentido, se
aprecia un uso mas frecuente de los servicios para el tratamiento agudo de la
enfermedad, fundamentalmente el referido a las exacerbaciones?.

Pero también existe otro factor predictor de utilizacién de méas recursos sa-
nitarios, como es la existencia de comorbilidades, que puede generar entre
un 30-57 % mas de gasto®® . Los diagndsticos incorrectos y los tratamientos
inapropiados también pueden tener importantes consecuencias significativas en
cuanto a costes®.
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De hecho, los fracasos del tratamiento de la agudizacién conllevan un gasto
mucho mayor que la agudizacién inicial. Asf, se considera que si el tratamiento
antibidtico de una agudizacién supone un 19,7 % del gasto total del episodio, el
coste del fracaso puede ascender al 51,9 %. Si se logra reducir |a tasa de fracasos,
el coste total de las agudizaciones disminuira de forma importante®.

4.3.3. COSTES ASOCIADOS AL TRATAMIENTO DE LA EPOC

Considerando los estudios que han analizado los costes especificos de los
diferentes tratamientos de la EPOC, encontramos que la terapia crénica con
oxigeno es el tratamiento que genera mas gasto, ocupando el segundo puesto
de gasto directo médico, superado solo por la hospitalizacién®. La oxigenoterapia
supone para muchos pafses 1/3 del total de gasto directo. Una evaluacién realiza-
da en Francia asume como gasto de oxigenoterapia el 25-369 % del gasto total,
llegando en Paises Bajos hasta el 49 % del gasto directo total.

Los corticoides inhalados son la segunda fuente de gasto en lo referido a los
tratamientos de la EPOC, después de la oxigenoterapia. Sin embargo, podrian
relacionarse con un beneficio adicional por evitar las agudizaciones repetidas y
asf prevenir la progresién de la enfermedad aumentando la supervivencia (63). En
Japdn, dentro de los costes directos el 37,8 % fue por hospitalizacién, el 46,5 %
fue por gastos del paciente no hospitalizado (de este porcentaje el 38,5% corres-
pondié a fadrmacos y el 15,8 % a oxigenoterapia) °.

En el afio 2000 lzquierdo-Alonso y De Miguel analizaron el coste del trata-
miento farmacolégico de un grupo de pacientes diagnosticados de EPOC. El gas-
to farmacoldgico supuso el 38 % del gasto total. No se observaron diferencias en
el gasto farmacéutico segun la severidad de la enfermedad, la disnea o la calidad
de vida, lo que demostré un escaso seguimiento de las guias de préctica clinica.
Los tratamientos no ajustados a las guias internacionales de préctica clinica son
generadoras de un importante gasto sanitario, que suele ser evitable®. Existen
estudios que estiman en un 27% el gasto farmacoldgico que podria evitarse silas
indicaciones estuvieran sujetas a las guias de préctica clinica®.

Por otro lado, existen factores o condiciones que predisponen a un aumento
importante en el uso de recursos en el futuro, como la hospitalizacion previa, la
necesidad de oxigenoterapia domiciliaria, la presencia de comorbilidades (enfer-
medad cardiovascular, diabetes, enfermedad maligna e insuficiencia renal) y el
grado de disnea®.

Segun Pelletier-Fleury et dl, en un estudio publicado en 1996 en Francia, el
gasto provocado por un paciente que recibe oxigenoterapia es el mas importante
de los costes ambulatorios, estimdndose en 5.675 euros por persona y afio referido,
lo que supone el 73 % de los costes ambulatorios®.
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4.4. CONCLUSIONES

La EPOC se ha convertido en una de las principales enfermedades crénicas en
términos de impacto social, sanitario y econdmico. Respecto a la carga asistencial
que genera, se estima que la media anual de visitas al médico de familia es de 5
y al médico especialista cercana a 1. Los pacientes de EPOC generan el 2% de
todas las visitas a urgencias hospitalarias, debido fundamentalmente a que sufren
entre 1y 4 exacerbaciones anuales. Asimismo, la EPOC es responsable del 9% de
las bajas laborales y de hasta el 35 % de las incapacidades permanentes.

El primer elemento a destacar de los resultados presentados es la diversidad de
enfoques y metodologias empleadas, lo que se traduce en una elevada heterogenei-
dad en los resultados identificados. El tipo de coste evaluado, las caracteristicas de
la muestra seleccionada, el enfoque del estudio y el tipo de anélisis son factores que
contribuyen notablemente a que los resultados alcanzados no sean homogéneos.
Pese a las discrepancias se constata un enorme impacto econémico de la EPOC,
estimandose un coste total en Espafia de alrededor de 1.000 millones de euros al
afio, de los que el mayor porcentaje corresponde a costes directos sanitarios. En
este sentido puede apreciarse una evolucién positiva de este gasto en el tiempo™¥.

Se objetiva cierta similitud en la distribucién de los recursos consumidos. Asi,
la hospitalizacion representa entre el 36 % y el 43 % del total del gasto y aproxi-
madamente entre el 60 % y el 80 % de los gastos sanitarios directos; la asistencia
ambulatoria, entre el 15 % y el 21 %, y el tratamiento farmacoldgico, incluida la
oxigenoterapia, alrededor del 40 % .

El curso clinico de la EPOC se asocia a frecuentes periodos de agudizacién,
que en muchos casos conlleva hospitalizacién. Esto produce un importante de-
terioro en la calidad de vida e incremento de la morbimortalidad, siendo ademas
el mayor causante de gasto sanitario. Las agudizaciones pueden suponer el 70 %
de todos los gastos directos, y este gasto se concentra en un reducido nimero de
pacientes (apenas un 10 %, los mas graves). Se estima que el coste total de la
agudizacion se encontrarfa entre el 50 % y el 55% del coste total de la EPOC, lo
que en Espafia supondria entre 450 y 550 millones de euros.

Son escasos los datos sobre el anélisis de los costes indirectos ocasionados
por la EPOC, cuantificados basicamente en la pérdida de productividad y muerte
prematura de los enfermos que forman parte de la poblacién activa. Los trabajos
que estiman estos gastos obtienen como resultado una cuantia muy elevada que
llega a representar el 60% del coste total ocasionado por la enfermedad. Si bien
una gran parte de los pacientes con EPOC grave o muy grave tienen una edad
superior a los 65 afios o presentan una invalidez permanente para su trabajo
habitual, por lo que la valoracién de pérdida de dias de trabajo no es posible en
estos casos, se calcula que en nuestro pals el 41% de los pacientes diagnosticados

de EPOC estén en edad de trabajar.
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Respecto a los cuidados informales, se considera que un 7% de los pacientes
con EPOC necesitan un cuidador, siendo cuidadores del paciente generalmente
su conyuge, la esposa en la mayoria de los casos. La valoracién de gasto ocasio-
nado es dificil de obtener por las dificultades que entrafia su cuantificacién.

El infradiagndstico de la EPOC genera un exceso de gasto que podria ser
evitable. A un porcentaje importante de los pacientes se les diagnostica la EPOC
durante un ingreso hospitalario. Los dos afios previos al diagndstico y los dos
afios siguientes generan un importante consumo de recursos. El diagndstico de
la EPOC en fases iniciales mejora el prondstico, reduce la morbimortalidad y
supone un ahorro de costes asistenciales de la enfermedad.

Se han detectado factores fuertemente asociados a un alto consumo de recur-
sos sanitarios, entre ellos, la existencia de comorbilidades (sobre todo enfermedad
cardiovascular, insuficiencia renal y diabetes), insuficiencia respiratoria crénica
que precisa oxigenoterapia domiciliaria y el hecho de tener algin ingreso previo.
Asi, la mitad del exceso de coste en pacientes no diagnosticados se atribuye a la
existencia de comorbilidades, fundamentalmente cardiovasculares.

La ausencia de tratamiento recomendado, segun las gufas de practica clinica,
empeora la calidad de vida del paciente y aumenta el gasto sanitario por precisar
mas visitas al médico no programadas. La variabilidad hace sospechar un mal uso
de recursos, bien porque se gasta en exceso o porque no se atiende a todo el que
lo precisa. Se estima que una mejora en la implementacién de las guias clinicas
supondrd un ahorro de hasta el 20% en el gasto farmacéutico en Espafia. Se ha de-
mostrado que en la practica diaria el nimero de fdrmacos por paciente no depende
de la gravedad de la enfermedad, ni de la disnea, ni de la calidad de vida, lo cual
indica la escasa adhesion a las guias y, por tanto, un aumento injustificado del gasto.

De los andlisis econdmicos revisados se deduce que es necesario realizar esfuer-
zos para reducir costes evitando ingresos hospitalarios mediante algunas pautas
como: prevencion de las agudizaciones, mejor control de los sintomas, mayor adhe-
rencia al tratamiento, realizar un diagndstico precoz, reducir el consumo de tabaco,
recomendar vacunacién de la gripe, rehabilitacion respiratoria y entrenamiento fisico,
estrategias para evitar hospitalizacion y utilizacién de las instituciones socio-sanitarias
para la atencidn de pacientes crénicos que precisan cuidados y estancias largas.

Se constata la necesidad de nuevos estudios dirigidos a identificar factores
predictivos de hospitalizacién para poder disefiar estrategias futuras dirigidas a
prevenir en Ultima instancia la aparicion de exacerbaciones graves subsidiarias
de atencién hospitalaria, reduciendo asf las consecuencias derivadas de las mis-
mas. Se ha comprobado que factores como el alto grado de disnea, peor funcién
pulmonar y mala calidad de vida se relacionan con las hospitalizaciones. Realizar
un diagndstico precoz e identificar a los pacientes de mayor riesgo para hacer
intervenciones activas podria ser coste-efectivo.
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Capitulo

Los cuidados informales
de los pacientes con EPOC

Juan Oliva y Alvaro Hidalgo
Universidad de Castilla-La Mancha

E | principal objetivo de este capitulo consiste en valorar, desde una perspec-
tiva social, los cuidados informales asociados a la pérdida en la autonomfa
personal (dependencia) que padecen las personas con EPOC en Espania.

Adicionalmente, como objetivos secundarios se estudiaran los siguientes puntos:

« Identificar el perfil de los cuidadores principales y las cargas soportadas
por los mismos.

« Identificar las caracteristicas principales (perfil) de las personas que padecen
EPOC vy cuya autonomia se encuentra limitada.

« Comparar los cuidados informales recibidos por personas que padecen
EPOC con los que reciben otras personas que padecen enfermedades
como los accidentes cerebrovasculares, el infarto de miocardio, el cdncer y
las enfermedades mentales.

5.1. FUENTES DE DATOS*

La Encuesta sobre Discapacidades, Autonomia Personal y Situaciones de
Dependencia 2008 (EDAD-08) tiene como referencia la anterior Encuesta de
Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud de 1999 (EDDS-99), adaptada a
las actuales condiciones sociales y demogréficas y a la nueva Clasificacién Inter-
nacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF).

