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RESUMEN

Calidad de vida en el paciente con EPOC oxigenodependiente y su relacion con la sobrecarga
del cuidador.

Mendoza B.I.A, UMF.80, De la Torre O.S, H.G.R.No.1 Chacon V.P. UMF 80, Gomez A.C,
CIBIMI, Morelia, Mich.

INTRODUCCION: La enfermedad pulmonar obstructiva cronica (EPOC) es un trastorno
caracterizado por obstruccion de las vias aéreas, progresiva, no reversible, incapacitante. La
medicina actual, ha logrado aumentar la esperanza de vida en los pacientes con Enf. Como
¢ésta, pero ahora, existe conflicto entre cantidad y calidad de vida; ademas la dependencia
parcial o total, de una persona que colabora en su cuidado, acompafiamiento y cumplimiento
terapéutico: Cuidador, generalmente integrante de la familia, desencadena también
disfuncion en su vida.

OBJETIVO: Conocer la calidad de vida de los pacientes con EPOC que son Oxigeno
dependientes y su relacion con la sobrecarga del cuidador.

MATERIAL Y METODOS: Descriptivo, observacional, transversal, retrospectivo. Se
realizd en 64 pacientes adscritos al programa ADEC del HGR No.1 IMSS Charo, Mich.,
aplicando cuestionario de Calidad de Vida en los pacientes con EPOC: “CAT?, cuyo
resultado clasificaba a los pacientes como pacientes con: Impacto bajo o medio/alto; ademas
se calificé la disnea con escala MMRC, se realiz6 espirométria y la aplicacion de Test de
Zarit abreviado al cuidador de los pacientes, catalogaba al cuidador con ausencia de
sobrecarga (<17ptos.) O sobrecarga intensa (>17 ptos).

RESULTADOS: Se evaluaron 64 pacientes y 64 cuidadores, obteniéndose 2pacientes
(1.6%) con bajo impacto en su calidad de vida y que 62 pacientes (96.9 %) que presentan
impacto medio alto en su calidad de vida. Referente a los cuidadores 29 (26.2%) tienen
ausencia de sobrecarga y 35 (27.3%) tienen sobrecarga.

CONCLUSIONES: La calidad de vida del paciente con EPOC oxigeno dependiente esta
afectada e influye con el grado de sobrecarga de su cuidador.

Palabras clave: EPOC, calidad de vida, cuidador.



ABSTRACT

Quality of life in patients with COPD dependent oxygen and its relationship with carer
burden.

Mendoza B.I.A, UMF.80, De la Torre O.S, H.G.R.No.1 Chac6én V.P. UMF 80, Gomez A.C,
CIBIMI, Morelia, Michoacan.

INTRODUCTION: Chronic obstructive pulmonary disease (COPD) is not reversible,
disabling disorder characterized by airway obstruction, progressive. Modern medicine has
managed to increase life expectancy in patients with Enf. Like this, but now there is a
conflict between quantity and quality of life; in addition the partial or total dependence, a
person who helps care, support and treatment adherence: carer, usually a member of the
family dysfunction also triggers in your life.

OBJECTIVE: To determine the quality of life of patients with COPD who are oxygen
dependent and their relationship with caregiver burden.

MATERIALS AND METHODS: Type of Study Descriptive, observational, transversal,
retrospective. It was performed in 64 patients assigned to the program ADEC del HGR No.1
IMSS Charo, Mich., applying Quality of Life questionnaire in patients with COPD, "CAT2"
the result of which classifies patients as patients with: low or medium / high impact; MMRC
also dyspnea scale described, spirometry and test applying abbreviated Zarit caregiver of
patients was conducted, cataloged the caregiver with no overhead or severe overload.
RESULTS: 64 patients and 64 carer were evaluated, obtaining that 2 patients (1.6%) have
low impact on their quality of life and 62 patients (96.9%) have higher average impact on
their quality of life. Regarding caregivers 29 (26.2%) have no overhead and 35 (27.3%) are
overloaded.

CONCLUSIONS: The quality of life of patients with COPD is oxygen dependent and
influences affected the degree of overload caregiver.

KEYWORDS: COPD, quality of life, caregiver.
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ABREVIATURAS

Atencion domiciliaria del enfermo crénico

COPD Assessment Test (Test de evaluacion de EPOC)
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Escala de Disnea Modificada de la British Medical Reserch

Councial
Presion parcial de Oxigeno

Volumen Espiratorio Maximo en el primer Segundo



GLOSARIO

Calidad de vida: percepcion que cada individuo tiene de su posicidon en la vida, en el
contexto del sistema cultural y de valores en que vive y en relacion con sus metas,
expectativas, estandares y preocupaciones.

Cuidador: personas que habitualmente se encargan de ayudar en las Actividades Basicas de
la Vida Diaria a personas (mayores, enfermas o discapacitadas) que no pueden desempenar
estas funciones por si mismas. Normalmente, se trata de un familiar cercano (la inmensa
mayoria mujeres) que, ademas de proporcionar los cuidados necesarios que aseguren a la
persona en situacion de dependencia una calidad de vida adecuada, debe continuar realizando
las labores propias del mantenimiento del hogar.

Disnea: Dificultad respiratoria que se suele traducir en falta de aire. Deriva en una
sensacion subjetiva de malestar que frecuentemente se origina en una respiracion deficiente,
englobando sensaciones cualitativas distintas variables en intensidad.

EPOC: La enfermedad pulmonar obstructiva cronica es una enfermedad comun, prevenible
y tratable, que se caracteriza por una limitacion del flujo aéreo persistente, generalmente
progresiva y asociada a una reaccion inflamatoria exagerada de las vias aéreas y del
parénquima pulmonar frente a particulas y gases nocivos, que no es completamente
reversible. Las exacerbaciones y comorbilidades influyen importantemente en la gravedad
de la enfermedad".

Espirometria: Serie de pruebas respiratorias sencillas, bajo circunstancias controladas, que
miden la magnitud absoluta de las capacidades pulmonares y los volimenes pulmonares y la
rapidez con que éstos pueden ser movilizados (flujos aéreos). Los resultados se representan
en forma numérica fundamentados en calculos sencillos y en forma de impresion grafica.
Existen dos tipos fundamentales de espirometria: simple y forzada.

Hipoxia: Estado de deficiencia de oxigeno en la sangre, células y tejidos del organismo, con
compromiso de la funcién de los mismos.

Sobrecarga de cuidador: Cuadro plurisintomatico que suele afectar y repercutir en todas

las esferas de la persona cuidador.
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INTRODUCCION

EPOC

La enfermedad Pulmonar obstructiva cronica es uno de los problemas en salud
publica relevantes por su impacto en mortalidad, discapacidad y calidad de vida, es
potencialmente mortal. Es mas que una "tos del fumador".

La principal causa asociada a EPOC es el humo del tabaco (fumadores activos y
pasivos). Afios previos, la EPOC era mas una enfermedad prevalente en el sexo masculino,
pero debido al aumento del consumo de tabaco entre las mujeres de los paises de ingresos
elevados, ademds de mayor riesgo de exposicion a la contaminacion del aire ambiente, la
utilizacion de combustibles s6lidos en la cocina y la calefaccion etc. en la actualidad afecta
casi por igual a ambos sexos.

Se calcula que hubo 64 millones de personas con EPOC en el 2004 y que en el 2005
murieron por esta causa mas de 3 millones de personas, lo cual representa un 5% de todas
las muertes registradas ese afio. Aproximadamente un 90% de las muertes por EPOC se
producen en paises de bajos y medianos ingresos como en México, donde también ya es un

problema de salud.

La EPOC no es curable, pero puede ser prevenible y ya que existen tratamientos que
pueden retrasar su progresion, aunque la disponibilidad de opciones terapéuticas para esta,
varia segun los recursos.

Se prevé que, en ausencia de intervenciones para reducir los riesgos, y en particular la
exposicion al humo del tabaco, las muertes por EPOC aumenten en mas de un 30% en los
proximos 10 afos.

La lucha contra la EPOC debe formar parte de las actividades generales de
prevencion y control de las enfermedades cronicas en todos los paises, hay que promover la
sensibilizacion acerca de esta epidemia mundial y asi crear ambientes mas saludables,

reducir el riesgo de padecer esta enfermedad cronica incapacitante.



ANTECEDENTES

La enfermedad pulmonar obstructiva cronica (EPOC) es una enfermedad
inflamatoria, se caracteriza por obstruccion persistente al flujo aéreo por lo general
progresiva y parcialmente reversible. Esta limitacion estd asociada a una reaccion
inflamatoria pulmonar exagerada frente al humo del tabaco y. Puede estar o no acompafiada
de sintomas (disnea, tos y expectoracion), exacerbaciones, efectos extrapulmonares y

enfermedades concomitantes ',

Los datos historicos hacen referencia a la aparicion de la EPOC desde el siglo XVI.
Hipocrates no utilizaba este término para los pacientes que presentaban: tos, expectoracion,
disnea y sibilancias, sino el de “asma” para todas las entidades en las que el paciente
mostraba falta de aire. En aquella época empezd a hablarse del enfisema (de emphysao,
soplar dentro), vocablo empleado para designar la presencia de aire dentro de los tejidos.
En el siglo XVII y con base en los estudios de autopsias, se conocieron las entidades que

actualmente denominamos con el término de EPOC?.

En el siglo XVIII, la escuela francesa relaciond los hallazgos clinicos con las
descripciones patologicas. Se desarrolld el método auscultatorio con el estetoscopio
disefiado por el médico parisino HT Laennec, se introdujo el término de “obstruccion
bronquial”, se establecieron las diferencias entre bronquitis y enfisema; se describieron las
manifestaciones tipicas de estas enfermedades pulmonares (tos, expectoracion y disnea) y

se fundaron las bases de la especialidad de neumologia®.

En 1789 Antoine L. Lavoisier descubre y da nombre al oxigeno y se llevan a cabo
las primeras aplicaciones terapéuticas. La oxigenoterapia se convirtié en medida terapéutica
habitual hasta después de la Primera Guerra Mundial, tras los conocimientos adquiridos en
los soldados gaseados. También se introdujo el término de “espirometria” (medida del

aliento o de la respiracion).



El invento del espirdmetro se atribuye a John Hutchinson (1811-1861); las
aportaciones de Tiffenau y Pinelli permitieron objetivar la obstruccion bronquial en forma
reproducible y practica. Aunque otros investigadores, antes y después de él también
contribuyeron al desarrollo de la espirometria, Robert Tiffeneau, describe los parametros
espirométricos, su relacion con la edad y la severidad de los trastornos ventilatorios, asi

como las alteraciones en bronquitis, enfisema y asma, entre otros®.

