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Prefacio

La enfermedad pulmonar obstructiva crónica (EPOC) es una enfermedad que 
causa cada vez más muertes en el mundo. Esta publicación pretende recoger 
toda la evidencia disponible sobre los principales aspectos que afectan a la 

EPOC, con el fi n de analizar el impacto que ésta produce tanto a nivel social como 
económico. Para ello, el Grupo de Expertos de Economía de la Salud en EPOC, 
creado gracias al patrocinio de CHIESI, junto con el resto de autores, han desarro-
llado estos contenidos ofreciendo un enfoque integral del asunto que nos ocupa.

La primera aproximación a los grandes números de la EPOC se obtiene a tra-
vés de una revisión sistemática de la literatura. Los resultados son algo pesimistas, 
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 revisión sistemática, y que básicamente se resumen en extre-
ma heterogeneidad, e imposibilidad de sintetizar los resultados. También existe 
en este trabajo, como en cada una de las revisiones previas, un posible sesgo 
de selección 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 y, al contrario, a incluir 
algunas que, aun incorporando algunos elementos de DM/CCM, di� cilmente 
serían consideradas por sus autores bajo este marco.

En relación a los aspectos económicos, el libro se centra en analizar los costes 
directos e indirectos de la EPOC. Como resultado se constata un enorme impacto 
económico de esta enfermedad, estimándose un coste total en España alrededor de 
1.000 millones de euros al año, principalmente correspondientes a costes directos 
sanitarios, presentando esta cifra una evolución creciente en el tiempo. Por culpa del 
infradiagnóstico de la EPOC se genera un exceso de gasto, y éste se podría evitar.

Es importante mencionar que el esfuerzo para reducir costes se debe centrar 
en evitar ingresos hospitalarios que es donde estos son más considerables. Hay 
que promover la prevención de las agudizaciones, controlar mejor los síntomas, 
mayor adherencia al tratamiento, realizar diagnóstico precoz, concienciar a la 
población para reducir el consumo del tabaco. Es necesario realizar nuevos estu-
dios que analicen los factores predictivos de la enfermedad, con el fi n de poder 
diseñar estrategias más óptimas.

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 econó-
mico y social, son los estudios de evaluación económica de los tratamientos. En 
este sentido, se constata que los estudios que existen siguen siendo escasos. Se 
presentan numerosas limitaciones en términos de descripción de la población, que 
se traducen en una difi cultad para poder hacer afi rmaciones sobre qué estrategia 
farmacológica es más 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 signifi cativa tanto en el 
acceso a las consultas del médico especialista como a los servicios de carácter 
preventivo. En cuanto al impacto de los factores geográfi cos, resulta imposible 
derivar una pauta clara de los resultados obtenidos. 

En defi nitiva 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 óptimas, relacionadas con una enfermedad, 
como es la EPOC, con alta prevalencia y alto infradiagnóstico. 

El libro cuenta con un atinado prólogo a cargo de Julio Ancochea, Coordina-
dor del Comité Científi co, 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 fi ables sobre la 
carga de la EPOC.

El libro consta de dos tomos. El primero de ellos, empieza con un capítulo so-
bre los aspectos fundamentales de la EPOC, escrito por Encarna López Gabaldón 
del Servicio de Salud de Castilla-La Mancha. El siguiente capítulo va dedicado 
a la efectividad de los programas integrados de gestión de enfermedades para 
mejorar la calidad de vida de los pacientes con EPOC. Una revisión de revisiones 
sistemáticas escrito por Salvador Peiró del Centro Superior de Investigación en 
Salud Pública (CSISP-FISABIO) y Aníbal García-Sempere de la Red Española de 
Investigación en Servicios de Salud en Enfermedades Crónicas (REDISSEC). Un 
tercer capítulo dedicado a los costes directos e indirectos de la EPOC realizado 
por Berta Rivero de la Universidad de la Coruña. El último capítulo de este primer 
tomo es sobre los cuidados informales de los pacientes con EPOC evaluado y 
escrito por Juan Oliva y Álvaro Hidalgo de la Universidad Castilla-La Mancha. 