La EDAD-08 estd formada por varios cuestionarios: un Cuestionario de Hogar
(primera fase); y después (segunda fase) dos cuestionarios individuales (Cuestionario
de Discapacidades para personas de 6 y més afios y Cuestionario de Limitaciones

* La descripcion de la base de datos se obtiene del Instituto Nacional de Estadistica
(2010). Encuesta sobre Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia
(EDAD). Metodologfa. Disponible en: http://www.ine.es/metodologia/t15/t1530418.pdf.
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para nifios de O a 5 afios) y un cuestionario dirigido a las personas cuidadoras prin-
cipales. Este Ultimo permite obtener informacion de las caracteristicas demograficas
y sociales de las personas cuidadoras, del grado de profesionalizacién, del tiempo
dedicado y tipos de cuidados, sobre las dificultades para prestar los cuidados, sobre
su estado de salud y sobre aspectos profesionales, familiares o de ocio de los que
han tenido que prescindir por dedicarse a prestar cuidados.

El periodo de recogida de la informacion fue de noviembre de 2007 a febrero
de 2008. Para cubrir los objetivos de la encuesta EDAD-h de facilitar estimaciones
con un determinado grado de fiabilidad a nivel nacional, CC.AA. y provincial,
se ha determinado un tamafio muestral de 96.075 viviendas, frente a las 79.000
viviendas de la EDDS-99. El método de recogida de informacién ha sido el de
entrevista personal, que podia ser complementada, en casos excepcionales, me-
diante entrevista telefénica.

La EDAD-08 aporta como novedades respecto a la EDDS-99 la adaptacion
de muchas de las categorias a la nueva Clasificacién Internacional del Funcio-
namiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF), publicada por la Organizacién
Mundial de la Salud en 2001, y que sustituye a la clasificacién de 1980 en que se
basaba la EDDS-99 (Clasificacién Internacional de Deficiencias, Discapacidades
y Minusvalias, CIDDM). La nueva clasificacién incorpora cambios importantes
respecto a la anterior, y estos cambios separan sustancialmente a la EDAD-08
de la EDDS-99. En efecto, la CIF considera la discapacidad como un término que
incorpora deficiencias, discapacidades (ahora consideradas limitaciones en la ac-
tividad) y minusvalias (ahora restricciones en la participacién), y ademas afiade al
concepto de salud factores ambientales en los que las personas viven y conducen
sus vidas. En suma, la CIF es una clasificacién de los componentes de la salud y la
CIDDM era una clasificacion de las consecuencias de la enfermedad. Asi, la CIF
tiene dos componentes basados en dos conceptos centrales diferentes: 1) Las
deficiencias son problemas en las funciones de los sistemas corporales (funciones
fisiolégicas) o en las estructuras del cuerpo (partes anatémicas del mismo); 2) y la
discapacidad es el conjunto de deficiencias, limitaciones en la actividad (la reali-
zacion de una tarea por parte de un individuo) y restricciones en la participacion
(el acto de involucrarse en una situacién vital de tipo social).

En el médulo de hogares de la EDAD (EDAD-h en lo sucesivo) el concepto de
discapacidad se identifica con limitaciones importantes para realizar las activi-
dades de la vida diaria que hayan durado o se prevea que vayan a durar mas de
1 afio y tengan su origen en una deficiencia. La EDAD-h toma los siete primeros
capitulos de actividades de los nueve de la lista de actividades/participacién de
la CIF. Se dejan fuera los capitulos de “Areas prmC|pa|es de la vida" (educauon
trabajo, empleo y actividades econdmicas) y “Vida comunitaria, social y civica”
(actividades de tiempo libre y ocio, religiosas, vida politica y ciudadania, etc.).
De esta forma, la EDAD-h solo estudia las deficiencias que limitan la actividad
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de la persona. Esos dos grupos tienen un tratamiento especial, con un grupo de
preguntas especifico en la encuesta para personas con discapacidades. Nuestro
anélisis se centra en los cuidados personales prestados a personas con discapa-
cidades de 6 y mas afios.

Siendo més concretos, en la EDAD-h se estudian: 1) Discapacidades en perso-
nas de 6 y mas afios y limitaciones en menores de O a 5 afios; 2) Caracteristicas
de las discapacidades y limitaciones: severidad, ayudas técnicas y de asistencia
personal, deficiencias, causas de las deficiencias, edad de inicio de la discapa-
cidad o limitacién y de la deficiencia (incluidas aquellas discapacidades que la
ley tiene en cuenta para reconocer el derecho de asistencia); 3) Relacién de los
discapacitados con el mercado laboral y la educacién; condiciones de la vivienda
y accesibilidad; caracteristicas de las personas cuidadoras; prestaciones socia-
les, sanitarias y econémicas; redes y contactos sociales; discriminacién; gasto
privado de los hogares como consecuencia de la discapacidad y salud general;
4) Otras variables de la persona discapacitada, como edad, sexo, relaciones de
parentesco (con la persona de referencia del hogar y con las personas que tienen
alguna discapacidad), pais de nacimiento, nacionalidad, estado civil y situacion
de convivencia, nivel de estudios terminados, certificado de minusvalia (=33 %),
relacién con la actividad econdmica, situacion profesional, ocupacion, actividad
de la empresa y provincia de residencia.

Ello se traduce en el anélisis de discapacidades relacionadas con las activida-
des bésicas de la vida diaria que se tienen en cuenta para reconocer el derecho
de asistencia que prevé la ley. La encuesta, aunque no proporciona el nimero
de personas dependientes segin el criterio de la ley, si permite una estimacién
separada.

5.2. METODOS DE VALORACION DE LAS HORAS DE CUIDADO INFORMAL

En la valoracién de los cuidados informales se debe distinguir entre el coste
del tiempo de los cuidadores informales y otros costes derivados del cuidado,
como la adaptacién de una vivienda o la adquisicién de materiales sociosanitarios
(sillas de ruedas, andadores, camas articuladas, teléfonos especiales, etc.), que
son elementos corrientes en enfermedades discapacitantes. Los costes que se
estimaran son exclusivamente los referidos al tiempo de los cuidadores informales.

Ademds de la identificacién y estimacién de la cantidad del tiempo dedicado
a cada una de las tareas definidas, hay que plantear el problema de la valoracién
de las horas de cuidado calculadas. La valoracion del tiempo se puede llevar a
cabo empleando diferentes métodos™.

Las horas de cuidado informal, como se sabe, no se ofrecen en el mercado, por
lo que no tienen un precio de mercado. Por tanto, para valorar monetariamente
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las horas de cuidado hay que imputar un precio sombra a las mismas. Existen dos
familias de métodos que pueden aplicarse para valorar los cuidados informales:
los métodos de preferencia revelada (por ejemplo, el de coste de oportunidad o
el de sustitucidn o reemplazo); y los métodos de preferencia declarada (como la
valoracién contingente o el anélisis conjunto).

Los métodos mas cominmente empleados son los de preferencia revelada,
tanto el del coste de oportunidad®” como el de sustitucion o reemplazo®. El mé-
todo del coste de oportunidad imputa a las horas de cuidado el valor de la me-
jor alternativa a la que renuncia el cuidador. Por tanto, se estéa realizando una
valoracién del tiempo como input que se utiliza en otras actividades a las que se
estd renunciando. Cuando el tiempo al que se renuncia es tiempo de trabajo re-
munerado, el valor de esas horas se obtendria en el mercado. En cambio, cuando
se trata de trabajo no remunerado (doméstico) o de tiempo de ocio, se deberfan
estimar otros dos precios sombra diferenciados. Es decir, basicamente se tendria
la siguiente situacién:

Co=n w+h-s+l-1 (Ecuacion )

n = horas de trabajo remunerado que no ha podido realizar el individuo i

w, = salario por hora de mercado del individuo i

h = horas de trabajo no remunerado que no ha podido realizar el individuo i
s, = precio sombra de la hora de trabajo no remunerado del individuo i

| = horas de ocio que no ha podido disfrutar el individuo i

t = precio sombra del ocio del individuo i

Por su parte, el método del coste de sustitucién toma también como referencia
un valor de mercado, pero en esta ocasién se afronta la valoraciéon del tiempo en
su calidad de un output. Es decir, se valoran los servicios prestados por el cuida-
dor informal teniendo en cuenta que si este no prestara sus servicios habria que
contratar a un cuidador profesional. Asi, badsicamente se plantea la cuestion de
cuénto costaria asumir dicha sustitucién. En términos analiticos:

j=n

C = E Pi.jT

i (Ecuacién 2)

=1

Cirepresenta el coste del individuo i, Tj serfan las horas de cuidado prestadas
en cada una de las j-tareas y Pj el precio de cada una de las j-tareas. Es decir, se
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detallarfa cada una de las tareas a realizar por parte del cuidador informal, se
medirfa las horas de cuidado vy, finalmente, se las valorarfa, cada una de ellas al
precio correspondiente de contratar a una persona para que realizara la misma
tarea en el tiempo sefialado.

Como puede observarse, el planteamiento de ambos métodos difiere en cuan-
to a la consideracién del tiempo. El método del coste de oportunidad estima el
valor de los insumos (horas de trabajo) empleados en el proceso de produccién
del servicio de cuidados a discapacitados. El método del coste de sustitucién o
reemplazamiento valora el servicio al precio del producto final en el mercado.
Uno y otro método conducen a resultados légicamente distintos, pero también
presentan problemas metodoldgicos diferentes.

La principal desventaja del método del coste de oportunidad reside en el po-
tencial conflicto existente en valorar de forma distinta tareas de cuidado iguales,
simplemente por las diferencias entre los salarios potenciales de dos cuidadores
diferentes (este hecho es conocido como paradoja de Hawrylyshyn). El método
del coste de sustitucién o reemplazo valora las horas de cuidado buscando un
sustituto cercano en el mercado. En este caso, dado que el cuidado a disca-
pacitados es un producto heterogéneo, habria que buscar sustitutos préximos
para cada tipo de tarea (por ejemplo, las tareas del hogar tendrfan que valorarse
teniendo en cuenta el salario de una asistenta doméstica, mientras que las de
contenido méas especificamente sanitario tendrian que valorarse segun el salario
de un profesional de enfermerfa). Uno de los problemas de aplicar este método
es que se estd suponiendo implicitamente que el servicio de mercado cuyo precio
se toma es un sustituto casi perfecto de la tarea (o grupo de tareas) que forma
parte del cuidado informal, y esto implica necesariamente que no hay diferencias
en cuanto a eficiencia o calidad. Adicionalmente, el problema de la produccién
conjunta no es relevante cuando se aplica el método del coste de oportunidad,
toda vez que el tiempo se valora en su calidad de input, mientras que si seria una
cuestién importante a considerar en el caso del método del coste de sustitucion.

Mucho menos empleados en la valoracién de cuidados informales, la segunda
gran familia de métodos, serfan las técnicas de preferencia declarada. En este
caso, se trataria de estimar la disposicién a pagar o la disposicién a ser compen-
sado/aceptar por un programa que suponga cambios en el nimero de horas de
cuidados (o de su composicién entre diferentes tareas) mediante la simulacion de
un mercado hipotético con técnicas de encuesta. Dentro de esta familia habria
dos tipos de técnicas: el método de valoracién contingente y el anélisis conjunto.