La primera llamada de atencion sobre EPOC ocurri6é en 1952, cuando una niebla de
smog cubrio la ciudad de Londres el 5 de diciembre de 1952, muriendo aproximadamente
4,000 personas afectadas de bronquitis. En la tltima década del siglo XX destacan varios
hechos; por una parte, las sociedades neumoldgicas de los paises desarrollados ofrecen a
los médicos normas de tratamiento, diagnostico y prevencion de la EPOC para unificar y
mejorar conductas en la atencion a estos pacientes; trasciende socialmente informacion
sobre los efectos nocivos del tabaco y otros factores de riesgo (humo de lefia y la exposicion
a gases) y su relacion estrecha con las enfermedades pulmonares cronicas; se incrementan
los estudios sobre el impacto econdémico y costos sociales de la EPOC. Los avances
recientes son la unificacion de los lineamientos mundiales instituidos por la Iniciativa
Global para el Diagnostico, Tratamiento y Prevencion de la Enfermedad Pulmonar
Obstructiva Cronica (siglas en inglés, GOLD), que tiene como finalidad unificar criterios

sobre la enfermedad®.

EPIDEMIOLOGIA

A lo largo de las Ultimas décadas la enfermedad pulmonar obstructiva cronica
(EPOC) estd despertando un interés creciente, ocupa los primeros cinco lugares de
morbilidad y mortalidad en el mundo y su prevalencia en personas mayores de 40 afios de
edad es més del 10%’8. A pesar de la complejidad para medir su prevalencia, se puede

afirmar que en muchos paises desarrollados estd aumentando, que es mayor en fumadores
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que en exfumadores, en individuos de - mas de 40 afios de edad y es mayor en hombres que

en mujeres; sin embargo, el perfil etario estd cambiando, y si bien antes se consideraba a la

EPOC como una enfermedad de los fumadores viejos, actualmente los datos
muestran una alta prevalencia de la enfermedad en edad laboral, donde el 70% de los
pacientes son menores de 65 afios. De acuerdo al estudio PLATINO * en poblaciones con
personas mayores de 60 afios, se podria tener una prevalencia que oscila en un rango de

18.4% (la mas baja, en México) a 32.1% (la mas alta, en Uruguay).

En Me¢éxico, como en otros paises de Latinoamérica, la EPOC permanece
subdiagnosticada y sin ser reconocida como un problema de salud publica. La prevalencia
calculada para México por el estudio PLATINO y de acuerdo al criterio GOLD es de 7.8%
en personas mayores de 40 aflos de edad'®. Al igual que en otros estudios internacionales, la
prevalencia es mucho mayor en hombres (11%) que en mujeres (5.6%), se incrementa
considerablemente con la edad (18.4% en personas > de 60 afios versus 4.5% en personas de
50 a 59 afios) y al nimero de cajetillas fumadas (15.7% en personas que han fumado 10
cajetillas/ano versus 6.3% cuando se fuma < 10 cajetillas/afio); En los datos de la Encuesta
Nacional de Gasto en los Hogares (Engasto 2014), en México, cada persona fumadora gasta
en promedio una suma aproximada de cinco mil 200 pesos en la compra de cigarrillos.

Por su parte, el Conadic estima que en nuestro pais, cada una de las personas que es
identificada como fumadora activa, consume, también como promedio anual, siete cigarrillos
al dia, es decir, un aproximado de 127 cajetillas de 20 cigarros cada una, al afo.

Se estima también que en México hay alrededor de 11 millones de personas que son
“fumadoras pasivas” es decir, seres expuestos al humo del cigarro que consumen sus
familiares y que les genera afecciones que van desde las mas leves, hasta problemas cronicos
como el asma, diversos cuadros de bronquitis y afecciones respiratorias agudas, hasta

diversos tipos de cancer.!
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FACTORES DE RIESGO

El tabaco es el factor de riesgo mas importante para desarrollar EPOC, la eliminacién
del habito tabaquico es la medida mas eficaz en la prevencion de esta enfermedad y tiene
un impacto determinante en la reduccion de la mortalidad'?. Una proporcion de casos de
EPOC ocurre en personas que no han fumado nunca. Entre estas personas no fumadoras, el
tabaquismo pasivo es un factor de riesgo que se ha implicado en la patogenia de la EPOC.
Diversos estudios observacionales han demostrado que el tabaquismo pasivo se asocia a un
mayor riesgo de EPOC, aunque los resultados entre los diversos estudios disponibles son
discordantes'* 4. En paises en desarrollo como México, es también un problema de salud
en las mujeres por la exposicion cronica a humo de lefia que origina dafio pulmonar. Para
las mujeres expuestas a mas de 200 horas/afo (indice que resulta de multiplicar el nimero
de horas expuesta al dia, por los afios de haber estado expuesta al humo de lefia) el riesgo

de tener EPOC es 75 veces mayor que en las mujeres sin esta exposicion'>.

FISIOPATOLOGIA

Los cambios en EPOC provocan anormalidades fisioldgicas correspondientes que

normalmente se vuelven evidentes primero con el ejercicio y después en reposo.

Los cambios caracteristicos de la enfermedad incluyen hipersecrecion del moco,
disfuncion ciliar; provocada por la estimulacion de las glandulas secretoras de moco
crecidas y numero incrementado de células caliciformes por mediadores inflamatorios
como leucotrienos, proteinasas y neuropéptidos. Las células epiteliales ciliadas
experimentan metaplasia escamosa llevando a un deterioro de los mecanismos de
depuracion mucociliar; limitacién del flujo de aire e hiperinflacion pulmonar, debido a
remodelacion, fibrosis y estrechamiento de vias respiratorias pequefias que producen
obstruccion de las vias aéreas fijas y en consecuencia incremento de las resistencias de las

vias respiratorias'®.
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Los sitios con limitacion al flujo de aire con EPOC son las vias aéreas conductoras
mas pequefias, que constituyen un pequeiio porcentaje de la resistencia total de las vias
respiratorias. Pero en pacientes con EPOC la resistencia total de las vias aéreas inferiores,
se duplica y la mayoria del incremento es debida a un gran incremento en las resistencias
de las vias aéreas periféricas. Otro cambio fisiologico dado por la enfermedad y como
consecuencia de los anteriores son las anormalidades del intercambio de gases, que genera
hipoxemia y mas tarde hipercapnia, la desigualdad entre la relacion V/Q es el mecanismo
principal detras de la hipoxemia en la EPOC, independiente de la etapa de la enfermedad;
como resultado a la limitacién progresiva del flujo de aire y a la destruccion enfisematosa
del lecho capilar pulmonar, ocurre desarrollo de hipertension pulmonar, a menor tolerancia
al Ejercicio, a disfuncion del musculo esquelético, osteopenia, depresion, disfuncion
neurocognitiva, policitemia y sobre todo a inflamacion sistémica lo que promueve la
arterioesclerosis y enfermedad cardiovascular (cor pulmonale), empobreciendo el

diagndstico e incrementando el riesgo de muerte'”.

Los sintomas tipicos de la EPOC son disnea, tos y expectoracion. La disnea
constituye el sintoma principal, aunque puede ser percibida de forma desigual,
especialmente en los pacientes de mayor edad. Con frecuencia los pacientes adaptan su
nivel de actividad fisica para reducir los sintomas. La disnea aparece en las fases mas
avanzadas de la enfermedad y se desarrolla de forma progresiva hasta limitar las actividades

de la vida diaria'®. Existen varios instrumentos de medida de la disnea.

La disnea es el sintoma mas frecuente y, a veces, el Gnico sintoma de los pacientes
con EPOC. Por lo tanto, su tratamiento es fundamental para el correcto seguimiento de estos
pacientes'®. Se define como la sensacién subjetiva de falta de aire o dificultad para respirar.
Engloba multiples sensaciones, cualitativa y cuantitativamente diferentes, que explican la
heterogeneidad con la que puede expresarse este sintoma, que se puede presentar en otras

enfermedades no respiratorias y en personas sanas. En la Enfermedad Pulmonar Obstructiva
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Cronica (EPOC), generalmente, se presenta en estadios avanzados, cuando hay un dafio
pulmonar importante. Su presencia con el esfuerzo suele ser el primer sintoma por el cual
consultan los pacientes. La disnea en la EPOC, a diferencia de otras enfermedades
prevalentes de la via aérea, como el asma, es progresiva y es el sintoma mas relevante por

su naturaleza invalidante, que condiciona la calidad de vida de los pacientes?®22.

Hoy contamos con instrumentos estandarizados, sencillos para auto aplicarse, que
permiten evaluar rdpidamente los sintomas (disnea) y calidad de vida. Para evaluar la disnea

se puede usar, entre otras, la escala del Consejo de Investigacion Médica.

La version modificada se identifica por sus siglas en inglés (mMRC de «Modified
Medical Research Council») 2°, constituye un elemento de medida con buena correlacion

con la gravedad y la supervivencia.

Otro instrumento para medir sintomas y calidad de vida es el Cuestionario de
Evaluacion de EPOC, que se conoce como «CAT»** (de las siglas en inglés, COPD
Assessment Test). Esta es una prueba de evaluacion integral de sintomas y calidad de vida
de la EPOC. El CAT cuenta con 8 reactivos de medicion unidireccional que evalua el dafio
del status de salud en la EPOC. Este instrumento ha sido traducido y validado en diferentes
lenguas y correlaciona con el Cuestionario de San Jorge de Calidad de Vida, que fue usado

con anterioridad para evaluar calidad de vida en pacientes con EPOC?.

Para el diagnostico de EPOC, se requiere la presencia de un factor de riesgo,
sintomas (puede o no tener) y espirometria (indispensable, siempre utilizando el VEF1 pos
broncodilatador, teniendo una relacion VEF1/CVF <70% pos broncodilatador se hace el

diagnostico de EPOC) 2%,
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Las guias de tratamiento para la enfermedad pulmonar obstructiva cronica de GOLD
y ALAT, sugieren que el tratamiento para esta enfermedad debe estar basado en la
prevencion y disminucion de los sintomas (especialmente la disnea); en reducir la
frecuencia y severidad de las exacerbaciones; mejorar la calidad de vida y la capacidad de

ejercicio. Ambas guias estan estrictamente apegadas a evidencias cientificas.

Para una mejor compresion y seguimiento, estas guias se han dividido en 4
intervenciones diferentes que son angulares o prioritarias y son las intervenciones que todo
paciente con EPOC debe tener. Se incluyen en ellas al tratamiento para Dejar de fumar, los
broncodilatadores y los esteroides inhalados. Estas deben complementarse con un programa
educativo, aunque sea breve y en el consultorio. Incluye también vacunacion para prevenir

influenza y neumococo y rehabilitacion'.

Las intervenciones en la enfermedad avanzada y al final de la vida incluyen el
oxigeno, la ventilacidon mecanica no invasiva, la cirugia de reduccion de volumen pulmonar

y el trasplante pulmonar y los cuidados paliativos.

La oxigenoterapia continua a domicilio, es un tratamiento que mejora el sintoma de
la disnea y ademas ha demostrado que incrementa la supervivencia en pacientes con EPOC

con cuadros de insuficiencia respiratoria®’?’.