El segundo tomo se inicia con un capítulo dedicado a la explotación de los 
resultados de la ENS para pacientes con EPOC, siendo los autores del mismo, 
Renata Villoro y María Merino de Weber Economía y Salud y Álvaro Hidalgo. A 
continuación se incluye un capítulo que trata sobre la evaluación económica de 
los tratamientos y diagnóstico de la EPOC, escrito por Marta Trapero-Bertran de 
la Universitat Pompeu Fabra de Barcelona y de la Universidad Castilla La-Man-
cha. Jaime Espín de la Escuela Andaluza de Salud Pública ha escrito el mercado 



farmacéutico en la EPOC. Situación presente y futura en España. La equidad en 
el acceso a los servicios sanitarios de pacientes potenciales de EPOC ha sido 
redactado por Rosa Urbanos de la Universidad Complutense de Madrid.

A todos ellos, el más sincero agradecimiento de Chiesi. Sus conclusiones son 
un paso más en el avance del conocimiento de la gestión de la EPOC. El principal 
resultado del estudio revela el número de horas de cuidado informal que recibe 
una persona con discapacidades derivadas de enfermedades respiratorias. Así, 2 
de cada 3 personas discapacitadas que presentan asma, EPOC o enfi sema recibe 
asistencia o cuidados personales, siendo mayoritariamente (en un 89 %) cuidados 
de carácter informal. 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 económica y disfrute del ocio, tiempo libre y vida fami-
liar. Cuando relacionamos el grado de dependencia de la persona cuidada con 
la frecuencia de problemas, observamos claramente una relación directa entre 
el grado de dependencia de la persona cuidada y el porcentaje de personas 
cuidadoras que refi eren problemas en cada una de las dimensiones estudiadas.

Los resultados mostrados por este estudio sugieren que cualquier programa, 
estrategia o política de promoción de la salud y atención a personas con limitacio-
nes en su autonomía, no puede pasar por alto la importancia que tiene la red de 
apoyo afectivo (fundamentalmente familiar, pero no exclusivamente) en España, ya 
que en caso contrario tropezaría constantemente con inefi ciencias e inequidades 
que erosionaría 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 atención al cuidador principal de dichas personas y reconocer el papel 
cumplido por los cuidadores. Por otra parte, los decisores públicos y también 
privados, deben cobrar conciencia de que la sobrecarga que soportan los cui-
dadores 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 permitiría proteger la red de apoyo informal, lo cual redundaría 
en mejoras del bienestar tanto de los cuidadores como probablemente de las 
personas cuidadas y facilitaría la coordinación de los servicios sanitarios, sociales 
y familiares.

MARIO ROVIROSA ESCOSURA
Director General Chiesi España 





Prólogo

La Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crónica (EPOC) es una enfermedad 
que se caracteriza por la presencia de limitación crónica, progresiva y poco 
reversible al fl ujo aéreo, asociada a una reacción infl amatoria anómala, 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 la 
EPOC es el tabaquismo.

No obstante, a EPOC sigue siendo una gran desconocida. A pesar de los 
múltiples avances médicos en su diagnóstico, manejo y tratamiento alcanzados du-
rante la última década, la investigación sobre la carga global de esta enfermedad 
y sus costes asociados es defi citaria y se circunscribe mayoritariamente a estudios 
puntuales o locales, muchos de ellos ya desfasados. En particular en nuestro país, 
este ámbito ha estado poco desarrollado en comparación con otras enfermedades 
crónicas también asociadas al envejecimiento y el consumo de tabaco. 

La Organización Mundial de la Salud (OMS) estima que actualmente hay en el 
mundo al menos 328 millones de personas con EPOC. Según la misma OMS, de los 
50,5 millones de muertes que se produjeron en el año 1990, dos millones fueron por 
EPOC. Además, se estima que para el año 2020, de los 68,3 millones de muertes 
predecibles, 11,9 millones serán de causa respiratoria, y se espera un especial incre-
mento en la EPOC, la tuberculosis y el cáncer de pulmón. En España, estimaciones 
del estudio epidemiológico más reciente, cifraban en 2.185,764 las personas con EPOC 
entre los españoles con edades comprendidas entre 40 y 80 años. Por sexos, las 
cifras correspondían a 1.571,868 hombres y 628,102 mujeres. Y ya que el 73 % aún no 
están diagnosticados, puede decirse que más de 1.595,000 españoles no saben que 
padecen la enfermedad y, por tanto, no reciben ningún tratamiento para su EPOC. 