El método de valoracién contingente (MVC) es la técnica de preferencia de-
clarada maés utilizada. En este caso se trata de simular un mercado hipotético
mediante encuestas a los cuidadores reales o potenciales. El objetivo del cues-
tionario es presentar un escenario creible para las personas encuestadas, de tal
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manera que revelen su disposicién a pagar (DAP) o su disposicién a aceptar/a ser
compensados (DAC) por la implementacién (o por la retirada) de un programa que
influya sobre el nimero de horas de cuidados prestados, o bien sobre alguna de
las tareas que componen dichos cuidados. La DAP y la DAC se estiman mediante
la aplicacién de los conceptos de variacién compensatoria (VCO) vy la variacién
equivalente (VE). Los lectores interesados en ampliar la informacién sobre estos
conceptos en el marco sanitario pueden acudir a (9-1).

Puesto que se esté tratando de simular un mercado, existen cuestiones que
podrian parecer menores, pero que son de extraordinaria importancia a la hora de
realizar un estudio de este tipo. Por supuesto, cémo se presente el programa objeto
de valoracién y las circunstancias hipotéticas que le envuelvan afectarén a la valo-
racion de las personas encuestadas. Cuéles sean el método de pago (directamente
del bolsillo, mediante impuestos, a través de una prima de seguros, etc.), el proceso
de valoracién del servicio (utilizacion de formatos de respuesta abierto, cerrado,
mixto), el método de administracién de la encuesta (personal, telefénica, postal),
etc, son elementos que condicionan y pueden llevar a respuestas y valoraciones
muy diferentes ante un mismo programa o servicio a considerar. Junto a ello, existen
posibles sesgos en las respuestas (a veces estratégicos, en otras ocasiones no in-
tencionados) que hace que se deba asumir con cautela el disefio de estos trabajos™

Una segunda técnica de preferencia declarada serfa el anélisis conjunto. En
este caso, se trata de estimar las preferencias de un individuo o de un grupo de
ellos (y su disposicién a pagar) a partir de la clasificacién ordinal de diferentes
alternativas mediante técnicas de encuesta. Para ello se pediria a las personas
encuestadas que clasificaran un conjunto de alternativas o de tareas segun su
orden de preferencia. Cada alternativa vendria definida por diferentes atributos y
diferentes niveles para cada uno de los mismos. Los resultados de dichas ordena-
ciones son empleados para la estimacién de un modelo estadistico (generalmente,
un modelo de eleccién discreta), el cual se empleara para la estimacion de la dis-
posicién a pagar (marginal o total) por un determinado servicio (tipo de cuidado)
o alternativa (o por un incremento en la provisién del servicio). Estas técnicas
son muy recientes y aln se encuentran en fase experimental y apenas han sido
aplicadas al campo de la valoracién de los cuidados informales, encontrdndose
més ejemplos de aplicaciones practicos en el campo estrictamente sanitario™™.

Finalmente, existen otros métodos, menos empleados desde la perspectiva de la
evaluacién econdmica, si bien de interés desde una vision comprehensiva de la carga
del cuidador*. Estos métodos se refieren a la valoracién de la carga objetiva y subje-
tiva que supone para el cuidador informal la prestacién de sus servicios. Asimismo,

* Una descripcién mas detallada de estos métodos se puede encontrar en Van den Berg
et dl. (2004).
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es de interés disponer de informacién sobre la reduccién que experimenta la calidad
de vida relacionada con la salud (CVRS) del cuidador informal, comparando esta
con la CVRS de poblacién no cuidadora de similares caracterifsticas (edad, género,
nivel de estudios), y relacionandola con el tiempo que lleva prestando cuidados y el
numero de horas (semanales/mensuales) de cuidados que presta. Finalmente, existen
otras propuestas novedosas que tratan de estimar la compensacién que deberia
recibir un cuidador para que su nivel de bienestar no se viera disminuido si tuviera
que incrementar sus horas de cuidados®. Si bien dichas propuestas son interesantes
desde un punto de vista metodoldgico, su aplicacion préctica hasta el momento es
anecddtica, por lo que no se entra en detalle en su exposicion.

5.3. RESULTADOS

La EDAD 2008 ha encuestado a algo mas de 2900 personas que presentan
algln tipo de discapacidad y asma, bronquitis crénica o enfisema. Elevéandolo a
través del factor de elevacién representan a casi 462,000 personas en Espafia.
Al no poder aislar la EPOC se analiza el conjunto de estas tres enfermedades.

Este apartado de resultados se estructura en cuatro capitulos. Entrando en
detalle, en los correspondientes apartados se describen:

« Apartado 5.31: las caracteristicas de las personas que padecen asma y
EPOC en Espania.

+ Apartado 5.3.2: las caracteristicas de las personas cuidadoras, las tareas que
realizan y las consecuencias para sus vidas.

+ Apartado 5.3.3: horas de cuidado dedicadas por parte de las personas cui-
dadoras en funcién de los tres escenarios y segun distribucién geogréfica.

+ Apartado 5.3.4: valoracién econdmica por escenarios de valoracion.

5.3.1. CARACTERISTICAS DE LAS PERSONAS

La EDAD 2008 identifica a 2904 (461.884 en Espafia) personas que padecian
asma, bronquitis crénica o enfisema, y presentaban algun tipo de discapacidad en
Espafia. Un 42,49 % eran varones y un 5751% mujeres. La edad media se situaba
en 69,44 afios con una desviacion tipica de 1710.

5.3.1.1. Discapacidades

En la EDAD 2008 existe un bloque de preguntas referentes a las dificultades
o limitaciones para realizar las actividades de la vida diaria. Estas preguntas se
refieren a dificultades o limitaciones que cumplan dos requisitos: 1) que han durado
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o se prevé que duren mas de un afio y; 2) que el origen de la limitacién o dificultad
sea un problema de salud o discapacidad.

Para responder la persona entrevistada debe pensar sobre sus posibles disca-
pacidades cuando no utiliza ayudas o supervisién. Si supera su limitacién porque
estd utilizando alguna ayuda o recibe supervision, debe considerar que sitiene la
dificultad correspondiente. Las ayudas pueden ser de dos tipos: ayudas técnicas o
ayudas personales. Las ayudas técnicas se refieren a todo producto o instrumen-
to externo usado o destinado a una persona con discapacidad, que compensa o
alivia la limitacién (audifonos, prétesis externas, bastones, sillas de ruedas, grias,
oxigeno, cubiertos con adaptaciones de agarre, rampas de acceso, perros lazari-
llos, etc.). Por su parte, por ayuda personal se entiende toda colaboracién de otra
persona necesaria para realizar una actividad. Asimismo, se considera supervision
la necesidad de que alguna persona esté pendiente de lo que hace otra por si
surge algln problema en una actividad de la vida diaria.

En la EDAD 2008 se analizan las discapacidades en 8 dimensiones: 1) discapaci-
dades visuales, 2) auditivas, 3) problemas de comunicacion, 4) de aprendizaje y apli-
cacién del conocimiento y desarrollo de tareas, 5) de movilidad, 6) de autocuidado,
7) vida doméstica, 8) e interacciones y relaciones interpersonales. En el Gréafico 51
se presentan las discapacidades de las personas. Un 74,93 % de las personas pre-
sentaban una discapacidad de movilidad, un 62,50 % presentaban una discapacidad
para desarrollar tareas domésticas, un 58,75 % una discapacidad relativa al autocui-
dado, un 30,65 % una discapacidad auditiva, un 3013 % una discapacidad visual, un
18,35 % problemas de comunicacién, un 14,15 % presentaba una discapacidad de
aprendizaje y aplicacién del conocimiento y desarrollo de tareas y, un 13,57 % una
discapacidad para desarrollar interacciones y relaciones interpersonales.

Movilidad

Vida domestica
Autocuidado
Audicién

Visién
Comunicacién
Aprendizaje

Interaccién

000 1000 2000 3000 4000 5000 6000 7000 80,00

Fuente: elaboracién propia a partir de EDAD 2008.

Gréfico 5.1. Tipo de discapacidad que presentan.
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En términos medios, las personas que padecen asma y EPOC presentaban
discapacidades en 3 de las 8 dimensiones sefialadas. Se observan diferencias
estadisticamente significativas entre sexos, aumentando a 3,6 de media (DE:1,70)
en mujeres, frente a 2,85 de media (DE:1,71) en el caso de los varones.

Tabla 5.1. Ndmero medio de discapacidades segin sexo.

Media DE

Hombre 2,85 171
Mujer 316 1,68
Total 3,03 1,70

Estadisticamente por encima del 95 % respecto al total

Fuente: elaboracién propia a partir de EDAD 2008.

5.3.1.2. Severidad del grado de dependencia

Para poder clasificar a las personas con limitaciones en su autonomia por nivel
de severidad se ha realizado una aproximaciéon entre el Baremo de Valoracién de
la Dependencia y preguntas contenidas en la EDAD 2008. El detalle se puede
encontrar en el Anexo 1. “Determinacion del nivel de dependencia”. Segun esta
estimacion, un 64,46 % de las personas que seguin la EDAD 2008 padecian asma y
EPOC en 2008 no podian ser consideradas dependientes (conforme al Baremo de
Valoracién de la Dependencia). Un 14,50 % presentaban dependencia moderada, un
10)2 % presentaban dependencia severa y un 1092 % serfan considerados grandes.

| ‘ | | ‘ |
Sin grado reconocible 64,46
| | | | | |
i ‘ | | ‘ |
Dependencia moderada 14,50 ! ! ! ! !
| 1 | | 1 |
| | | | | |
Dependencia severa 1012 ! : : : :
Gran dependencia 1092 i i i i i i
) ) ) ) ) )
0,00 10,00 20,00 30,00 40,00 50,00 60,00 70,00
Fuente: elaboracién propia a partir de EDAD 2008.

Gréfico 5.2. Personas segun el grado de dependencia aplicando el Baremo de
Valoracién de Dependencia y la EDAD 2008.
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5.3.1.3. Comorbilidades

Unicamente el 6,27 % de las personas no padecian ninguna otra enfermedad.
Sin embargo, el 10,95 % padecian otra enfermedad; el 14,57 % padecian 2 enfer-
medades el 16,08 %, 3; el 1515 %, 4; el 11,20 %, 5; el 9,23 %, 6; el 6,54 %, 7; y el 9,92 %,
8 o mas.

Tabla 5.2. NUmero de enfermedades que presentan.

Presencia de enfermedades % de personas

Ninguna 6,27 %
1 1095 %
2 14,57 %
3 16,08 %
4 15,15 %
5 11,29 %
6 9,23 %
7 6,54 %
8 o mas 992 %

Fuente: elaboracién propia a partir de EDAD 2008.

A continuacién se describen las enfermedades més frecuentes que padecen
o han padecido. Dado el elevado nimero de enfermedades referidas, solo se
muestran aquellas con una frecuencia igual o superior al 10 % de la poblacién
estudiada. Asl, el 64,05% de las personas presentaban artrosis o artritis, el 46,07 %
hipertension arterial, el 36,26 % presentaban depresion, el 33,61 % cataratas, el
32,82 % hipercolesterolemia, el 31,30 % artritis reumatoide, el 2510 % incontinencia
urinaria, el 23,73 % diabetes mellitus, el 2011 % infarto de miocardio, el 12,40 % dis-
trofia muscular, el 11,60 % accidente cerebrovascular, el 1019 % insuficiencia renal
y 61,57 % otro tipo de enfermedades.