También parece reducir el numero de
exacerbaciones y hospitalizaciones y mejorar la capacidad de esfuerzo y la capacidad vital

respiratoria®.

La prescripcion de oxigeno debe ser de al menos 16 horas al dia. El flujo de oxigeno
durante el suefio debe asimismo adecuarse para conseguir una Optima correccion de la

desaturacion sin provocar hipercapnia.
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Podemos afirmar lo siguiente respecto a la oxigenoterapia domiciliaria, que a largo
plazo mejora la supervivencia de un grupo seleccionado de pacientes con EPOC con
hipoxemia grave (PaO2 arterial , menos de 55 mmHg)?, sin embargo los beneficios de la
oxigenoterapia tiene una fase inicial de adaptacion la cual comiinmente es limitante tanto
para el paciente como para la familia, la dependencia de la terapia de oxigeno genera
ansiedad, depresion, situaciones que influyen en la calidad de vida de estos pacientes
manifestaciones extrapulmonares de la enfermedad como es la: pérdida de peso,

desnutricion, anemia, enfermedad cardiovascular, osteoporosis, intolerancia a el ejercicio.

EVALUACION MULTISISTEMICA Y PRONOSTICO

La EPOC es una enfermedad multisistémica ya que tiene ademas manifestaciones
extrapulmonares tales como: pérdida de peso, desnutricion, anemia, enfermedad
cardiovascular, osteoporosis, intolerancia a el ejercicio; todo médico debera asegurarse de
realizar una evaluacion inicial integral del paciente en donde se midan variables pulmonares
y extrapulmonares. Es asi como la determinacion del VEF1, en conjunto con la evaluacion
de la disnea medida con la escala MMRC, el indice de masa corporal, y la capacidad de
ejercicio (medida a través de una caminata de 6 minutos), han permitido determinar el
componente pulmonar y sistémico. Cabe destacar ademas que estos pardmetros en su
conjunto permitieron elaborar un indice prondstico de la enfermedad, este indice se
denominé BODE. Este indice ha presentado mayor precision para predecir mortalidad que
medir el VEF1 en forma aislada. Con este indice (BODE), a mayor puntuacién obtenida,

peor pronostico’”

El evento clinico mas relevante en la EPOC es la exacerbacion (crisis, recaida o
agudizacidn), porque tiene impacto sobre los sintomas, la funcion pulmonar, la capacidad
fisica, la calidad, la esperanza de vida y porque ademas la exacerbacion es el evento que

mas incrementa los costos de la enfermedad'.
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En los ultimos afios, la definicién propuesta por Rodriguez-Roisin ha sido
consistente con otras y es también la que refiere la estrategia GOLD: «Cambio agudo de la
situacion clinica basal del paciente mas alla de la variabilidad diaria, que cursa con aumento
de la disnea, tos, y la expectoracion o expectoracion purulenta, o cualquier combinacion de
estos sintomas, y que precisa un cambio en el tratamiento habitual». Cada exacerbacion se

asocia a mayor deterioro en el intercambio gaseoso y, por ende, a mayor hipoxemia>'.

La Guia GOLD 2011 presenta puntos enfocados sobre todo a sintomas y
exacerbaciones, refiere indispensable el uso de la espirometria para diagnodstico, considera
la evaluacion de sintomas y riesgo de exacerbaciones, la disnea y la calidad de vida
relacionada a la salud dirigen los cambios en el tratamiento; en cuanto a las exacerbaciones
el punto de corte es >0 igual a 2 exacerbaciones /afio, define el uso de corticoesteroides
inhalados; habla de la rehabilitacion pulmonar y mantenimiento de actividad fisica; ademas
también especifica la busqueda activa de comorbilidades para que estas sean tratadas
apropiadamente, por lo anterior se clasifica a los pacientes con EPOC segun la asociacion

entre sintomas, espirometria y exacerbaciones/aio (anexol )

La EPOC no es una enfermedad curable, pero existen tratamientos que pueden

retrasar su progresion’?.

CALIDAD DE VIDA

El uso de la nocion “‘calidad de vida’’ en medicina no excede las dos décadas. La
idea de “‘calidad de vida’’ comenzo a usarse como un complemento o correccion a la de
sobrevida en los enfermos oncoldgicos. Posteriormente su uso se habria extendido a
enfermos cronicos, como una manera de recuperar el punto de vista del paciente frente al
del médico (Leplege y Hunt 1997). A partir de alli hubo una explosion de instrumentos de
medida de la calidad de vida (Gill y Feinstein 1994)%.
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Calidad de vida se define por la organizacién mundial de la salud como “la
percepcion que cada individuo tiene de su posicion en la vida, en el contexto del sistema
cultural y de valores en que vive y en relacién con sus metas, expectativas, estandares y

preocupaciones”>*,

La medicina de hoy en dia estd cambiando en el sentido de que actualmente es
importante conocer cOmo se siente el paciente, y no como los médicos creemos que deberian
sentirse en funcion de las medidas objetivas obtenidas. Estamos asistiendo a una mayor
individualizacion de los objetivos terapéuticos, centrandonos en aspectos mas relacionados

con la calidad de vida y no s6lo con la supervivencia.

El interés médico en la calidad de vida viene motivado por el hecho de que el

paciente, no sélo desea vivir, sino vivir con las mejores condiciones posibles de salud*?.

Como seres sociales nuestra salud depende sustancialmente de un intercambio
interpersonal favorable en términos de recompensas materiales o emocionales. Por ello, las
perspectivas sicoldgicas de la calidad de vida nos recuerda que la persona individual no es

el objetivo exclusivo de la medicina®.

La calidad de vida depende de muchos otros factores ademas de la salud, por lo cual
algunos investigadores prefieren usar en estos casos el término “Calidad de vida relacionada
a la salud” (CVRS) (Health-Related Quality of Life). En los tltimos afios la medicion de la
CVRS se ha convertido en la medida estdndar en ensayos clinicos para evaluar la
efectividad de intervenciones que vayan mas alla de las medidas epidemiologicas
tradicionales de mortalidad y morbilidad. La calidad de vida se ha entendido como el grado
de satisfaccion o insatisfaccion que sienten las personas con varios aspectos de la vida, pues

incluye un amplio rango de conceptos personales y sociales*®. Cuando se relaciona con la
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salud, la calidad de vida se refiere a las dimensiones fisica, psicoldgica y social de la salud,
la cual puede ser influida por las experiencias de la persona, sus creencias, sus expectativas
y sus percepciones’’. Por lo tanto, es un término multidimensional en el que se integran
buen funcionamiento fisico, adecuada existencia psicosocial y de roles, ademas de

percepciones sobre el estado de salud®®.

La utilidad en la medicina del concepto CV se ha sefialado como relevante por
diversos investigadores para: a) la planificacion de la atencion a la salud con base en las
necesidades de una poblacion, b) la evaluacion de resultados en ensayos clinicos y en la
investigacion sobre los servicios de salud y c) para elegir las mejores decisiones en cuanto

a la distribucion de recursos (Albrecht & Fitzpatrick, 1994)%.

Para evaluar la CV existen diferentes técnicas, de las mas utilizadas son la entrevista
personal y los cuestionarios. Estos ultimos se componen de un niimero determinado de
preguntas o items que se contestan mediante respuestas dicotdmicas en rangos sumativos
de Likert (donde se ofrecen diferentes posibilidades para manifestar el grado de acuerdo
con el enunciado) o escalas analogicas *!.La utilizacion de instrumentos de CV facilitan la
evaluacion clinica al agregar informacion adicional, en especial en enfermedades cronicas
ya que nos pueden permitir hacer una evaluacion en cada una de las intervenciones médicas

que se realizan en los pacientes.

Entre los instrumentos actuales que permiten evaluar la calidad de vida se encuentra
el cuestionario respiratorio CAT (COPD Assessment test) que ha sido desarrollado para
medir el impacto de la EPOC en la calidad de vida del paciente, permitiéndole a los
pacientes describir sus sintomas con mas precision. El cuestionario puede ser
autoadministrado o heteroadministrado seglin el deseo del paciente; contiene 8 items, de los
cuales los pacientes leian dos declaraciones de cada elemento, una que describe lo mejor y
la otra lo peor de los casos, y deciden en qué parte de la escala (0-5) se encuentran. Las

puntuaciones para cada uno de los 8 items se suman para dar, marcador final individual
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(minimo 0, maximo 40), que es una medida del impacto global de la condicion de vida del
paciente, <10: Impacto bajo de la EPOC (La mayoria de dias son buenos; la enfermedad
impide al paciente hacer una o dos cosas que queria realizar; tos varios dias a la semana)
>10: Impacto medio/alto. Las calificaciones de los elementos individuales dentro del
cuestionario proporcionan una idea de la influencia relativa que los diferentes componentes

de la EPOC tienen sobre su impacto global en la vida del paciente.

Otro instrumento, la escala de disnea modificada de la British Medical Reserch
Councial (mMRC), cuantifica la disnea en base a una entrevista dirigida o cuestionario
autoadministrado con una escala de 5 puntos: consta de 5 niveles. No tiene puntos de corte.
A mayor grado, menor tolera. Constituye un elemento de medida con buena correlacion con
la gravedad y con la supervivencia del paciente. El Test CAT y la escala MMRC ya
mencionados, entre otras, estdn validadas y consideradas en el contexto de evaluacion de

calidad de vida de las guias GOLD 2011,

La adaptacion de este tipo de instrumentos facilita la participacion del paciente en la
adecuacion de su tratamiento, aun en aquellos pacientes en los que por su complejidad exista
un margen terapéutico estrecho *!. También la ansiedad y la depresién es comun en las
personas que padecen EPOC y por medio es estos cuestionarios nos es posible identificar
estos estados psicologicos que influyen negativamente en el tratamiento y calidad de vida

de los pacientes.

Entre las variables que se han encontrado asociadas con depresion y ansiedad en
pacientes con EPOC, destacan la discapacidad fisica, la oxigenoterapia cronica
domiciliaria, el bajo IMC, la disnea cronica grave, el FEV1, 50%, la baja calidad de vida,
comorbilidades asociadas, el hecho de vivir solo, el ser mujer, el tabaquismo activo y la
clase social baja****. Estudios y autores, coinciden en que la calidad de vida estd muy

deteriorada en los pacientes con EPOC.
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Respecto al paciente con EPOC, el componente perceptivo (conocer la opinion de
las personas afectadas, sus preocupaciones y preferencias), la adherencia y cumplimiento

terapéutico han ganado protagonismo recientemente**.

En muchas ocasiones esta percepcion no queda reflejada en los marcadores
funcionales que se emplean para monitorizar la enfermedad. Por ello se han disefiado
herramientas para obtener esta informacion, bien a través de los cuestionarios de calidad de

vida®.