Todas estas personas viven con una limitación de su función pulmonar y sín-
tomas respiratorios diarios como la falta de aire, tos y expectoración, que se tra-
ducen en una pérdida de calidad de vida. Ya que la esperanza de vida media, en 
España y en el mundo, sigue incrementándose año tras año, y que la EPOC es una 
enfermedad prevenible y tratable, pero que aún no se cura, estos pacientes van 
a vivir durante mucho tiempo con morbilidades asociadas, y utilizando muchos y 
variados recursos sanitarios. La reducción de las agudizaciones o exacerbaciones 
de la EPOC, que no sólo causan muerte sino que con las hospitalizaciones es el 
indicador de mayores costes directos asociados, es considerado el objetivo de 
reducción prioritario tanto clínico como de economía sanitaria.

Es por todo ello que el presente libro “Libro Blanco sobre la Carga Socio-Eco-
nómica de la EPOC” sobre los costes directos e indirectos de esta enfermedad, es 
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especialmente oportuno, tanto en el ámbito clínico como en el de política sanitaria. 
Debe felicitarse a los coordinadores de este informe, Dres. Álvaro Hidalgo Vega 
y Juan Oliva Moreno, Profesores de Fundamentos del Análisis Económico de la 
Universidad de Castilla-La Mancha, a Renata Villoro y María Merino de Weber 
Economía y Salud, y a todo el Grupo de Economía de la Salud en EPOC, por la 
detallada y, a su vez, entendible selección de información realizada. Conceptos 
inicialmente di� ciles para el médico asistencial como la gestión efi ciente e integral 
de la cronicidad, la evaluación y cuidados del cuidador/a, o la equidad y sus distin-
tas proyecciones, se presentan de manera ordenada y asequible, con numerosas 
ilustraciones. 

El hecho de constatar el enorme impacto económico de esta enfermedad en 
España, cuyo coste total se estima en alrededor de 1.000 millones de euros al 
año, principalmente correspondientes a costes directos sanitarios, sitúa a la EPOC 
como una prioridad en salud nacional. Este dato incrementa los divulgados con 
anterioridad con cifras de costes que oscilaban entre 675-775 millones de euros 
anuales en 1994 para toda España. 

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

En el afán de estimular nuestro espíritu crítico, un aspecto a mejorar en una 
futura edición del libro es el de poner un mayor énfasis en el análisis y conse-
cuencias del tabaquismo. Aunque el tabaco se menciona en diversas ocasiones 
en varios capítulos, como factor de riesgo esencial y causal de la EPOC, se echa 
de menos un análisis económico del impacto del tabaquismo en España, como 
caballo de batalla de las enfermedades respiratorias en general y de la EPOC en 
particular. La reducción de la población fumadora que estamos observando en 
sucesivas Encuestas Nacionales de Salud, apreciable más en hombres que en mu-
jeres, debe traducirse en cambios de los indicadores epidemiológicos de la EPOC 
y, por tanto, en sus costes. Necesitamos evidenciar los benefi cios de las políticas 
antitabaco a nivel sanitario, económico y social, pues la victoria fi nal frente a la 
EPOC será probablemente por la vía legislativa-poblacional más que por la vía 
asistencial- individual. En este nivel de razonamiento, los políticos y decisores tien-
den a actuar más en función de datos económicos 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, identifi có determinadas carencias 
y defi ciencias de la organización asistencial y estableció objetivos y recomenda-
ciones de mejora de manera consensuada para todo el SNS. Las razones que 
justifi caron la puesta en marcha de una Estrategia en EPOC para el SNS siguen 
plenamente vigentes: la alta prevalencia de una “enfermedad prevenible”, su grado 
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de infradiagnóstico e infratratamiento, la morbilidad, comorbilidades, discapaci-
dad y mortalidad asociadas a esta patología, así como el alto consumo de recursos 
que genera, tanto en términos de costes directos como indirectos e intangibles, y 
la necesidad de mejorar la coordinación 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 éste uno de 
los mejores instrumentos para la cohesión social.