Tabla 5.3. Comorbilidades.
Comorbilidades

% de personas

Artritis/artrosis 64,05 %

Hipertensién arterial 46,07 %

(Continda en la siguiente pdgina)
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Comorbilidades % de personas

Depresion 36,26 %
Cataratas 33,61%
Hipercolesterolemia 32,82%
Avrtritis reumatoide. Espondilitis anquilopoyética 31,30 %
Incontinencia urinaria 250 %
Diabetes mellitus 2373 %
Infarto de miocardio. Cardiopatia isquémica 201 %
Distrofia muscular 12,40 %
Accidentes cerebrovasculares 1,60 %
Insuficiencia renal 1019 %
Otras 61,57 %

Fuente: Elaboracién propia.

5.3.2. LOS CUIDADOS PERSONALES

En la EDAD 2008 existe un bloque de preguntas referentes a los cuidados
personales que reciblan las personas con discapacidad. El 66,32 % (1926 personas,
que representan a 310.517 en Espafia) de las personas indicaban que recibian
asistencia o cuidados personales debido a sus discapacidades.

Asimismo, es interesante subrayar que el 20,04 % de las personas que no re-
cibian asistencia o cuidados personales y padecian asma y EPOC consideraban
que deberian recibirlos.

Los siguientes resultados profundizan en las caracteristicas de 1) las perso-
nas cuidadoras, en general; 2) las personas cuidadoras principales; 3) las tareas
prestadas por las personas cuidadoras principales; y 4) los problemas que deben
afrontar las personas cuidadoras.

5.3.2.1. Caracteristicas de las personas que prestan cuidados personales

Si se centra el estudio en qué persona o personas prestan estos cuidados
personales en funcién de la enfermedad que padecen, se observa que el 65,26 %
recibian asistencia por parte de una persona residente en el hogar y que no
estaba empleada, el 31,26 % por parte de una persona no residente en el hogar y
el 2,28 % por parte de una persona residente en el hogar y que, a su vez, estaba
empleada. E11812 % de las personas no especificaban quién prestaba estos cui-
dados y el 16,72 % especificaban varios tipos de personas cuidadoras.
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Reside en el hogar 65,2Ib

y no est4 empleada

Reside en el hogar y
estd empleada

No reside en el hogar 31,26

0,00 10,00 2000 3000 4000 5000 6000 70,00
Fuente: elaboracién propia a partir de EDAD 2008.

Gréfico 5.3. Porcentaje de personas que prestan cuidados personales por tipo de perfil.

En la Tabla 5.4 se ha censurado en 16 horas el nimero méximo de tiempo
diario de cuidados que por término medio reciben las personas que los precisan.

Tabla 5.4. Media de horas de cuidado por personas que prestan cuidados personales.

» De o
N % ae dado P .

Residente en el hogar 893 | 5981 9,60 590
Residente en el hogar y empleada 24 | 1,60 14,17 3,58
No residente en hogar 261 | 17,48 _I
Una persona residente en el hogar y otra

- 4 0,27 12,25 4,35
residente en el hogar y empleada
Una persona residente en el hogar 205 | 1976 e 586
y otra no residente en el hogar
Una persona no residente en el hogar y otra

. 10 0,67 10,70 554
residente en el hogar y empleada
Una persona residente en el hogar, otra no residente

. 4 0,27 15,50 1,00

en el hogar y otra residente en el hogar y empleada
No contesta (NC) 2 013 15,50 o7
Total 1.493 | 100 918 595

Estadisticamente por encima del 95 % respecto a los residentes en el hogar

Fuente: elaboracién propia a partir de EDAD 2008.
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El nimero medio de horas diarias que dedicaban las personas cuidadoras para
la asistencia o cuidados personales de las personas que padecian asmay EPOC es
de 978. Estas horas de dedicacién se amplian a 14,17 en el caso de que Unicamente
reciba cuidados de empleados residentes en el hogar, a 10,08 en el caso de recibir
los cuidados por parte de residentes en el hogar y de no residentes y a 9,60 en
el caso de recibir cuidados de personas residentes en el hogar. Sin embargo, se
reduce a 597 en el caso de recibir los cuidados de personas no residentes en el
hogar. El 22,48 % de las personas cuidadoras no respondian al nimero de horas
que dedican al cuidado.

La percepcién de las personas que reciblan estos cuidados personales es un
elemento a considerar. Asi, el 51,71% considera que la ayuda que recibe satisface
sus necesidades, el 25,60 % considera que es insuficiente, el 4,15 % considera que
no necesita dicha ayuda y el 18,54 % no responden a dicha pregunta.

18,5 %

4,2 %

51,7 %

25,6 %

[lsi  MNo, esinsuficiente M No necesito ayuda de otras personas ~ EINC
Fuente: elaboracién propia a partir de EDAD 2008.

Gréfico 5.4. Satisfaccidn de las personas sobre los cuidados recibidos.

5.3.2.2. Caracteristicas de las personas cuidadoras principales

El 62,67 % de los cuidadores principales residen en el hogar y no son emplea-
dos, el 16,61% no son residentes del hogar, el 213 % son empleados residentes en
el hogar. Sobre el resto, no se dispone de esta informacidn.

El 7793 % de las personas cuidadoras principales son mujeres y el 22,07 %
hombres. L a edad media de las personas cuidadoras principales se situaba en
55,22 afios con una desviacién tipica de 15,18,
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O,?O ZOEOO AOEOO GO:,OO 80,100 100,00
% 7793
| .Horlnbre |£|Mujer |
Fuente: elaboracién propia a partir de EDAD 2008.

Gréfico 5.5. Sexo de la persona cuidadora principal.

En relacion con el estado civil de los cuidadores, el 67,54 % estaban casados,
el 18,43 % eran solteros, el 510 % viudos, el 2,903 % estaban separados legalmente
y el 2,619% divorciados.

51 %
29 %
2,6%
67,5 %
18,4 %
M Soltero E Casado M Viudo W Separado legalmente W Divorciado
Fuente: elaboracién propia a partir de EDAD 2008.

Grafico 5.6. Estado civil de la persona cuidadora principal.

Si se centra el anélisis en los estudios de los cuidadores, se observa que
el 32,40 % tenfan primarios o equivalentes, el 22,19 % primarios incompletos, el
14,54 % secundarios de primera etapa, el 8,35% de bachillerato, el 6,38 % universi-
tarios o equivalentes, el 5,36 % ensefianzas profesionales de grado medio, el 3,25%
ensefianzas profesionales de grado superior, y el 3,95 % no saben leer ni escribir.
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64% 4o

Bl No sabe leer ni escribir

Ml Estudios primarios o equivalentes

M Estudios de bachillerato

M Ensefianzas profesionales superiores
M Estudios primarios incompletos

[H Educacién secundaria de 12 etapa
[ Ensefianza profesional de grado medio 32,4%

[ Estudios universitarios o equivalentes

Fuente: elaboracién propia a partir de EDAD 2008.

Grafico 5.7. Estudios de la persona cuidadora principal.

Un 784 % de las personas cuidadoras principales llevaban 1 afio o menos
prestando cuidados, un 9,25 % de 1 afio a 2 afios, un 15,43 % de 2 a 4 afios, un
19,52 % de 4 a 8 afios y un 39,67 % 8 o mas afios. En un 8,290 % de los casos no se
mencionaba la duracién de los cuidados.

78 %

9,2 %

39.7 %

15,4 %

19,5 %

B Menos de 1afioc M De 4 hasta 8 afios B De 1 hasta 2 afios 8y mas afios M De 2 hasta 4 afios

Fuente: elaboracién propia a partir de EDAD 2008.

Grafico 5.8. Tiempo que lleva prestando los cuidados la persona cuidadora principal.
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5.3.2.3. Caracteristicas de las personas cuidadoras principales informales

Se observa que el 88,65 % de las personas cuidadoras principales de las per-
sonas que padecen asma y EPOC son informales.

El 76,08 % de las de las personas cuidadoras principales informales eran muje-
resy el 2392 % hombres. La edad media de las personas cuidadoras principales
informales se situaba en 56,50 afios con una desviacién tipica de 14,95.

O,(P 201,0 AO:,O éC:),O 80,0
76,
| [ Hombre | OMujer |
Fuente: elaboracién propia a partir de EDAD 2008.

Gréfico 5.9. Sexo de la persona cuidadora principal informal.

En relacién con el estado civil de los cuidadores, el 69,42 % estaban casados,
el 18,27 % eran solteros, el 5,47 % viudos, el 2,66 % estaban separados legalmente
y el 2,66 % divorciados.

5,47 %
2,66 %
69,42% 266 %
18,27 %
M Soltero [ Casado M Viudo [ Separado legalmente E Divorciado

Fuente: elaboracién propia a partir de EDAD 2008.

Gréfico 5.10. Estado civil de la persona cuidadora principal informal.
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Si se centra el anélisis en los estudios que poselan las personas cuidadoras, se
observa que el 33,88 % tenian primarios o equivalentes, el 23,74 % primarios incom-
pletos, el 14,53 % secundarios de primera etapa, el 741 % de bachillerato, el 676 %
universitarios o equivalentes, el 4,68 % ensefianzas profesionales de grado medio, el
317% ensefianzas profesionales de grado superior, y el 4,39 % no saben leer ni escribir.

14,5 %

33,9 %

) " 7.4 %
B No sabe leer ni escribir

[ Estudios primarios o equivalentes
W Estudios de bachillerato

[E Ensefanzas profesionales superiores

4,7 %

. . Lo 2 %
[ Estudios primarios incompletos 52 %

B Educacién secundaria de 12 etapa 68 %
[dEnsefianza profesional de grado medio
[ Estudios universitarios o equivalentes 237 %

Fuente: elaboracién propia a partir de EDAD 2008.

Gréfico 5.11. Estudios de la persona cuidadora principal informal.

Un 5,32 % de las personas cuidadoras principales llevaban 1 afio o menos
prestando cuidados, un 878 % de 1 afio a 2 afios, un 15,32 % de 2 a 4 afios, un
20,07 % de 4 a 8 afios y un 43,45 % 8 o més afios. En un 705 % de los casos no se
mencionaba la duracién de los cuidados.

43,5 %

53 %

8,8 %

20,1%

15,3 %

EMenos de 1afio EDe 4 hasta 8 afios W De 1 hasta 2 afios M8y mas afios [ De 2 hasta 4 afios
Fuente: elaboracién propia a partir de EDAD 2008.

Grafico 5.12. Tiempo que lleva prestando los cuidados la persona cuidadora principal informal.
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5.3.2.4. Tareas prestadas por las personas cuidadoras informales

Las 3 tareas sefialadas por parte de las personas que prestan cuidados como
principales son: vestir o desvestir a la persona (47,55 %), bafarle o ducharle (4719 %)
y asearle o arreglarle (44,32 %). Por el contrario, las tareas principales que menos
personas cuidadoras mencionan son: administrar el dinero (4,46 %), utilizar el
servicio/bafio a tiempo (3,96 %) y utilizar el teléfono (2,52 %).