El campo de la medicion de la Calidad de Vida Relacionada con la medicina no solo
€s promisorio, sino necesario, y que en el futuro se deberan hacer esfuerzos mayores por
incorporar este tipo de medidas en la planeacion y evaluacion de los
Servicios de salud que permitan promover la mejor calidad de vida posible, recordando la

frase del Filosofo Francis Bacon:

“El oficio de la medicina no es sino tocar la curiosa arpa que es el cuerpo

Humano y restituirle su armonia’*.

CUIDADORES

Los cuidadores son las personas que no pertenecen a ninguna institucion sanitaria ni social
y que cuidan a personas no auténomas que viven en su domicilio*”- También es aquella
persona que asiste o cuida a otra afectada de cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o
incapacidad que le dificulta o impide el desarrollo normal de sus actividades vitales o de sus

relaciones sociales*®.
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La sobrecarga de los cuidadores es otro aspecto relevante en el estudio de pacientes
con EPOC, pacientes con total o parcial dependencia; el paciente, su cuidador y su familia
se enfrentan a el diagnostico de una enfermedad no curable, viéndose envueltos en un
evento catastrofico que modifica de una vez y para siempre la percepcion de la propia

vida y las expectativas futuras en el entorno personal, social, profesional, familiar, etc®.

Los procesos cronicos relacionados con la enfermedad que han derivado de la
pérdida parcial o total de la capacidad del auto cuidado por parte del propio individuo,
generalmente requiere del apoyo de la familia, para suplir dichos cuidados®’. Esta tarea es
llevada a cabo generalmente en el seno de la familia, lo cual supone un grado elevado de
responsabilidad y exigencia; lo que a su vez, conlleva en si misma, una fuente de estrés y
malestar emocional por parte del cuidador principal y de los demas miembros de la familia;
siendo las consecuencias mas graves en la salud fisica y psiquica, como la depresion y los
Trastornos psicosomaticos’!. Sin embargo, la actividad de cuidar a un familiar también
conlleva a una experiencia emocional positiva y muy satisfactoria; lograndose establecer

vinculos de apoyo de reafirmacion de la fraternidad entre cuidador-cuidado™.

El cuidado informal de la salud se ha convertido en una de las areas relevancia para
los profesionales de la salud, siendo el cuidador primario, objeto de estudio y de atencion
clinica por la carga derivada de la responsabilidad de asumir el rol en el cuidado del familiar

con procesos cronicos y/o en situacion de envejecimiento’?.

Resulta importante realizar investigaciones que permitan establecer la magnitud de
estos problemas en nuestro medio, para que nos permita conocer las dimensiones del mismo
y los factores que se asocian para que se puedan adoptar medidas efectivas que ayuden a

estos pacientes y a familiares a sobrellevar de una mejor forma su enfermedad®*>’.
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La EPOC es un problema mucho mayor de lo que se creia, cada vez son mas las
personas afectadas por esta enfermedad y sus complicaciones. No so6lo es una enfermedad
sino un sindrome ya que presenta manifestaciones extrapulmonares, vigentes como causas

predominantes de morbimortalidad.

Debido a la moderna terapéutica implementada en las enfermedades, sean o no
curables como es el caso de la EPOC, la esperanza de vida ha aumentado en el ser humano;
pero pese a esto no conocemos bien si para los pacientes, el vivir mas se relaciona con tener

calidad de vida.

Tener una enfermedad crénica y progresiva, sin cura hasta el momento, no quiere
decir que estos pacientes no merezcan vivir en las mejores condiciones, debemos identificar
las situaciones que "afectan a la calidad de vida de los pacientes” ya que esto puede causar
que se presenten exacerbaciones e ingresos hospitalarios frecuentes, que no sélo generan
altos costos a las instituciones de salud, sino también a la familia, porque cuando un
integrante de la familia estd enfermo, se incrementan sus demandas y muchas veces el
acceso al soporte sanitario es pobre, viéndose la familia en la necesidad de cubrir estas
deficiencias; pero ademas la familia con un enfermo crénico, tiene gran impacto emocional
sobre todo en su cuidador, condicionado por la aparicion de multiples temores, miedos
derivados no solo del hecho de enfrentarse a la muerte de su ser querido, sino de su
sufrimiento, de la duda de si es capaz de cuidarle de forma adecuada; el cuidador realiza un
sobreesfuerzo fisico y emocional que puede afectar importantemente su salud y la de su

entorno (resto de integrantes de la familia).
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En los pacientes con EPOC la terapia con oxigeno a parte del abandono del tabaco
es lo unico que ha demostrado mejoria en la evolucion natural de la enfermedad pero la
dependencia del mismo genera efectos psicologicos en los pacientes y los cuidadores
llegados a expresar segin algunas revisiones como un claro sentido de pérdida. En base a

lo anterior nos hacemos la siguiente pregunta:

JCudl es la calidad de vida en los pacientes con EPOC oxigenodependiente y su relacion

con sobrecarga del cuidador?
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JUSTIFICACION DEL ESTUDIO

Conforme ha transcurrido el tiempo y se ha dado paso al habito de fumar por igual
entre hombres y mujeres, la industrializacion de los paises, que exponen a las poblaciones
a inhalacion de polvos, gases, humos y otras sustancias quimicas, la EPOC se ha
considerado un problema de gran magnitud asociado a estos factores. Se le atribuyen al
EPOC en el 2005 mas de 3 millones de muertes al afio; en México se considera una

prevalencia general en el 2005 de 7.8%, se preve sea la 3ra. Causa de mortalidad en el 2030.

Esta investigacion sirve para identificar la calidad de vida de los pacientes con EPOC
dependientes de oxigeno y como se relaciona con la sobrecarga de su cuidador. De dicha
investigacion se benefician médicos de atencion primaria al identificar, la calidad de vida
de los pacientes que padecen dicha patologia y sus cuidadores, éstos ultimos dedicados a
brindar apoyo, acompafamiento, cuidado de sus enfermos, dejando de lado sus propias
necesidades y requerimientos, lo cual contribuye con deterioro en su dimension emocional,
social, espiritual incluso fisica. Médicos de 2do., 3er. nivel también se benefician de esta
investigacion, para conocer qué es lo que opina el paciente de las condiciones de vida que

tienen al someterse a esquemas terapéuticos y dietéticos implementados.

Los profesionales de la salud deben contribuir a mejorar la calidad de vida cuando
surge un problema de salud que dificulta la independencia en las actividades de vida diaria
y la continua realizacién como personas.

Es una investigacion completamente factible ya que se cuentan con los recursos necesarios,
con ella mostraremos la situacion real con evidencia de cudl es la calidad de vida tiene los
pacientes con EPOC que dependen de oxigeno y la de su cuidador y probablemente se pueda
actuar, orientar y dar pie a realizar algunas otras investigaciones que ayuden a nuestros

pacientes y a sus familiares a sobrellevar de la mejor manera su enfermedad.
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HIPOTESIS

La calidad de vida en los pacientes con EPOC que dependen de oxigeno se ve

afectada y esto a su vez se relaciona con el grado de sobrecarga de su cuidador.
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OBJETIVOS

OBJETIVO GENERAL

Evaluar la calidad de vida de los pacientes con EPOC que son Oxigenodependientes y

su relacion con la sobrecarga del cuidador

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

* Evaluar la calidad de vida en base a los sintomas de los paciente con EPOC

oxigenodependiente, segun el cuestionario CAT.

* Valorar el grado de disnea del paciente con EPOC oxigeno dependiente.

* Determinar saturacion de Oxigeno mediante oximetria de pulso.

e Identificar las comorbilidades asociadas con EPOC.

» Conocer la relacion que existe entre la calidad de vida y el resultado de la FEV1 en

el paciente con EPOC oxigenodependiente.

* Mostrar la sobrecarga del cuidador segiin el Zarit
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MATERIAL Y METODOS

TIPO DE ESTUDIO

* Tipo de investigacion: Observacional
* Tipo de disefio: Transversal

* Tipo de analisis: Descriptivo

*  Temporalidad: Retrospectivo

UNIVERSO

Pacientes con diagnostico de EPOC de 45-89 afos que tengan o no espirometria

previa, que se les suministre oxigeno domiciliario, registrados en el programa ADEC del

HGRI.

CRITERIOS DE INCLUSION

* Derechohabientes del IMSS, adscritos a UMF de Morelia, Michoacan y que

acuden al HGR 1 ambos sexos de 45-89 afios.

*  Con diagnostico de EPOC con o sin espirometria previa oxigenodependientes

» Registrados en el programa ADEC del HGR1

» Pacientes y cuidadores que acepten participar y que firmen consentimiento

informado.

CRITERIOS DE NO INCLUSION

. Pacientes con patologia pulmonar distinta al EPOC que utilicen oxigeno.

CRITERIOS DE EXCLUSION

* Encuestas no contestadas al cien por ciento.

» Pacientes que durante el estudio no deseen continuar
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DESCRIPCION DE VARIABLES

Variable Independiente:

e Pacientes con Enfermedad Pulmonar Obstructiva Cronica.

Variables dependientes:

* (alidad de vida del paciente

* Sobrecarga del cuidador
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OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

Variable Definicion conceptual Definicion Tipo de Unidad de medicién
Operacional variable
EPOC(enfermedad Trastorno pulmonar] Se considera tiene la enfermedad,| Cualitativa 1. Tiene EPOC
pulmonar obstructiva caracterizado  por la| cuando ya se ha realizado el oxigenodependiente
cronica) obstruccion de las vias| diagndstico médico, por sintomas y|
oxigenodependiente aéreas  progresiva ¢/ parametros paraclinicos|
irreversible. (espirometria)
1. Tiene EPOC
Calidad de vida Percepcion que tiene unlSe valora calidad de vida como| Cualitativa
CAT? individuo de su posicion/impacto bajo de EPOC o impactoDicotomica 1. Impacto bajo
en la vida, en el contextojmedio/alto, de acuerdo a la suma del
del sistema cultural, dejtotal de las respuestas otorgadas por el 2. Impacto medio/alto
valores en que vive y en|paciente en el cuestionario de calidad
relacion con sus metas,/de vida (CAT?) interpretindose los
expectativas, estandares yjresultados de acuerdo a puntuacion|
preocupaciones como: 1. <10: mayoria de dias buenos|
Y 2.>=10: mayoria de dias malos
Edad Atfios de vida del paciente| Se tomara la edad en afios Cuantitativa| Afios
desde su nacimiento cumplidos. discreta
Genero Género biologico con el| Segln genero bioldgico de Cualitativa 1. Femenino
que nace un individuo  pacimiento: Femenino y Masculino dicotomica 2. Masculino
Disnea Sensacion subjetiva de| Se considera con < grado de Cuantitativa
falta de aire o dificultaddisnea y con > grado de disnea si el
para respirar. Ipaciente presenta dificulta para
respirar de acuerdo a la puntuacion 1. Grado 0
de la escala de disnea (MMRC) se 2. Grado 1
interpreta como: 3. Grado2
e  Grado 0. Disnea con 4. Grado3
5. Grado 4

actividad fisica intensa

. Gradol. Disnea al andar
rapido o subir una cuesta
poco pronunciada

. Grado 2. incapacidad de

andar al mismo paso que
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otras personas de su
misma edad

. Grado 3. Disnea que
obliga a parar antes de
100 m, a pesar de caminar]
a su paso y terreno llano

. Grado 4. Disnea al
realizar minimos
esfuerzos de la actividad
diaria como vestirse o que|

le impide salir de su

domicilio

FEV1 Relacion entre Volumen Se valora la relacion entre el Cuantitativa |[Porcentaje
Espiratorio Maximo en el | volumen espiratorio forzado en el
primer Segundo (FEV1 o | primer minuto y la capacidad vital
VEMS) y la Capacidad forzada mediante una prueba con 1. Ligera
Vital Forzada (FVC). un instrumento especial 2. Moderada

(espirdmetro)y cuyo resultados se 3. Grave
interpreta como: 1. Ligera> 80%, 2. 4. Muy grave
Moderada 50%-79% , 3. Grave

30%-50% , 4. Muy grave< 30%

Oximetria de pulso Técnica para medir la] Técnica que mide indirectamente | Cuantitativa | En porcentaje
saturacion de oxigeno en lajla cantidad de O2 circulante en .. Normal
sangre de una persona. sangre mediante un aparato médico

(oximetro) Se interpreta como: 1. 2 Hipoxia
INormal >90%, 2. con Hipoxia <89%

Comorbilidades Presencia de uno o mas| Se considerara cuando el paciente o| Cualitativa

asociadas enfermedades, Ademas dellffamiliares conocen si tiene otra 0. NINGUNO
Trastorno primario. (s) enfermedad (es) como: 1. DM2

e DM2 2. HAS

e HAS 3. ICC

e ICC 4.  DM2/HAS

. Y sus asociaciones 5. DM2/ICC
6.  DM2/HAS/ICC
7. HAS/ICC
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Tos Expulsion  subita,| Se considera sin o con expulsion subita de aire de los Cualitativa
ruidosa de aire de lospulmones de acuerdo a respuesta del paciente en NUNCA
pulmones cuestionario de calidad de vida (CAT) : NUNCA, RARA RARA VEZ
IVEZ, ALGUNAS VECES, BASTANTES VECES, CASI ALGUNAS
SIEMPRE, SIEMPRE. VECES
BASTANTES
VECES
CASI
SIEMPRE
SIEMPRE
NUNCA
. . . . . L. RARA VEZ
Flema Sensacion deSe considera sin o con sensacion de mucosidad de acuerdo| Cualitativa
: . . . . . ALGUNAS
mucosidad de la respuesta del paciente en cuestionario de calidad de vida
VECES
nariz y/o garganta |(CAT): NUNCA, RARA VEZ, ALGUNAS VECES,
BASTANTES
BASTANTES VECES, CASI SIEMPRE, SIEMPRE.
VECES
CASI
SIEMPRE
SIEMPRE
Disnea Sensacion subjetival Se considera sin o con sensacion de falta de aire de| Cualitativa NUNCA
de falta de aire ofcuerdo a respuesta en cuestionario de calidad de vidaj RARA VEZ
dificultad para CAT): NUNCA, RARA VEZ, ALGUNAS VECES, ALGUNAS
respirar. IBASTANTES VECES, CASI SIEMPRE, SIEMPRE. VECES
BASTANTES
VECES
CASI
SIEMPRE
SIEMPRE
. . . . . . o NUNCA
Opresion [Molestia o sensacion| Se considera sin o con sensacion de falta de Cualitativa
- . . . . RARA VEZ
toracica fandmala presente enjmolestia toracica de acuerdo a respuesta del paciente en
= ) ALGUNAS
la region de torax . . . .
cuestionario de calidad de vida (CAT) : NUNCA, RARA| VECES
situada por encima de
VEZ, ALGUNAS VECES, BASTANTES VECES, CASI BASTANTES
diafragma.
IEMPRE, SIEMPRE. VECES
CASI
SIEMPRE
SIEMPRE
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Limitacion| Sensacion de dificultad para Se considera sin o con limitacion fisica en| Cualitativa NUNCA
fisica realizar actividades fisicas en sujsu domicilio de acuerdo a respuesta del RARA VEZ
doméstica | casa [paciente en cuestionario de calidad de vida ALGUNAS
(CAT): NUNCA, RARA VEZ, ALGUNAS VECES
IVECES, BASTANTES VECES, CASI BASTANTES
SIEMPRE, SIEMPRE. VECES
CASI SIEMPRE
SIEMPRE
Limitacion| Sensacion de dificultad para Se considera sin o con limitacién fisica| Cualitativa
fisica fuera| realizar actividades fisicas fueralfuera de su casa de acuerdo a respuesta del NUNCA
de casa de su [paciente en cuestionario de calidad de vida RARA VEZ
casa (CAT): NUNCA, RARA VEZ, ALGUNAS ALGUNAS
VECES, BASTANTES VECES, CASI VECES
SIEMPRE, SIEMPRE. BASTANTES
VECES
CASI SIEMPRE
SIEMPRE
Insomnio |Dificultad para iniciar o mantener |Se considera sin o con dificultad para| Cualitativa
el suefio conciliar el suefio de acuerdo a respuesta en| NUNCA
cuestionario de calidad de vida (CAT): RARA VEZ
INUNCA, RARA VEZ, ALGUNAS VECES, ALGUNAS
IBASTANTES VECES, CASI SIEMPRE, VECES
SIEMPRE. BASTANTES
VECES
CASI SIEMPRE
SIEMPRE
NUNCA
. . . . - . RARA VEZ
Cansancio | Es la falta de fuerzas después de| Se considera sin o con sensacion de falta de| Cualitativa
. . . ALGUNAS
realizar un esfuerzo fisico,lenergia de acuerdo a respuesta en
. . . . . . VECES
intelectual o emocional cuestionario de calidad de vida (CAT) :
BASTANTES
INUNCA, RARA VEZ, ALGUNAS VECES,
VECES
IBASTANTES VECES, CASI SIEMPRE,
CASI SIEMPRE
SIEMPRE
SIEMPRE

33




Cualitativa 1. Sin sobrecarga
2. Con sobrecarga
Sobrecarga| Situacion de las personas fisicas| Se considera ausencia | de sobrecarga o intensa
del determinada por sus relaciones dejobrecarga intensa cuando el cuidador
cuidador | familia, provenientes defesponde al cuestionario y de acuerdo a la
matrimonio o de parentesco, quepuntuacion final del cuestionario (Zarit) Se
establece ciertos Derechos y nterpreta como: 1. Ausencia de sobrecarga
deberes. 16 ptos y 2. Sobrecarga intensa >17 ptos.
Escala Escala para valorar grado de| Se considera el grado de disnea de acuerdo| Cualitativa 0. Disnea actividad
disnea a si: 0. es solo ante actividad fisica intensa, fisica
MMRC
1. disnea al andar muy rapido o en una 1. Disnea en cuesta
cuesta arriba, incapacidad de andar al arriba
mismo paso que otras personas de su 2. Incapacidad de andar
misma edad, 3. disnea que obliga a parar al mismo paso que
antes de 100 m, disnea a minimos otras personas de
esfuerzos misma edad
3. Disnea que obliga a
parar antes de 100 m
4. Disnea a actividades

de vida diaria
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ESTIMACION DEL TAMANO DE LA MUESTRA

N
1+Né )

Donde:

n : Es el tamano de la muestra a obtener

N : Poblacion finita o nimero de casos
e : Error de estimacion que estd en condiciones de aceptar

Segtn censo de poblacion derechohabiente N = 180 pacientes con EPOC positivo

dependientes de oxigeno.
El error que estamos dispuestos a tolerar es de un 10 % (0.10) en error de muestreo entre

entrevistar a los 180 derechohabientes y el tamafio que arroje la formula de calculo.

Sustituyendo en la formula * queda:

180
n=
1+180(0.10)?

o_ 180
1+180(0.01)

180
1+1.8

N=64.28

n=64 Derechohabientes a entrevistar de turno matutino y vespertino
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METODOLOGIA

Para el paciente:

Previa autorizacion del comité de investigacion, el investigador principal acudio al
servicio de ADEC del HGRI1 en donde se recabaron los datos de 64 pacientes (Direccion,
teléfono), posteriormente el investigador se comunicaba con los familiares y/o el pacientes
para concertar una cita y acudir a su domicilio, tras firmarse consentimiento informado, se
aplicaba cuestionario respiratorio CAT (COPD Assessment test) que ha sido desarrollado
para medir el impacto de la EPOC en la calidad de vida del paciente, permitiéndoles
describir sus sintomas con mas precision. El cuestionario fue autoadministrado o
heteroadministrado segtin el deseo del paciente; este contiene 8 items, de los cuales los
pacientes leian dos declaraciones de cada elemento, una que describia lo mejor y la otra lo
peor de los casos, y decidian en qué parte de la escala (0-5) se encontraban. Las
puntuaciones para cada uno de los 8 items se suman para dar, marcador final individual
(minimo 0, maximo 40), que es una medida del impacto global de la condicion de vida del
paciente, <10: Impacto bajo de la EPOC (La mayoria de dias son buenos; la enfermedad
impide al paciente hacer una o dos cosas que queria realizar; tos varios dias a la semana)
>10: Impacto medio/alto. Las calificaciones de los elementos individuales dentro del
cuestionario proporcionan una idea de la influencia relativa que los diferentes componentes

de la EPOC tienen sobre su impacto global en la vida del paciente.

También se investigd la gravedad de la disnea con la escala de disnea modificada de la
British Medical Reserch Councial (mMRC). La cuantificacion de la disnea con esta escala
se basa en una entrevista dirigida o cuestionario autoadministrado con una escala de 5
puntos: consta de 5 niveles. No tiene puntos de corte. A mayor grado, menor tolera.
Constituye un elemento de medida con buena correlacion con la gravedad y con la

supervivencia
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Se determiné saturacion de Oxigeno mediante oximetria de pulso y se interrogd sobre

factores predisponentes para padecer la enfermedad y comorbilidades asociadas.

Se realiz6 medicion de FEV 1 con un espirometro portatil.