Tabla 5.5. % de personas cuidadoras informales segun tipo de tarea a la que se
dedicaban principalmente

% personas % personas

cuidadoras cuidadoras
. ) Salir a la calle/despl
Vestirse/desvestirse 4755 alir ala calle/desplazarse 1799
por la calle
. And despl
Bafarse/ducharse 4719 | ndar o desplazarse por 17,34
acasa
Asearse/arreglarse 44,32 Comer 15,4
) Cambi Aal
Preparar comidas 32,88 . am |_ar paha s por 5,68
incontinencia fecal
Hacer compras 32,59 Utilizar el transporte publico 5,04
Hacer otras tareas domésticas 30,4 Administrar el dinero 4,46
L Utilizar el servicio/bafio a
Ir al médico 23,74 . 396
tiempo
Control de tomar medicacién 236 Utilizar el teléfono 2,52
Subir o bajar escaleras 2324 NC 6,08
Acostarse/levantarse de la cama 1993

Fuente: elaboracién propia a partir de EDAD 2008.

En la Tabla 5.6 se observan las tareas més frecuentemente realizadas por parte
de las personas cuidadoras en funcién del nivel de dependencia de la persona
cuidada y que padece asma o EPOC (de acuerdo con la aproximacién que se
realiza al Baremo de Valoracién de la Dependencia).

Es importante realizar este anélisis, puesto que permite estudiar en profun-
didad la relaciéon existente entre los tipos de tareas a realizar por los cuidadores
informales y el grado de dependencia de la persona con asma y EPOC, ya que
todo ello tiene consecuencias a la hora de estimar la carga de la enfermedad, y
mas en patologias crénicas.
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Tabla 5.6. Tareas a las que se dedicaba principalmente la persona cuidadora principal
para atender a las personas que padecen asma y EPOC segUn el nivel de dependencia
de las mismas (% de personas).

Tareas a las que se Sin grado | Dependencia | Dependencia Gran
dedica principalmente | reconocible | moderada severa dependencia
Vestirse/desvestirse 25,06 55,02 74,39 67,03 5112
Bafarse/ducharse 20,41 62,01 62,20 4516 50,73
Asearse/arreglarse 2803 51,67 57,32 63,80 47,64
Preparar comidas 40,09 39,51 3203 25,09 35,34
Hacer compras 51,71 4316 17,89 14,34 35,03
Hacer otras tareas
d ;. 48,52 3191 2317 15,77 32,41
omesticas
Ir al médico 36,45 2371 14,63 20,07 25,52
Control de toma de
. .y 24,83 24,01 20,73 3100 25,37
medicacion
Subir o bajar escaleras 220 28,57 26,42 24,01 24,98
Acostarse/levantarse 057 2188 2600 25,81 242
de la cama
Zallr ala calle/ 26,88 2097 1585 860 1933
esplazarse por la calle
Andar o desplazarse por 206 15.20 5333 2706 1864
la casa
Comer 4,0 5,47 20,73 45,52 16,55
,Camb'.ar pa@ales por 4,33 6,69 24,80 32,62 14,93
incontinencia de orina
Hacer gestiones 19,36 10,03 4,88 9,32 12,06
Abrochar los zapatos 8,88 10,64 4,47 215 704
Cambiar pafiales por
. . . 2,73 2,43 7.72 14,34 6n
incontinencia de fecal
Utilizar el transporte
bli 957 517 2,03 2,5 541
publico
Administrar el dinero 5,47 3,34 3,25 6,81 4,80
Utilizar el servicio/bafio
. 1,59 5,47 7,32 4,30 4,25
a tiempo
Utilizar el teléfono 5,24 1,52 1,22 1,43 271

Fuente: elaboracién propia a partir de EDAD 2008.
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Cuando se observan las tareas més frecuentemente realizadas por parte de
las personas cuidadoras principales, se encuentran importantes diferencias en
funcién del nivel de dependencia de la persona cuidada. Asf, las personas cuida-
doras principales que atienden a personas que serfan declaradas como no de-
pendientes segun el Baremo cubren Actividades Instrumentales de la Vida Diaria
(AIVD), como serian hacer compras (51,71%), preparar comidas (40,09 %), bafarle
o ducharle (39,41%) e ir al médico (36,45 %). En el caso de las personas que cuidan
a personas con dependencia moderada, apoyan en la cobertura de necesidades
relacionadas con Actividades Bésicas de la Vida Diaria (ABVD), tales como tareas
de bafarle o ducharle (62,01%), vestirle o desvestirle (55,02 %) y asearle/arreglarle
(51,67 %). Las personas cuidadoras que se ocupan de personas con dependencia
severa se centran en tareas relacionadas con ABVD, como serian vestirle o des-
vestirle (74,39 %), bafiarle o ducharle (62,20 %) y asearle o arreglarle (57,32 %). En
el caso de personas cuidadoras de personas en situacion de gran dependencia,
se ocupan de tareas tales como vestirle o desvestirle (67,03 %), asearle o arreglarle
(63,80 %), comer (45,52 %) y bafarle o ducharle (4516 %).

5.3.2.5. Problemas que soportan las personas cuidadoras informales

El proveer de cuidados a personas con limitaciones en su autonomia puede
suponer una importante carga social para las personas cuidadoras. Por ello, en
el presente punto se observaran las cargas que deben afrontar las personas que
prestan cuidados en tres dimensiones: su salud, su esfera profesional y econdmica
y el disfrute de su ocio, tiempo libre y vida familiar. La EDAD 2008 nos proporciona
preguntas adecuadas para aproximarnos a dicha tarea.

De este modo, se puede sefialar que un 35,40 % de las personas que prestan
cuidados a las personas que padecen asmay EPOC indican que se ha deteriorado
su salud por tener que ayudar a la persona que cuida, un 17,63 % ha tenido que
ponerse en tratamiento para poder llevar la situacion, un 50,86 % se encuentra
cansada y un 31,22 % se encuentra deprimida. En total, descontando las personas
que indican que el tener que ayudar a la persona cuidada no le ha supuesto
ningun problema de salud y los casos de no respuesta a esta cuestion, un 64,7 %
de las personas cuidadoras consideran que su salud se ha deteriorado por tener
que ayudar a las personas que cuidan.

Pasando a la dimensién profesional, un 22,70 % de las personas que prestan
cuidados no pueden plantearse trabajar fuera de casa por tener que ayudar a las
personas que cuidan. Asimismo, un 1,52 % sefialan que han tenido que dejar de
trabajar, un 1011% tiene problemas para cumplir sus horarios, un 10,36 % conside-
ran que su vida profesional se ha resentido, un 771% han tenido que reducir su
jornada de trabajo y el 19,30 % consideran que tienen problemas econémicos a
consecuencia de tener que ayudar a las personas que cuidan. En total, descon-
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60,00 %
50,00 %
40,00 %
30,00% 1
20,00 % 1
[] I l:[
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Deterioro Ha tenido que ponerse Se encuentra  Se siente Otros Ninguno

de salud  en tratamiento para cansado/a deprimido/a problemas
poder llevar la situacién

Fuente: elaboracién propia a partir de EDAD 2008.

Gréfico 5.13. Problemas de salud de las personas cuidadoras principales informales.

tando las personas que indican que el tener que ayudar a la persona cuidada no
les ha supuesto ninglin problema profesional y los casos de no respuesta a esta
cuestion, un 48,47 % de las personas cuidadoras consideran que su vida profesio-
nal se ha resentido por tener que ayudar a las personas que cuidan.

40,00 %

35,00 %
30,00 %
25,00 %
20,00 %
15,00 %
10,00 %
00 % Problemas para Problemas Ningun problema
cumplir sus horarios econdémicos
25,00 %

20,00 %

15,00 %

10,00 %
5,00 % .
0,00 %

No puede plantearse Ha tenido que dejar Ha tenido que reducir Su vida profesional se
trabajar fuera de casa de trabajar su jornanda de trabajo ha resentido

Fuente: elaboracién propia a partir de EDAD 2008.

Grafico 5.14. Problemas profesionales o econémicos de las personas cuidadoras
principales informales.
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Ya en la tercera esfera considerada, un 59,57 % de las personas cuidadoras
han tenido que reducir su tiempo de ocio por tener que ayudar a las personas
que cuidan, un 45,57 % no pueden ir de vacaciones, un 40,02 % de las personas
cuidadoras no disponen de tiempo para frecuentar a sus amistades y un 31,37 %
no tienen tiempo para cuidar de otras personas como les gustaria. Asimismo, un
6,88 % de las personas cuidadoras tienen conflictos con su pareja derivados de
tener que ayudar a las personas que cuidan, un 2,49 % de las personas cuidadoras
no han podido formar una familia y un 1,57 % no han podido tener hijos. Finalmente,
3 de cada 10 personas cuidadoras (un 31,73 %) no disponen de tiempo para cuidar
de si mismas. En total, descontando las personas que indican que el tener que
ayudar a la persona cuidada no le ha supuesto ningln problema en los dmbitos
de ocio, tiempo libre o vida familiar y los casos de no respuesta a esta cuestién,
un 69,26 % de las personas cuidadoras consideran que su ocio, tiempo libre o vida
familiar se ha resentido por tener que ayudar a las personas que cuidan.

70,00 %
60,00 %
50,00 %7
40,00 %
30,00 %
20,00 %1
10,00 %
0,00 % . - " " _ N .
Reducir su No puedeirse  Nodisponede  Tiene conflictos No tiene tiempo
tiempo libre  de vacaciones tiempo para cuidar  consu pareja  para frecuentar a
de otras personas sus amistades
como le gustarfa
35,00 %
30,00 %
25,00 %
20,00 %
15,00 %
10,00 %
oo t
0,00 % | : [ — —
No tiene tiempo ~ No ha podido  No ha podido Ningun NC
para cuidar de si formar una tener hijos problema
mismo/a familia
Fuente: elaboracién propia a partir de EDAD 2008.

Gréfico 5.15. Problemas de ocio, tiempo libre o vida familiar de las personas cuidadoras
principales informales.
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En los Gréfico 516, 517 y 518 se observan los problemas de salud, profesio-
nales o econdmicos, de ocio, tiempo libre o vida familiar en funcién del nivel de
dependencia de la persona cuidada (de acuerdo con la aproximacién que se
realiza al Baremo de Valoracién de la Dependencia), observandose claramente la
asociacién entre dicho nivel y la frecuencia de problemas de salud, profesionales
y de ocio y familiares.

Las personas cuidadoras que indican que se ha deteriorado su salud en el caso
de cuidar a personas no dependientes asciende a un 19,60 %. Esta cifra aumenta
hasta el 30,81% cuando la persona cuidadora atiende a una persona dependiente
moderada, a un 43,36 % cuando atiende a una persona dependiente severa y a un
6219 % cuando atiende a una persona gran dependiente. Esta misma tendencia
puede observarse cuando la pregunta se centra en si la persona cuidadora ha
tenido que ponerse en tratamiento para poder llevar la situacién, se siente can-
sada o se siente deprimida.