El Test CAT, la escala MMRC y la prueba de FEV1 estan validadas y consideradas en

el contexto de evaluacion de calidad de vida de las guias GOLD 2011.
Para el cuidador:

Una vez firmada la carta de consentimiento informado se recolectaron datos generales
en la Hoja de recoleccion de datos generales para el cuidador. Ademas se aplicaba
cuestionario Zarit a los cuidadores de los pacientes para medir la sobrecarga subjetiva de
los cuidadores, este es un cuestionario que cuenta con dos versiones validadas, uno es la
version original, que cuenta con 22 items relacionados con las sensaciones del cuidador
cuando cuidan a otra persona cada uno de los cuales se punt@ian en un gradiente de
frecuencia que va desde 1(nunca) 5 (casi siempre) El cuestionario lo respondera el cuidador
de manera personal. Este cuestionario explorara diferentes campos: la sensacion de
sobrecarga experimentada por el cuidador se asocia con los items 1, 3, 8, 9, 14, 16, 18 y 22.
El abandono del autocuidado tanto en temas de salud como autoimagen se asocia con los
items 2-10. La vergiienza ante la presencia o comportamiento del familiar enfermo se asocid
con los items 4-13. La irritabilidad ante la presencia del familiar se asocia con el item 5. El
miedo por los cuidados o el futuro del familiar se asocia con los items 7-19. La pérdida de
rol social y familiar al tener que asumir el rol de cuidador se asocia con los items 6, 11, 12,
17. La alteracion de la economia a causa de la enfermedad del familiar se asocia con el item
15. Por ultimo, el sentimiento de culpabilidad generado por no hacer lo suficiente, se asocia
con los items 20-21. Las preguntas tienen 5 posibles respuestas (nunca, rara vez, algunas
veces, bastantes veces, casi siempre), que puntiian de 1 a 5, y con un rango de 22 a 110 en

la puntuacion total, y que establece los diferentes grados de sobrecarga en funcion de la-
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Puntuacién obtenida: ausencia de sobrecarga (<46), sobrecarga ligera (47-55) y sobrecarga

intensa (> 56).

El cuestionario Zarit abreviado fue la version que se aplicé a los cuidadores de los
pacientes en nuestro estudio, solo cuenta con 7 items, en el que cada respuesta obtiene una
puntuacion de 1-5, después se suma el puntaje, obteniendo un resultado entre 7 y 35 puntos.
Este resultado clasifica al cuidador en ausencia de sobrecarga (<l6puntos) y sobrecarga

intensa (>17puntos), asociada a mayor morbimortalidad del cuidador.
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ANALISIS ESTADISTICO

Inicialmente se procedera a efectuar un analisis de fiabilidad para los instrumentos
utilizados en el presente trabajo (CAT y Zarit) de manera global, mediante el Alpha de

Cronbach. Seguidamente se reconfirmara por el método de mitades (Spearman-Brown).

Se uso de la estadistica descriptiva con media = desviacion estandar para el tipo de variables
continuas, y para las discretas o cualitativas nominales su frecuencia con su respectivo

porcentaje.

El estadistico de contraste que se empleara serd en base al tipo de distribucion de los datos

sean estos paramétricos o no parametricos.

Para asociar las variables con la espirometria se utilizara el estadistico “G” o razén de

Verosimilitud (Likelihood Function) no paramétrico.

El procesamiento computacional de los datos se hara con el paquete estadistico para las

ciencias sociales (SPSS Ver. 20.0). Las cifras estadisticamente significativas seran cuando
P_valor<0.05.
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ASPECTOS ETICOS

Los procedimientos realizados en este estudio estan acorde con las Normas Eticas, el
Reglamento de la Ley General de Salud en materia de investigacion clinica para la salud
como también de la Declaracion de Helsinki asi como cddigos y normas Internacionales

vigentes para las buenas practicas en la investigacion clinica.

Ademas de todos los aspectos en cuanto al cuidado que se deben tener con la seguridad y
bienestar de los pacientes se respeta cabalmente los principios contenidos en el Cédigo de

Nuremberg, la Declaracién de Helsinki, el Informe Belmont.

Se considerara como principio basico el respeto, dignidad y proteccion al individuo, asi
como su derecho de autonomia al tomar decisiones informadas, buscando siempre el
beneficio del paciente respetando sus derechos de continuar en el estudio realizado o

retirarse del mismo, conforme sea su bienestar
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RESULTADOS

Se estudiaron 64 pacientes con diagnostico de EPOC oxigenodependientes, adscritos
al programa ADEC del HGR1 Charo; de los cuales el 39.1% fueron del género masculino
y 60.9 % del género femenino. Fig.1.
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La media de edad encontrada en la poblacion estudiada es de 73.30+/- 11.53 afios;
en rango de edad de 49-89 afios, siendo entonces el paciente de menor edad, de 49 afios
mientras que el de mayor edad fue 89 afios, presentandose con mayor frecuencia pacientes
de 89 afios; los factores de riesgo mas asociados a padecimiento de esta enfermedad se

presentan en Tabla I.

TABLA 1. FACTORES DE RIESGO ASOCIADOS A EPOC

Frecuencia Porcentaje%
TABAQUISMO 27 42.2
TABAQUISMO PASIVO 4 6.3
EXPOSICION A BIOMASA 21 32.8
TABAQUISMO PASIVO Y EXP.BIOMASA 5 7.8
TABAQUISMO Y EXP.BIOMASA 7 10.9
Total 64 100.0

En cuanto a la escala de MMRC (Escala Modificada del Medical Research Council)
para evaluacion de disnea: No se obtuvieron pacientes con grado 0 (disnea sélo ante actividad
fisica muy intensa);por los que todos presentaron algin grado de disnea, teniendo el 3.1%
(2personas) con disnea al andar répido (grado 1); el 17.2% (11) disnea al andar al mismo
paso que otras personas de su misma edad (grado 2); 42.2% (27) disnea que obliga a parar
antes de los 100 m, a pesar de caminar a su paso y en terreno llano (grado 3) y por ultimo el
37.5% (24) es para el grado 4, disnea la realizar minimos esfuerzos de la actividad diaria

como vestirse o que impiden al paciente salir de su domicilio. Fig.2.
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Referente a la identificacion de saturacion de oxigeno, mediante oximetria de pulso
encontramos que el mayor nimero de pacientes cursé con hipoxia (Sat02<89%),
representando el 68.75%, mientras que el 31.25%, 20 pacientes, sin hipoxia
(Sato02>90%); con una media de 84.81+/-4.6, con 77% de saturacidon de oxigeno como cifra
minima presentada y 94% como cifra de saturacion maxima del total de la muestra; se registro
una Saturacion de O2 de 82% como moda, ya que 11 pacientes presentaron la misma

determinacion de oxigenacion.Fig.3.
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Al realizarse el estudio de fiabilidad de las escalas de medicion, obtuvimos mediante
el empleo de Alpha de Cronbach una puntuacion de 0.616 y por el método de mitades de
0.416 para los 8 reactivos en general de la escala de Calidad de Vida (CAT), mientras que
para la Escala Zarit para sobrecarga de su cuidador, se obtuvo 0.691 por medio de alpha de

Cronbach y de 0.663 por el método de mitades.

En relacion a las enfermedades asociadas a nuestros pacientes, se encuentra que 14
pacientes, el 21.9% ,no presenta ninguna enfermedad de las preguntadas intencionalmente, y
que cominmente se asocian a EPOC; 9 pacientes (14.1%) presentan Diabetes mellitus; 5
pacientes, correspondiente al 7.8%, con Insuficiencia cardiaca; 12 pacientes (18.8%),

asociados a enfermedad Hipertensiva Crdnica; de los pacientes que tienen mas de una
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enfermedad asociada , se encuentran el mayor nimero con: Diabetes Mellitus e Hipertension
arterial, 9 pacientes(14.1%);DM2 e ICC asociadas, 4 pacientes(6.3%); DM?2 e Insuficiencia
cardiaca, 3 pacientes y por ultimo de los cuales tienen DM2, HAS E ICC, en numero de 8§,

representando el 12.5%. Tabla II.

TABLA II. COMORBILIDADES ASOCIADAS A EPOC

COMORBILIDADES FRECUENCIA PORCENTAJE
NINGUNA 14 21.9%
DIABETES MELLITUS 9 14.1%
HIPERTENSION ARTERIAL 12 18.8%
INSUF. CARDIACA 5 7.8%
DM2/HAS 9 14.1%
DM2/ICC 3 4.7%
DM2/HAS/ICC 8 12.5%
HAS/ICC 4 6.3%

TOTAL PACIENTES 64 100%

*DM2.DIABETES MELLITUS, **HAS.HIPERTENSION ARTERIAL, ***ICC INSUF. CARDIACA,

Al revisarse si existia alguna relacion entre las comorbilidades y la calidad de vida
de los pacientes, encontramos el mayor nimero de pacientes, 13 que no presentaban ninguna
enfermedad y sin embargo tenian impacto medio/alto en su calidad de vida, s6lo un paciente
sin comorbilidades con impacto bajo; el resto se distribuyd de la siguiente forma, pacientes
con diabetes mellitus, 1 con impacto bajo y 8 con impacto medio alto; 12 pacientes con HAS
y 5 con Insuf. Cardiaca quienes presentaban impacto medio/alto; en lo que respecta a los
pacientes quienes tenian mas de una comorbilidad asociada, todos presentaron impacto
medio/alto en su calidad de vida, observandose el mayor nimero de pacientes que cursaban
con DM2 e HAS con niimero de 9 pacientes, precediendo quienes cursaban con DM2, ICC

e Hipertension arterial, con 8 pacientes; se identificaron 4 pacientes con HAS e ICC y 3
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pacientes con DM2 E ICC también identificados como pacientes con mala calidad de

vida.Fig.4.

Como resultado de la relacion que se presenta entre la calidad de vida del paciente
con EPOC y el resultado de la FEV1 se observo que dentro de los pacientes que cursan con
bajo impacto en la calidad de vida de acuerdo a cuestionario CAT, 2 pacientes, el 3.1% se
sitian en grado moderado de EPOC y ninguno se reporta como grave y muy grave, mientras
que de los 64 pacientes, el 14.1% del total de acuerdo a encuesta, se situan en grado
moderado 9 pacientes; el 32.8%, 21 pacientes, se estadificaron como graves y 32 pacientes,

el 50.0%, como un grado muy grave de acuerdo a resultado de espirometria. Tabla III.
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TABLA III. VALOR CAT Y FRACCION DE ESPIRACION EN 1ER. SEGUNDO

VALOR CAT FRACCION DE ESPIRACION EN EL 1ER. SEGUNDO
TOTAL
MODERADA GRAVE MUY
GRAVE
Frecuencia 2 2
IMPACTO BAJO
% Del total 3.1% 3.1%
Residuos corregidos
32
Frecuencia 9 21 32 62
IMPACTOMEDIO/
ALTO
% Del total 14.1% 32.8% 50.0% 96.9%
Residuos corregidos
-3.2 1.0 1.4
TOTAL Frecuencia 11 21 32 64
% Total 17.2% 32.8% 50.0% 100.0%

De acuerdo a la asociacion de las variables con la espirometria en cual se hizo uso
del estadistico “G” o razdn de Verosimilitud se obtuvo un resultado, 0.025 con gl=1, por
medio de Chi cuadrada de Pearson 9.947con gl =2, p=0.007 y por asociacion lineal 6.354

con gl=2 y p=0.012, siendo éstos estadisticamente significativos.

Como efecto de la calidad de vida de los pacientes obtenida por cuestionario CAT y
su relacion con el grado de sobrecarga del cuidador, obtenido por Zarit, se analizaron 64
pacientes y 64 cuidadores, resultando que 2 de los pacientes, el 1.6 % tienen bajo impacto
en su calidad de vida, mientras que el 29 de los cuidadores, el 22.7a% tienen ausencia de
sobrecarga; en lo que refiere a los pacientes con EPOC, que presentan impacto medio alto en

su calidad de vida se encuentra la mayoria, 62 pacientes, que representa el 48.4% de la
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muestra y los cuidadores con sobrecarga representan el 27.3% (35 cuidadores). Teniendo

entonces, que la mayoria de los pacientes presentan mala calidad de vida y la mayor parte

de los cuidadores presentan sobrecarga. Tabla I'V.

TABLA IV. TABLA DE CONTINGENCIA DE INSTRUMENTOS Y GRADO DE MEDIDA

29

22.7%
35
27.3%

64

INSTRUMENTOS
CALIDAD DE VIDA SOBRECARGA
G BAJO (CAT) Recuento 2
R O AUSENTE(ZARIT) % del total 1.6%
A MEDIO / ALTO (CAT) Recuento 62
D
O SOBRECARGA (ZARIT) % del total 48.4%
(0]
Total Recuento 64
% del total 50.0%

50.0%

Total

31

24.2%
97
75.8%

128
100.0
%

Aplicadas pruebas de asociacion a estas variables: Chi cuadrada (valor 31.032 gl=1),

razon de Verosimilitud (valor 35.75 gl=1) asociacion lineal (30.789 gl=1), obteniéndose un

p= 0.000 para cada una de éstas, considerandose estadisticamente significativo.
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DISCUSION

En lo que respecta a los resultados inicialmente, llama la atencion que la poblacion
estudiada tiene un importante predominio del género femenino, pese a que se considera que
la EPOC es mas un padecimiento del género masculino, sobre todo asociado al tabaquismo
!, lo cual a su vez puede ser la respuesta a el hecho del predominio de mujeres en esta
patologia, seglin lo declarado en una investigacion del Institute for Demographic Research,
Rostock, Germany de Noviembre del 2014, el cual refiere, que este fenomeno demografico
relativamente reciente, y ya aceptado como normal, estd asociado sobre todo que a partir
de los afios 1900-1935 se present6 el habito de fumar sobre todo en hombres, lo que a su
vez increment6 una condicidon asociada a riesgo cardiovascular haciendo mas vulnerable al
género masculino, incrementando su mortalidad por el s6lo habito de fumar hasta en un
30%; en efecto en nuestro estudio se aprecia que el tabaquismo es el factor mas relacionado
a la enfermedad, pero también la exposicidon a biomasa y esto si relacionado al género
femenino ya que en paises de tercer mundo como lo es aun considerado el nuestro, las
mujeres siguen haciendo uso de lefia, como combustible, sobre todo para la preparacion de

alimentos.

En base a los sintomas buscados intencionadamente en el cuestionario de calidad de
vida para pacientes con EPOC, concuerda a lo que se menciona en la literatura: la disnea
es el sintoma mas frecuente percibido por los pacientes y que genera mayor ansiedad '%;
posiblemente esto correlaciona al segundo sintoma mads frecuente manifestado; que es la
limitacion para realizar sus actividades domésticas, el paciente al percibirse con dificultad
para respirar prefiere quedarse en casa y evitar la angustia por la sensacion de ahogo cuando
se encuentre en un lugar en el que sabe que no dispone del suministro de oxigeno, por lo
tanto evita salir; el insomnio es el 4to. Sintoma relevante expuesto por nuestros pacientes y
relacionado ademas con depresion y ansiedad, estados asociados predominantemente a
Incapacidad fisica, oxigenoterapia durante largo tiempo, Indice de masa corporal bajo,

exacerbacion reciente, disnea grave FEV1 < 50% o muy grave FEV1 <30%, calidad de -
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vida baja, la presencia de comorbilidades; segiin un estudio de la revista de Archivos de
Neumologia del 2009 refieren que el mayor riesgo lo tienen los pacientes mas graves y los
Que reciben una oxigenoterapia domiciliaria desde hace mucho tiempo; en este grupo, la
prevalencia de la depresion supera el 60% °°; dichas caracteristicas son las que se presentan

en los pacientes valorados en esta investigacion.

Algunos autores mencionan que la importancia de cuantificar la disnea por la escala
MMRUC, aplicada en este estudio, viene justificada por la mejor correlacion que existe entre
el valor obtenido y la calidad de vida de los pacientes con EPOC, de acuerdo a lo observado
en la muestra, al aplicar dicha escala, mas del 70%, se sita en grados 3 y 4 de disnea lo
cual habla de que la limitacion es relevante si ademas a esto asociamos que los pacientes

también en un 70% expresan tener impacto alto en su calidad de vida (mala calidad de vida).

En cuanto a la medicion indirecta de la saturacion de oxigeno de la sangre de los
pacientes con un oximetro de pulso, se logré determinar que predominaban en hipoxia,
siendo la cifra mas baja de O2 de 77% y la mas alta de 94%, pese a que tienen tratamientos
establecidos y terapia con oxigeno. Los pacientes llegan a tolerar cifras de Sat.O2 muy bajas
por adaptacion, y se percatan en la mayoria de las ocasiones de esta situacion cuando
intentan realizar en algunos casos actividades que requieren mayor esfuerzo y en casos
avanzados compromiso respiratorio al desarrollar actividades de la vida diaria (vestirse,

bafiarse, hablar.....).

Hablando de las comorbilidades asociadas al EPOC, en este estudio se incluyeron
algunas, y sobres todo las ya investigadas intencionalmente y que han sido documentadas
en investigaciones previas, no se considerd la posibilidad de encontrar pacientes con
patologia pura pulmonar, dado que se determina que dicha enfermedad contiene un
componente inflamatorio extra pulmonar. Encontramos entonces que del total presenta otra
enfermedad asociada, mas de la mitad de los pacientes, de las que predomina en nuestra

poblacion estudiada Diabetes Mellitus, en contraste con otras poblaciones como la
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Europeas que describe que es mas la asociacion con cardiopatia isquémica, enfermedad
cerebrovascular, infecciones pulmonares recidivantes; posiblemente dado a que en nuestro
medio la diabetes mellitus es y posiblemente seguira siendo un problema de salud nacional;
en cualquiera de los casos la presencia de EPOC con otros procesos comorbidos incrementa
la mortalidad y dificulta el manejo asistencial es por ello que dentro de las nuevas estrategias
para diagnostico, prevencion y tratamiento de la EPOC han ganado un espacio en la
valoracion integral del paciente con enfermedad pulmonar obstructiva cronica. En este
estudio no se logrd establecer una relacion especifica entre EPOC y alguna (s)
comorbilidades que interfieran en mayor deterioro de calidad de vida, sin embargo la
aportacion mas importante de esto es que como personal de salud, consideremos, el
concepto de que es una enfermedad sistémica que predispone a otras asociaciones
patologicas que pueden empeorar la calidad de vida de nuestros pacientes y su entorno

familiar a su vez’'.

Por otra parte dentro del estudio de nuestra muestra, se realizo la medicion del flujo
de aire de los pacientes con EPOC, “espirometria” considerada el estdndar de oro para
diagnostico y monitoreo de la enfermedad, esta contemplada como la prueba mundialmente
mejor estandarizada , reproducible y objetiva en otros paises !, no lo es asi en nuestro medio,
dentro de lo que se pudo valorar con este estudio es que la gran mayoria de los pacientes ya
con diagndstico de EPOC y con tratamiento, nunca se habian realizado este estudio,
aparentemente dado a cuestiones administrativas de las instituciones de salud, por lo que
respecta a las espirometrias que se realizaron consideramos no son del todo confiables los
resultados ya que los pacientes se encuentran en un grado de su enfermedad que parece
imposible que realicen una espiracion con las caracteristicas, que se requieren para
considerarlo como un estudio confiable; por lo cual, consideramos que si bien este estudio
es un excelente estudio para el diagndstico no lo es asi para el seguimiento y sobre todo en
estados avanzados de la enfermedad, por lo que no es un estudio que pueda realizarse por

igual a todos los pacientes con EPOC.
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Por ultimo y de acuerdo a nuestro objetivo principal en este estudio, logramos
valorar ademas que en efecto, la calidad de vida de paciente con EPOC que depende
oxigeno esta afectada y esto si tiene relacion con el grado de sobrecarga de su cuidador;
ya que mas de la mitad de los pacientes presentaron mala calidad de vida y asi también sus
cuidadores, por presencia de sobrecarga; aunque llama la atencion, que los pacientes
tienen asociacion indudable a la mala calidad de vida, dado que 96.8% del total se ubica
conforme a los resultados arrojados por la encuesta de calidad de vida a presentar un
impacto medio alto en la misma ; pero en los cuidadores, la diferencia no es tan notable, ya
que el 54.68% de los casos se asocid a sobrecarga intensa, mientras que el 45.3% tenia
ausencia de sobrecarga; respecto a esta observacion consideramos la probable intervencion
de otros factores asociados que pudimos apreciar aunque no eran objetivo de nuestra
investigacion pero si causo curiosidad y han sido se consideran en otros estudios; tales
como, que la mayoria de los pacientes contaban con adecuados lazos familiares, que a su
vez daban apoyo moral, psicologico, a paciente y a quien cuidaba de €l; este dato se
menciona en un estudio reciente, cuyo objetivo era conocer el perfil y riesgo de morbilidad
psiquica del cuidador de los pacientes ingresados en una unidad de hospitalizacion a
domicilio, realizado a 215 cuidadores, quienes que al igual que nuestro estudio
consideraban que el cuidado prolongado de un paciente dependiente termina afectando, en
muchas ocasiones, a la calidad de vida del o la cuidadora; presentando mas riesgo de
ansiedad, depresion, esto en relacion intensa cuanto mayor es el grado de dependencia fisica
del paciente, asi como cuanto mayor tiempo lleva cuidando de éste y menos apoyo familiar
reciben; y en efecto el apoyo familiar y social tuvo buena influencia en los cuidadores de
dicho estudio. Entonces pese a que consideramos que en efecto el paciente no se percibe
satisfecho con las condiciones fisicas, psicolégicas y sociales *¢afecta indudablemente a
quienes se encuentran en contacto con él, especificamente de quien esté a cargo de su
cuidado intradomiciliario; también toma relevancia el hecho de que si cuentan con buenas

redes de apoyo puede sobrellevarse de mejor manera la enfermedad cronica del paciente.
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CONCLUSIONES

» La calidad de vida del paciente con EPOC oxigeno dependiente esta afectada y esta
a su vez, influye con el grado de sobrecarga de su cuidador.

» La disnea es el sintoma mds incapacitante y molesto para los pacientes con dicha
enfermedad y condiciona a que el paciente realice el minimo de actividades incluso
de la vida diaria para no exacerbarlo.