NC

Ninguno

Otros problemas

. . 5104 %
Se siente deprimido/a

78,45%
Se encuentra casado/a

Ha tenido que ponerse en
tratamiento para poder
llevar la situacién

6219 %
. 43, %
Deterioro de salud SO0% 5:50%

[ Gran dependencia M Dependencia moderada W Dependencia severa [ Sin grado reconocible

Fuente: elaboracién propia a partir de EDAD 2008.

Gréfico 5.16. Problemas de salud de la persona cuidadora principal informal segun nivel
de dependencia.
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En la dimensién de problemas profesionales, las personas cuidadoras que
indican que no pueden plantearse trabajar fuera de casa en el caso de cuidar a
personas no dependientes desciende a un 13,52 %, a un 21,60 % en el caso de una
persona dependiente moderada, a un 2704 % en el caso de una persona depen-
diente severa y a un 35,27 % en el caso de una persona gran dependiente. Esta
misma tendencia puede observarse cuando la pregunta se centra en si la persona
cuidadora ha tenido que dejar de trabajar, ha tenido problemas para cumplir sus
horarios o si ha tenido problemas econdmicos.

NC

Ningulin problema
gunp 4779%

Problemas econdmicos

Problemas para cumplir sus
horarios

Su vida profesional se ha
resentido

Ha tenido que reducir
jornada de trabajo

Ha tenido que dejar de
trabajar

3527%
No puede plantearse 4%

trabajar fuera de casa 52 %

[ Gran dependencia M Dependencia moderada W Dependencia severa [ Sin grado reconocible
Fuente: elaboracién propia a partir de EDAD 2008.

Gréfico 5.17. Problemas profesionales de la persona cuidadora principal informal segun
nivel de dependencia.
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En tercer lugar, en la dimensién de problemas de ocio, tiempo libre o vida fa-
miliar, un 40,56 % de las personas cuidadoras han tenido que reducir su tiempo de
ocio cuando la persona cuidada se encontraba en la categoria de no dependiente.
Esta cifra aumentaba hasta el 57,49 % cuando la persona cuidadora atendia a una
persona dependiente moderada, 71,24 % cuando la persona cuidadora atendia a
una persona dependiente severa y a un 82,95 % cuando atendfa a una persona
gran dependiente. Asimismo, entre otras muchas respuestas de interés, resulta
significativo que, cuando la persona atendida se encontraba en la categorfa de no
dependiente, un 17,25 % de las personas cuidadoras respondian no disponer de
tiempo para cuidar de si mismas, porcentaje que subfa al 26,83 % cuando estaba en
la categoria de dependiente moderada, a un 3519 % cuando la persona cuidadora
atendia a una persona en la categoria de dependiente severay a un 5814 % cuando
la persona cuidadora atendia a una persona en la categoria de gran dependiente.

Ningln problema
9 P 33,80%

No ha podido tener hijos

No puede formar una familia

No tiene tiempo para o 5814 %
cuidarse de si mismo/a S 26,85 %

H H 6512 %
No tiene tiempo para oo T oo12%
frecuentar a sus amistades

20,00 % 35:54%

12,40 %
Tiene conflictos con su pareja

. . 60 %
No dispone de tiempo para 20,60 % 6%
: - 17,07%
cuidar a otros (hijos, personas) 9,56 %
. 66,28 %
No puede salir de 5% ’
vacaciones 25,87 % e
) ) 82,95 %
Se ha reducido su tlempo = ~537% °
libre 050 % o49%

[ Gran dependencia M Dependencia moderada M Dependencia severa [ Sin grado reconocible

Fuente: elaboracién propia a partir de EDAD 2008.

Gréfico 5.18. Problemas de ocio, tiempo libre o vida familiar de la persona cuidadora
principal informal segun nivel de dependencia.
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5.3.3. HORAS DE CUIDADO INFORMAL

Para la valoracién de las horas de cuidado informal hemos de tener en cuenta
que en la estimacién hemos aplicado varios criterios de prudencia a la informacién
procedente de la EDAD 2008, lo cual nos llevaria a una estimacién de minimos
o aproximacién conservadora a la estimacién del nimero de horas de cuidados
informales.

A la persona que padecia alguna discapacidad (o al informante en el hogar)
se le preguntaba si debido a su/s discapacidad/es la persona de referencia reci-
bia asistencia o cuidados personales y cuantas horas diarias por término medio
recibia ayuda de otras personas, excluyendo los cuidados y servicios recibidos
en centros de dfa y otros servicios profesionales. Partiendo de estas preguntas,
no consideramos objeto de analisis aquellos casos en los que los cuidados son
prestados principalmente por empleados del hogar, empleados profesionales so-
ciosanitarios, servicios sociales de las Administraciones publicas, servicios sociales
de organismos no publicos (ONG, asociaciones) o empresas privadas.

Existen casos en los que la persona que respondia a la encuesta, aunque
sefialaba que la persona con discapacidades recibia cuidados personales, no
identificaba quién le presta dichos cuidados o cuéntas horas de cuidados recibia.
Estos casos los hemos eliminado de la estimacion de las horas de cuidados infor-
males. Por tanto, centramos la estimacién de las horas de cuidados en familiares
y amigos o vecinos (hija/s, hijo/s, madre, padre, cényuge o pareja, hermana/s,
hermano/s, abuela/s, abuelo/s, nieta/s, nieto/s, nuera/s, yerno/s, otros parientes
y amigos/as o vecinos/as) y en aquellos casos en los que se refieren las horas de
cuidados personales prestados.

Asimismo, y como criterio adicional de prudencia, hemos censurado en 16
horas de cuidado diarias el nimero maximo de tiempo que por término medio
reciben las personas que presentan discapacidades. Por tanto, en aquellos casos
en los que el nimero de horas de cuidados diarios referidos superaba las 16 horas,
se censurd a 16 horas diarias el nimero méximo de horas de cuidados prestados
diarios. Aunque en principio se puede argumentar que ello puede suponer una
infraestimacién de las horas de cuidados, no parece razonable el imputar 24 horas
diarias de cuidados, toda vez que la persona cuidadora puede realizar varias ta-
reas o actividades a un tiempo (“produccién conjunta”) y que se debe considerar
un tiempo de descanso para la persona cuidadora.

Para hacernos idea del grado de intensidad que soportaban las personas
cuidadoras principales informales se debe resefiar que un 1,29 % dedicaba 1dia o
menos a la semana, un 2,01% dedicaba de 2 a 3 dias semanales, un1,51% de 4 a
5 dfas semanales y un 8777 % dedicaba de 6 a 7 dias a la semana a la prestacién
de dichos cuidados personales.
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En cuanto a las horas de cuidado diarias, el nimero medio de horas dia-
rias de cuidado es de 9,58. En el Gréfico 519 se observan las horas de cuidado
recibidas en funcién del nivel de dependencia de la persona cuidada. A mayor
grado de dependencia mayor nimero de horas de cuidado informal recibidas.
Destaca que incluso aquellas personas que recibirfan la calificacién de “no de-
pendientes” de acuerdo con el baremo precisan un notable nimero de cuidados
(6,73 horas diarias en media). Por otra parte, a pesar de estar censuradas las
horas, la media de horas de cuidados informales alcanza valores muy elevados
en personas en niveles de dependencia severa y grandes dependientes.

Total
Gran dependencia
Dependencia severa

Dependencia moderada

Sin grado reconocible

0,00 2,00 4,00 6,00 8,00 10,00 12,00 14,00

Fuente: elaboracién propia a partir de EDAD 2008.

Grafico 519. Media de horas diarias de cuidado informal principal por nivel de dependencia.

5.3.4. VALORACION DE LAS HORAS DE CUIDADO

Para la valoracién de las horas de cuidados se empleard el método del coste
de sustitucién o reemplazo. En el primer escenario (Valoracién 1), se valoran las
horas de cuidado empleando el valor medio de la hora de servicio publico de
ayuda a domicilio en Espafa de las 3 Comunidades Auténomas que menor valor
refieren: Extremadura, Cantabria y Galicia (datos referido en el Informe de las
Personas Mayores 2008 editado por el IMSERSO, Ministerio de Sanidad y Politica
Social, 2010). El valor empleado es de 7,67 euros la hora. En el segundo escenario
(Valoracién 2) se emplea el valor medio referido por el total de las CC.AA. Dicho
valor se cifra en 12,71 euros por hora de cuidado.

Las horas medias anuales de cuidados personales totales prestadas a perso-
nas que padecen asma y EPOC y tienen algun tipo de discapacidad ascienden a
3.346,20, oscilando las valoraciones monetarias medias por paciente y afio entre
los 25.665 vy los 42.520 euros.
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Las horas medias anuales de cuidado prestadas por las personas cuidadoras
principales a personas que padecen asma y EPOC vy tienen algin tipo de disca-
pacidad, estimadas a nivel poblacional, ascienden a 3.099,88, oscilando las valora-
ciones monetarias medias por paciente y afio entre los 23.776 vy los 39.399 euros.

Las horas medias anuales de cuidado prestadas por las personas cuidadoras
principales informales (amigos, vecinos o familiares) prestadas por las personas
cuidadoras principales a personas que padecen asma y EPOC vy tienen alguin
tipo de discapacidad ascienden a 3.200,76, oscilando las valoraciones monetarias
medias por paciente y afio entre los 24.550 y los 40.682 euros.

Tabla 5.7. Horas medias anuales de cuidado y valoracién media monetaria segun el
escenario de valoracién.

Media DE Media DE Media DE
Cuidado total recibido 3.346,20 | 217007 | 25.665,36 | 16.644,43 | 42.530,21 | 2758157

Cuidado recibido por

) - 3.099,88 | 200252 | 2377607 | 15.359,33 | 39.399,45 | 25.452,03
los cuidadores principales

Cuidado recibido por
los cuidadores principales | 320076 | 198903 | 24.54982 | 15.255,84 | 40.681,64 | 25.280,55
informales

Fuente: elaboracion propia a partir de EDAD 2008. Resultados condicionados a recibir al menos 1 hora de
cuidado personal.

Las horas de cuidados personales totales prestadas a personas que padecen
asma y EPOC vy tienen algun tipo de discapacidad, estimadas a nivel poblacio-
nal, ascienden a 794,25 millones, oscilando las valoraciones monetarias entre los
609193 v los 10.094,97 millones de euros.

Las horas de cuidado prestadas por las personas cuidadoras informales to-
tales prestadas a personas que padecen asma y EPOC vy tienen algun tipo de
discapacidad, estimadas a nivel poblacional, ascienden a 704,94 millones, oscilan-
do las valoraciones monetarias entre los 5.4069 y los 8959,8 millones de euros.

Las horas de cuidado prestadas por las personas cuidadoras principales
informales totales prestadas por las personas cuidadoras principales a personas
que padecen asmay EPOC vy tienen algun tipo de discapacidad, estimadas a nivel
poblacional, ascienden a 694,44 millones, oscilando las valoraciones monetarias
entre los 498118 y los 8.254,34 millones de euros.
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Tabla 5.8. Horas de cuidado total y valoracion monetaria segun el escenario de valoracién.

Horas de cuidado Valoracién 1 Valoracién 2

(millones) (millones €) (millones €)

Cuidado total recibido 794,25 6.09193 10.094,97

Cuidado recibido por las personas

) . 704,94 5.40690 895980
cuidadoras principales

Cuidado recibido por las personas

. . . 649,44 498118 8.254,34
cuidadoras principales informales

Fuente: elaboracién propia a partir de EDAD 2008.

5.4. CONCLUSIONES

El presente trabajo sefiala que las enfermedades respiratorias estudiadas
(asma, EPOC vy enfisema) representan un fuerte impacto sobre el bienestar so-
cial no solo de las personas que padecen estas enfermedades, sino también en
su entorno social y afectivo.

El principal resultado del estudio revela el nimero de horas de cuidado infor-
mal que recibe una persona con discapacidades. Asi, 2 de cada 3 personas disca-
pacitadas que presentan asma, EPOC o enfisema recibian asistencia o cuidados
personales, siendo mayoritariamente (en un 89 %) cuidados de caracter informal.

Un 8777 % de las personas cuidadoras principales informales dedicaba de 6 a
7 dfas a la semana a la prestacién de dichos cuidados personales, con un nimero
medio de horas diarias de cuidado de 9,58. Esta media se incrementa a medida
que aumenta el grado de dependencia de la persona cuidada. Ello se traduce en
3.201 horas de cuidado informal al afio (personas cuidadoras principales). Tradu-
cido a unidades monetarias, el coste de sustituir el cuidado informal por servicios
formales profesionales supondria entre desplegar unos recursos valorados entre
24.555 y 40.682 euros por persona que recibe cuidados personales.

Ademds de estos resultados generales, la Encuesta sobre Discapacidades,
Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia nos aporta informacién adi-
cional sobre el perfil de las personas discapacitadas que presentan enfermedades
respiratorias, asi como de sus personas cuidadoras. La EDAD 2008 ha encuestado
a algo méas de 2900 personas que presentan algun tipo de discapacidad y asma,
bronquitis crénica o enfisema. Utilizando el factor técnico de elevacién poblacio-
nal presente en la encuesta, la informacién recogida en la EDAD 2008 equivale a
casi 462.000 personas en Espafia. Un 42,49 % eran varones y un 57,51 % mujeres,
situdndose la edad media en 69,4 afios. En cuanto a las dimensiones méas frecuen-
tes de discapacidad, un 74,93 % de las personas presentaban una discapacidad
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de movilidad, un 62,50 % presentaban una discapacidad para desarrollar tareas
domésticas y un 58,75 % una discapacidad relativa al autocuidado.

Aplicando el Baremo de Valoracién de la Dependencia existente en el mo-
mento de realizarse la encuesta, un 64,46 % de las personas discapacitadas que
padecian asma, EPOC o enfisema no podian ser consideradas dependientes, un
14,50 % presentaban dependencia moderada, un 10,12 % presentaban dependencia
severa y un 10,92 % serfan considerados grandes dependientes.

El 66,32 % (1926 personas que representan a 310.517 en Espafia) de las personas
indicaban que recibfan asistencia o cuidados personales debido a sus discapa-
cidades, mayoritariamente por parte de personas, residentes en el hogar (2 de
cada 3). Casi un 90 % de las personas cuidadoras principales de las personas
que padecen asma, EPOC o enfisema fueron informales. El 761% de las personas
cuidadoras principales informales fueron mujeres y el 239 % hombres. La edad
media de las personas cuidadoras principales informales se situaba en 56,5 afios.

Las principales tareas que realizan estas personas cuidadoras varian en funcién
del grado de dependencia de la persona cuidada. Asi, en el caso de personas no
dependientes segun el Baremo, cubren Actividades Instrumentales de la Vida
Diaria (AIVD), como serian hacer compras, preparar comidas e ir al médico. Sin
embargo, en el caso de personas que cuidan a personas con dependencia mode-
rada, cubren necesidades relacionadas con Actividades Bésicas de la Vida Diaria
(ABVD), tales como tareas de bafarle o ducharle, vestirle o desvestirle y asearle/
arreglarle, acentudndose este patrén en el caso de personas cuidadoras que se
ocupan de personas con dependencia severa o de grandes dependientes.

Un aspecto muy relevante que se trata en el trabajo son los problemas que
afrontan las personas cuidadoras principales en tres dimensiones: salud, esfera
profesional y econdmica y disfrute del ocio, tiempo libre y vida familiar. Un 35,40 %
de las personas que prestan cuidados a las personas que padecen asma y EPOC
indican que se ha deteriorado su salud por tener que ayudar a la persona que
cuida, un 22,70 % de estas personas no pueden plantearse trabajar fuera de casa,
un 59,57 % han tenido que reducir su tiempo de ocio, un 40,02 % no disponen
de tiempo para frecuentar a sus amistades y un 31,37 % no tienen tiempo para
cuidar de otras personas como les gustarfa. Cuando relacionamos el grado de
dependencia de la persona cuidada con la frecuencia de problemas, observamos
claramente una relacién directa entre el grado de dependencia de la persona
cuidada y el porcentaje de personas cuidadoras que refieren problemas en cada
una de las dimensiones estudiadas.

Este trabajo no esta exento de limitaciones. En primer lugar, la EDAD 2008,
aunque es una excelente encuesta que proporciona una muy rica informacién
sobre las discapacidades soportadas por las personas que padecen asma, bron-
quitis crénica o enfisema, proporciona datos de corte transversal y no longitudinal.
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Ello es relevante, por ejemplo, para el estudio de las necesidades de cuidados de
una misma persona previamente y después de que le sean diagnosticadas una de
estas enfermedades o para el estudio de su evolucién y la influencia del grado de
severidad de las mismas sobre el nivel de autonomia personal.

Asimismo, dado que no es posible establecer relaciones causales entre las
enfermedades padecidas y el nimero de horas de cuidado, no es posible afirmar
que las cifras de nimero de horas estimadas de cuidado tengan su causa exclusi-
vamente en las enfermedades respiratorias estudiadas. Por tanto, en este estudio
no se puede hablar de los cuidados informales ocasionados por las enfermedades
respiratorias (asma, EPOC o enfisema), sino de los cuidados prestados a personas
que padecen alguna de estas enfermedades. Asimismo, se debe resefiar que en
las estimaciones del valor monetario de las horas de cuidado se utilizé el método
de coste de sustitucién asignando un valor Unico a la hora de cuidado y teniendo
en cuenta dos escenarios. Otra posibilidad habria sido asignar un valor diferencia-
do en funcién de la tarea realizada por la persona cuidadora. Ello no fue posible,
sin embargo, dado que aunque la EDAD 2008 indica distintas tareas principales
realizadas por parte de las personas cuidadoras, no detalla el tiempo dedicado
a cada una de las mismas.

Los resultados mostrados por este estudio sugieren que cualquier programa,
estrategia o politica de promocién de la salud y atencién a personas con limitaciones
en su autonomia no puede pasar por alto la importancia que tiene la red de apoyo
afectivo (fundamentalmente familiar, pero no exclusivamente) en Espafia, ya que en
caso contrario tropezaria constantemente con ineficiencias e inequidades que ero-
sionarfa el bienestar de los ciudadanos.

Por tanto, de los resultados de este estudio se deriva claramente que el abor-
daje integral de los cuidados de las personas dependientes exige incluir la aten-
cién al cuidador principal de dichas personas y reconocer el papel cumplido por
los cuidadores. En otros trabajos ya se han sugerido diferentes actuaciones en
este sentido (Jiménez-Martin et dl, 20m). Por otra parte, los decisores publicos y
también privados deben cobrar conciencia de que la sobrecarga que soportan
los cuidadores genera una serie de problemas en su salud, en su vida profesional
y en su tiempo de ocio y de vida familiar. Desarrollar estrategias que traten de
mitigar dichos problemas permitiria proteger la red de apoyo informal, lo cual
redundaria en mejoras del bienestar tanto de los cuidadores como probablemente
de las personas cuidadas y facilitaria la coordinacién de los servicios sanitarios,
sociales y familiares.
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Anexo I

DETERMINACION DEL NIVEL DE DEPENDENCIA

Para poder clasificar a las personas con limitaciones en su autonomia por ni-
vel de severidad, se realiza una aproximacién entre el Baremo de Valoracién de
la Dependencia y preguntas contenidas en la EDAD 2008. Nuestro objetivo es
identificar de la manera més precisa las cuatro posibles categorias de dependen-
cia: no dependiente, dependiente moderado, dependiente severo o gran de-
pendiente. Evidentemente la realizacién del trabajo de identificacion entre las
tareas consideradas en el Baremo de Valoracién y las preguntas contenidas en
las respectivas encuestas no estd exenta de ciertos supuestos simplificadores
e implica la asuncién de un cierto riesgo. No obstante, los autores del trabajo
consideran que, aun sin pretender reproducir exactamente la labor que llevaria a
cabo un evaluador profesional, los resultados obtenidos presentan el suficiente
grado de robustez y fiabilidad.

El apartado 2 del articulo 27 de la Ley de Dependencia remite a la aprobacion
de un Baremo que valore la capacidad de la persona para llevar a cabo por si misma
las actividades bésicas de la vida diaria, asi como la necesidad de apoyo y super-
vision. Dicho Baremo fue aprobado por el Real Decreto 504/2007, de 20 de abril,
por el que se aprueba el Baremo de Valoracién de la situacién de dependencia. En
el Baremo de Valoracién se conceptualizan 10 actividades divididas en 47 tareas:
comer y beber, regulacion de la miccidn/defecacion, lavarse, otros cuidados per-
sonales, vestirse, mantenimiento de la salud, transferencias corporales, desplazarse
dentro del hogar, desplazarse fuera del hogar y tareas domésticas. Ademas, para
las personas con discapacidad mental o intelectual existe una undécima actividad
con la finalidad de medir la capacidad para tomar decisiones, que se subdivide en
6 tareas adicionales.

Los pesos de las tareas varian con la edad del individuo distinguiéndose cuatro
grupos: de 3 a 6 afios, de 7a10, de 1a17 y de 18 en adelante. Ademas, para las per-
sonas con enfermedad mental o discapacidad intelectual no solo debe evaluarse
la undécima actividad relativa a la toma de decisiones, sino que ademas existen
otros pesos de las actividades distintos. Para estos individuos se calcularédn dos
puntuaciones (con los pesos de las tareas normales y con los otros especificos a
su discapacidad) y se seleccionard como puntuacién final aquella que resulte méas
beneficiosa para la persona valorada.

La puntuacion relativa al grado de dependencia se obtiene como la suma del
producto del peso de la tarea realizada con dificultad, multiplicado por el peso
de la actividad que engloba a dicha tarea y por el peso del grado de soporte
requerido. De esta forma, se considera que un individuo es “gran dependiente”
cuando obtiene entre 75 y 100 puntos, ‘dependiente severo” cuando alcanza entre
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50y 64 puntos, vy se considera “dependiente moderado” si tiene una puntuacion
comprendida entre 35y 49 puntos. Por consiguiente, si el solicitante logra una
puntuacion menor de 25 puntos, se considera que padece una discapacidad, pero
“no es persona dependiente”. Con posterioridad, la Resolucién de 29 de junio
de 2010 ha planteado una serie de cambios en la definicién de las tareas y ha
aumentado el nimero de tareas que se valoran de 52 (47+6) a 59 (51+8)*.