» La mayor parte de los pacientes con EPOC de acuerdo a valoracion por escala de
disnea se encuentran en grados 3-4 lo que habla de que la disnea no les permite
realizar ni las actividades basicas de su vida diaria.

» La mayoria de los pacientes cursa con periodos de hipoxia, que genera sensacion de
disnea, que a su vez genera malestar fisico y probablemente emocional que deteriora
la calidad de vida de los pacientes.

» La EPOC generalmente nunca es una enfermedad tnicas, se asocia a otras
comorbilidades por lo que NO debe ser tratada como una séla patologia, sino que
debe considerarse como una afectacidon multisistémica que requiere un tratamiento
activo y eficaz.

» Los pacientes catalogados con alto impacto en su calidad de vida (mala calidad de
vida) tienen resultados espirométricos que los cataloga en EPOC grave o muy grave,
pero este estudio en la mayoria de los casos no son llevados a cabo con los
lineamientos minimos indispensables para ser fidedignos

» La espirometria no es una prueba que puede realizarse en todos los pacientes con
EPOC.

» El cuidado informal, sobre todo de pacientes con alta dependencia tal como lo son los
pacientes del presente estudio es un elemento muy importante y de gran apoyo a las

instituciones de salud.
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PERSPECTIVAS

Parece ambicioso el hecho de determinar la calidad de vida de los pacientes con
EPOC oxigenodependientes y relacionarlo con datos sociodemograficos, sus
comorbilidades, pruebas funcionales (valoracion de disnea, oximetria, espirometria) y el
grado de sobrecarga de quienes cuidan de ellos, sin embargo consideramos los datos
analizados no son suficientes y que posiblemente debieron incluirse otros aspectos
relevantes como el edo. Nutricional de nuestros pacientes, documentarse redes de apoyo
familiares y estudiarse pacientes con las mismas caracteristicas clinicas pero en zonas
demograficas distintas, por lo tanto sugerimos se realicen algunos otros estudios que a
enriquezcan el conocimiento acerca de esta enfermedad y asi cada vez mas poder contribuir

a mejorar la atencién de nuestro pacientes.
Puede ser que la aportacion mas relevante de este estudio es que la calidad de vida

de los pacientes que presentan esta enfermedad se encuentra afectada, lo que nos permitird

plantear estrategias de intervencion para conseguir, que el paciente reciba mejores cuidados.
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ANEXO 1. EVALUACION INTEGRAL DEL PACIENTE CON EPOC

When assessing risk, choose the highestrisk
according to GOLD grade or exacerbation history
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mMRC 0-1 mMRC 2
CAT 10 CAT 10
Symptoms
(mMMRC or CAT Score)
Patient Characteristics Spirometric Exacerbations mMRC CAT
Category Classification Per Year
A Low Risk, Less Symptoms GOLD 1-2 1 0-1 <10
B Low Risk, More Symptoms GOLD 1-2 1 2 i0o
C High Risk, Less Symploms GOLD 3-4 2 0-1 <10
D High Risk, More Symptoms GOLD 34 2 2 10




ANEXO 2 AUTORIZACION DE PROTOCOLO DE TESIS SIRELCIS

ANEXO1
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ANEXO 3. CARTA CONSENTIMIENTO INFORMADO

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL HOSPITAL
GENERAL REGIONAL NO.1

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Morelia, Mich. A dé del

Por medio de la presente yo

Y yo cuidador (a)

Aceptamos participar en el proyecto de investigacion titulado CALIDAD DE VIDA EN

PACIENTE CON EPOC OXIGENODEPENDIENTE Y SU RELACION CON LA
SOBRECARGA DEL CUIDADOR?”

Registrado ante el Comité Local de Investigacion, con el nimero 1602

El objetivo de este estudio es conocer la calidad de vida de los pacientes con EPOC que son
Oxigenodependientes adscritos al programa ADEC del HGR1 IMSS Charo y su relacion
con la sobrecarga del cuidador. Los beneficios de participar, es que vamos a contribuir a
conocer el entorno real de la calidad de vida de pacientes con esta enfermedad adscritos al
programa ADEC del HGR1 IMSS Charo y su relacion con el cuidador y que a partir de
este estudio se puedan desarrollar tratamientos o terapias que mejoren la calidad de vida.
Se me ha explicado que mi participacion en el estudio consistird en contestar en forma
anénima una encuesta del cuestionario CAT?(test de evaluacion de EPOC), desarrollado
para medir el impacto de esta enfermedad en la calidad de vida, también se realizard una
medicion del oxigeno que hay en mi sangre con un aparato llamado oximetro de pulso, se
valorara la sensacion de falta de aire que percibo utilizando una escala y se realizara
medicion del aire de mis pulmones con un aparato llamado espirdmetro portatil; ademas la
persona que cuida de mi también respondera a una encuesta que sirve para valorar si se
encuentra en estado de sobrecarga o no. He tenido yo y mi familiar la oportunidad de leer

a entera satisfaccion el protocolo de estudio y se nos resolvieron las dudas generadas. Los
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beneficios que puedo obtener de participar en este estudio es conocer mi Calidad de vida y
si tiene relacion con estado de sobrecarga o no de quien cuida de mi. El beneficio para €l
es, que también conozca como es mi calidad de vida y como se relaciona respecto a como
se encuentra ¢él; ademas de recibir atencion médica en Hospital, en caso de encontrar
alteraciones o las que resulten por participar en el estudio. Hemos sido informado que
podemos retirarnos del estudio si asi lo decidimos, sin que ello afecte los servicios que
recibimos del IMSS, y se nos ha asegurado que la informacion que aportemos es
confidencial.

En caso de dudas o aclaraciones relacionadas con el estudio podremos dirigirnos a:

Investigador responsable: Dr. De la Torre Ortiz Sergio Tel: 4431553323

Investigador asociado: Dra. Mendoza Benitez Irma Azucena Tel: 4525203977

Investigador asociado: Dra. Chacon Valladares Paula Tel: 4431886235
Comité Local de Investigacion y Etica de Investigacion en Salud No. 1602
Secretario del Comité: Dr. Jeréonimo Camacho Pérez Tel. 452 5243731

En caso de dudas o aclaraciones sobre mis derechos como participante podré dirigirme con
el Secretario Comité Local de Investigacion y Etica en Investigacion en Salud al teléfono
452 52 437 31.

O bien a: Comision de Etica de Investigacion de la CNIC del IMSS: Avenida

Cuauhtémoc 330 4° piso Bloque “B” de la Unidad de Congresos, Colonia Doctores México,
D.F., CP 06720. Teléfono (55) 56 27 69 00 extension 21230, Correo electrénico:

comision.etica(@imss.gob.mx

Nombre y firma del paciente Investigador Responsable

Nombre y firma del cuidador(a)
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ANEXO 4

HOJA DE RECOLECCION DATOS DEL PACIENTE
HOMBRE
EDAD Afios MUIJER
CALIDAD DE VIDA | <10: Impacto bajo de la EPOC
CAT (La mayoria de dias son buenos)
>10: Impacto medio/alto
(La mayoria de los dias son malos)
ESCALA MODIFICADA DEL 0
MEDICAL ]
RESEARCH COUNCIL (MRC) 5
3
4

Saturacion de Oxigeno

1. Hipoxia <

0 =89%

=90%

2.Normal>o

COMORBILIDADES
ASOCIADAS

0 NIGUNO 4 DM2/HAS
1 DM2 5 DM2/ICC
2 HAS 6 DM2 / ICC/ HAS
31CC 7HAS/ICC
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LIGERA >0 =80%
FEV1 MODERADA 50-79%
GRAVE 30-50%
MUY GRAVE <30%
DATOS DEL CUIDADOR
EDAD Afos
HOMBRE
MUIJER
CUESTIONARIO | 1. AUSENCIA
ZARIT DE
SOBRECARGA
<o0=16PTOS.
2.SOBRECARGA
INTENSA
>0=17PTOS.
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ANEXO 5. CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES

Actividade

Mes

ENE
ABR
2014

MAY
JUN
2014

JUL SEP NOV
AGO | OCT DIC
2014 | 2014 | 2014

ENE
FEB
2015

MAR
ABR
2015

MAY | JULIO
JUN OoCT
2015 2015

NOV
DIC
2015

Seleccion de
tema

X

Asignacion
de asesores

Recopilacion
de
bibliografia

Elaboracion
de protocolo

Presentacion
de
anteproyecto

Aprobacion
de protocolo

Aplicacién
de
instrumentos

Recoleccion
de datos

Anédlisis

Resultados

Presentacion
De
resultados

e

Propuesta
publicacion

TESIS FINAL
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ANEXO 6. ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT
(VERSION ABREVIADA)

Ezcala abreviada de Zarit

el

2 Gients uzted que, a causa del tiempo que gasta con su famdiarpaciente, ya no tiens fiempo suficiente para vated
migmo?

Munca  Casinunca Avecss  Frecusniementz  Casi siempre
1 2 3 4 5

i Ge siente estrapadalo) ol tzner que cuidar a s familizr'pacsente v tzner ademds que atender ofras rezponsabilidades?
(por gjemplo, con su familia ¢ en el rabajg|

Munca  Casinunca Avecss  Frecusniementz  Casi siempre
1 2 3 4 5

iCree que la sitwacion actual afecta a su relacidn con amigos u otrog miembros de su familia de una forma negativa?

Munca  Cagi nunca Avecss  Frecusniements  Casi siemprs
1 2 3 4 5

i Ge siente agotadale| cuando fiens qus estar junto & au famSarpaciente?

Munca  Casi nunca Avecss  Frecusntements  Casi siempre
1 2 1 4 5

i Giente wated que su salud e ha visto afectada por tener que cuidar 4 su famifer/pacients?

Munca  Cagi nunca Avecss  Frecusniemente  Casisiempre
1 2 3 4 R

i Gente que ha perdido &l control sobre gu vida deads que |2 enfermedad de su familiarpacients & manifestd?
Munca  Cagi nunca Avecss  Frecusniementz  Casi siempre
1 2 3 4 5

En general. ; a2 sients muy sobrecargadalo] al tener que cuidar de su famfarpaciente?
Munca  Cagi nunca Avecss  Frecusniements  Casi siempre

1 2 K) d B
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ANEXO 7. ESCALA MODIFICADA DEL MEDICAL RESEARCH COUNCIL
(MMRC)

Disnea s6lo ante actividad fisica muy intensa

Disnea al andar muy rapido o al subir un cuesta poco pronunciada

Incapacidad de andar al mismo paso que otras personas de la misma edad.

Disnea que obliga a parar antes de los 100m, a pesar de caminar a su paso y

terreno llano

Disnea al realizar minimos esfuerzos de la actividad diaria como vestirse o que

impiden al paciente salir de su domicilio
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ANEXO 8. TEST DE CALIDAD DE VIDA EN EPOC CAT
COPD ASSESMENT TEST
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