A la hora de aplicar el Baremo de Valoracién, se ha considerado que las per-
sonas con enfermedad mental o discapacidad intelectual son aquellas a las que
les ha diagnosticado Parkinson, sindrome de Down, autismo, paralisis cerebral,
demencia tipo Alzheimer, otras demencias, esquizofrenia, depresién, trastorno
bipolar, o que han sufrido accidente cerebrovascular o dafio cerebral adquirido.

En algunos casos, la informacién de la EDAD 2008 no permite alcanzar el
mismo nivel de precisién que el Baremo de Valoracion. Por ejemplo: la actividad
‘comer y beber” aparece desglosada en 4 tareas en el Baremo de Valoracién,
pero con la informacién de la EDAD 2008 solo se puede saber si el individuo es
capaz de “llevar a cabo las tareas de comer y beber”. Lo mismo sucede con las
actividades de “lavarse’, “realizar otros cuidados corporales” y “vestirse”. En otros
casos en que no existfa una coincidencia total se ha buscado la tarea méas parecida.
Por ejemplo: “pedir ayuda ante una urgencia” se ha identificado con “utilizar el
teléfono’, mientras que “decidir sobre la alimentacién diaria” y “sobre los habitos
de higiene personal” se ha identificado con “llevar a cabo tareas sencillas”. En la
Tabla 59 se muestra con detalle la comparacién entre el Baremo de Valoracién
para mayores de 3 afios y la EDAD 2008 tanto en lo que se refiere a la compara-
cién de las tareas como a los grados de supervisién o apoyo.

* Por ejemplo: la actividad “cambiar y mantener las posturas del cuerpo’, que antes estaba
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compuesta por 5 tareas, ahora se desglosa en 8 al habérsele afiadido “permanecer sen-
tado’, “permanecer de pie" y “‘cambiar el centro de gravedad mientras se esta acostado’;
en la actividad “lavarse” se ha afiadido “abrir y cerrar grifos”; la tarea “desplazamientos
vinculados al autocuidado” se ha desglosado en “desplazamientos para vestirse”, “‘despla-
zamientos para comer’, “desplazamientos para lavarse’; la tarea “relaciones interpersona-
les" aparece ahora desglosada en “decidir sus relaciones interpersonales con personas
conocidas” y “decidir sus relaciones interpersonales con personas desconocidas”.



Tabla 5.9. Comparacién entre el Baremo de Valoracién de la Ley de Dependencia
(personas de 3y més afios) y la informacién de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia
Personal y Situaciones de Dependencia (EDAD 2008).

Baremo de Valoracién | EDAD 2008
18 o
. 18 afos
afos y .
. y mas
mas
Comer y beber 16.8(10) Comer y beber 16.8(10)
Reconocer y/o alcanzar Llevar a cabo las tareas
. R 0.25 1
los alimentos servidos de comer y beber
Cortar o partir la comida
0.20
en trozos
Usar cubiertos para llevar
. 0.30
comida a la boca
Acercarse el recipiente 025
de bebida a la boca :
Higiene personal relacionada Higiene personal relacionada
e 5 14.8(7) e 2 14.8(7)
con la miccién/defecacién con la miccién/defecacién
Acudir a un lugar adecuado 0.20 Controlar las necesidades 050
_ o realizar las actividades
Manipular la ropa Ol15 relacionadas con la miccién
Adoptar y abandonar la postura 0.30 Controlar las necesidades 0.50
adecuada o realizar las actividades
Limpiarse 035 relacionadas con la defecacién
Lavarse 8.8(8) Lavarse 8.38(8)
Abrir y cerrar grifos 015 Lavarse o secarse las diferentes 1
Lavarse las manos 0.20 partes del cuerpo
Acceder a la bafiera, ducha
L 015
o similar
Lavarse la parte inferior
0.25
del cuerpo
Lavarse la parte superior
0.25
del cuerpo
Realizar otros cuidados 20(2) Realizar otros cuidados 20(2)
corporales : corporales }
) Realizar los cuidados bésicos
Peinarse 0.30 1
del cuerpo

(Continda en la siguiente pdgina)

123



Baremo de Valoracién EDAD 2008
18 -
- 18 aiios
afios y 2
2 y mas
mas
Cortarse las ufias 015
Lavarse el pelo 0.25
Lavarse los dientes 0.30
Vestirse n9n.6) Vestirse n9(M.6)
Reconocer vy alcanzar la ropa : :
Y P 015 Vestirse y desvestirse 1
y el calzado adecuados
Calzarse 010
Abrocharse botones o similar 015
Prendas de la parte inferior
0.30
del cuerpo
Prendas de la parte superior
0.30
del cuerpo
Mantenimiento de la salud 29(1) Mantenimiento de la salud 29(1)
. : ) . Cumplir las prescripciones
Solicitar asistencia terapéutica 015 . Ap P P 0.25
médicas
Aplicarse las medidas Evitar situaciones de peligro en
o 010 . . 0.50
terapéuticas recomendadas la vida diaria
Evitar riesgos dentro 0 ,
vt 'esg 0.25 Utilizar el teléfono 0.25
del domicilio
Evitar riesgos fuera del domicilio | 0.25
Pedir ayuda ante una urgencia 0.25
Cambiar y mantener 0.4(2) Cambiar y mantener 0.4(2)
la posicién del cuerpo : la posicién del cuerpo ’
Cambiar de tumbado a sentado :
010 Cambiar de postura 0.30
en la cama
Cambiar de sentado en una silla Mantener el cuerpo en la misma
. 010 .y 0O.70
a estar de pie posicion
Cambiar de estar de pie a estar
. O.10
sentado en una silla
Transferir mientras sentado 010
Transferir mientras acostado 010
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(Continda en la siguiente pdgina)




Baremo de Valoracién EDAD 2008
18 ~
& 18 afios
afos y a
. y mas
mas
Cambiar el centro de gravedad 090
mientras se estd acostado ’
Permanecer sentado 015
Permanecer de pie 015
8. | Desplazarse dentro del hogar 12.3021) | 8. | Desplazarse dentro del hogar | 12.30122)
Desp\azamientos para vestirse 0.25 0.35
Desplazamientos para comer 015 )
- Desenvolverse con normalidad
Desplazamientos para lavarse 010 en el cuarto de bafo
Desplazamientos no vinculados
. 0.25
al autocuidado
Elementos comunes
de habitaci 0.0 . 0.65
€ 1as habitaciones Desenvolverse en la cocina, otras
Estancias comunes habitaciones, terraza o patios (*)
L . (o]
de la vivienda habitual 5
9. | Desplazarse fuera del hogar 122029) | 9. | Desplazarse fuera del hogar 12.2(12.9)
Acceder al exterior del edificio 0.25 o 0.25
Moverse fuera de su vivienda,
De‘s.p\Aazarse alrededor del 025 en el portal, ascensor y escaleras
edificio
Realizar desplazamientos
. 0.20 0.45
cercanos en entornos conocidos
) ; Moverse fuera de su vivienda
Realizar desplazamientos cercanos A
: 015 (subir/bajar la acera, cruzar
en entornos desconocidos ) "
la calle, identificar calles)
Realizar desplazamientos lejanos 016
en entornos conocidos ’
Realizar despl. lejanos en 005 Usar medios de transporte como 030
entornos desconocidos ) pasajero ’
10. | Tareas domésticas 8(8) |10.| Tareas domésticas 8(8)
Preparar comidas 0.45 Preparar comidas 0.45
Organizar, hacer y trasladar
Hacer la compra 0.25 0.25
las compras
- . o Ocuparse de las tareas
Limpiar y cuidar la vivienda 0.20 0.30

de la casa

(Continda en la siguiente pdgina)
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Baremo de Valoracién EDAD 2008
18 ~
& 18 afios
afos y a
. y mas
mas
Lavar y cuidar la ropa 010
11. | Tomar decisiones (5.4) | n. | Tomar decisiones (15.4)
Decidir sobre alimentacién diaria | 0.20 Llevar a cabo tareas sencillas 0.30
Dirigir los héabitos de higiene 010
personal )
Decidir sus relaciones
interpersonales con personas 0.20 Relaciones interpersonales 0.30
conocidas
Decidir sus relaciones
interpersonales con personas Q10
desconocidas
Disponer su tiempo y sus .
b mpo'y 015 Llevar a cabo tareas complejas 0.40
actividades cotidianas
Uso de servicios a disposicion
R 0.05
del publico
Planificar los desplazamientos
0.0
fuera del hogar
Gestionar el dinero del
010

presupuesto diario

Fuente: elaboracion propia a partir de la Resolucién de 29 de junio de 2010, de la Secretaria General

de Politica Social y Consumo, por la que se publica el Acuerdo del Consejo Territorial del Sistema para
la Autonomia y Atencién a la Dependencia sobre modificacién del Baremo de Valoracién de la situacion
de dependencia establecido en el Real Decreto 504/2007, de 20 de abril.

Los pesos de las actividades entre paréntesis solo son aplicables a las personas con discapacidad intelectual,
enfermedad mental o afectaciones en su capacidad precepto-cognitiva.
(*) En el caso de personas institucionalizadas se considera que esta tarea es “desenvolverse en la habitacién
y zonas comunes’.
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Tabla 5.10. Comparacién entre la informacién sobre los grados de apoyo entre
el Baremo de Valoracién de la Ley de Dependencia y la Encuesta de Discapacidad,
Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia (EDAD 2008).

Coeficiente |

Baremo de Valoracién

Supervisién/preparacion: solo
es necesario que otra persona

EDAD 2008

Recibe asistencia

090 repare los elementos necesarios Nivel de dificultad cuando recibe asistencia:
prepare - sin dificultad/poca dificultad
para realizar la actividad
Asistencia fisica parcial: ) ) )
se requiere que |ztra ersona Recibe asistencia
090 duiers g P Nivel de dificultad cuando recibe asistencia:
colabore fisicamente "
T . dificultad moderada
en la realizacién de la actividad
Asistencia fisica maxima: ) ) A
se requiere que otra persona Recibe asistencia
095 4 N P Nivel de dificultad cuando recibe asistencia:

le sustituya en la realizacién
de la actividad

dificultad severa

Asistencia especial:

los transtornos de
comportamiento y/o problemas
percepto- cognitivos dificultan
la prestacién de apoyo de otra
persona

Tiene enfermedad mental o discapacidad
intelectual
Recibe asistencia

Nivel de dificultad cuando recibe asistencia:

no puede realizar la actividad
La persona a la que cuida no colabora
o se resiste cuando le ayuda con esa labor

Fuente: elaboracion propia a partir de la Resolucién de 29 de junio de 2010, de la Secretaria General

de Politica Social y Consumo, por la que se publica el Acuerdo del Consejo Territorial del Sistema para
la Autonomfa y Atencién a la Dependencia sobre modificacién del baremo de valoracién de la situacion
de dependencia establecido en el Real Decreto.
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