Documentos rigurosos como el presente libro “Libro Blanco sobre la Carga 
Socio-Económica de la EPOC” aportan información muy valiosa para la imple-
mentación de las diferentes líneas estratégicas y la mejora objetiva de los indi-
cadores previamente establecidos. Estas aportaciones deben quedar refl ejadas 
en el próximo documento de actualización de la Estrategia en EPOC del SNS.

En defi nitiva, la asimilación de la evidencia presentada en el presente libro 
debe ayudar en último término a mejorar el pronóstico y la calidad de vida de 
nuestros pacientes con EPOC.

JULIO ANCOCHEA1, JOAN B. SORIANO2 Y FRANCISCO VARGAS3

1Coordinador del Comité Científi co. 2Experto designado por el Ministerio de Sanidad, 
Servicios Sociales e Igualdad. 3Coordinador del Comité Institucional.

Estrategia en EPOC del Sistema Nacional de Salud





Cápitulo

1 Introducción

La enfermedad pulmonar obstructiva crónica (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 aumentará en los próximos años, como 
consecuencia del envejecimiento de la población, del aumento de la prevalencia, 
del enorme consumo de tabaco y de la creciente contaminación de las ciudades. 

La EPOC cursa con episodios repetidos de agudización o empeoramiento de 
los síntomas, que además de generar importante consumo de recursos sanitarios, 
como la hospitalización 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 función pulmonar, lo que condicionará discapacidad, 
importante limitación de la actividad � sica y peor pronóstico. 

Los trastornos psicológicos son comunes, sobre todo ansiedad y depresión. 
Es conocida la infl uencia negativa que estos factores emocionales ejercen sobre 
las exacerbaciones y el mal control de la enfermedad de base por difi cultar el 
correcto cumplimiento terapéutico.

Junto con el asma, estas dos enfermedades obstructivas de la vía aérea re-
presentan la 4ª causa de muerte en EE.UU., con un índice de muerte ajustado 
a la edad del 44 % (entre 1980-1996), con especial mención en el sexo femenino 
cuyo índice se ha duplicado entre 1980-1994. Ambas patologías suponen un reto 
para la salud pública, debido a su frecuencia, gravedad, evolución previsible e 
impacto económico. 

Tanto el asma como la EPOC alteran los hábitos de vida: Los pacientes deben 
hacer frente al impacto emocional y social de los síntomas 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 atención a pacientes con enfermedades crónicas como la EPOC y el asma 
requiere la intervención 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 transmisión de la información.

Ambas enfermedades son causa de discapacidad por problemas de movilidad 
condicionados por la disnea. Los pacientes afectados por las mismas no sólo 
necesitan ayuda para salir a la calle, sino para realizar las tareas domésticas e 
incluso para su autocuidado. Este hecho, unido al alto índice de depresión y a la 
osteoporosis por el sedentarismo que se asocia en ambas, condiciona la necesi-
dad 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 económico y social de la EPOC los integrantes 
del grupo de expertos de economía de la salud en EPOC (ECOEPOC), creado 
gracias al patrocinio de CHIESI, e integrado por Jaime Espín, Alvaro Hidalgo, 
Salvador Peiró, Juan Oliva, Berta Rivero, Marta Trapero y Rosa Urbanos creímos 
conveniente llevar a cabo un enfoque integral a la hora de plantear la presente 
obra.

La EPOC no solo constituye una de las patologías con mayor morbilidad en 
los países industrializados, siendo por tanto uno de los problemas de salud más 
acuciantes de éstos, 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 enfer-
medad, tanto a nivel económico como social, y de esta manera crear incentivos 
para su prevención.



La enfermedad pulmonar obstructiva crónica (EPOC) es, en la actualidad, 
uno de los procesos patológicos más frecuentes. Su elevada prevalencia, 
su carácter crónico y progresivo y las frecuentes agudizaciones, hacen que 

constituya un motivo frecuente de consulta al médico, de visita a los servicios 
de urgencias, de hospitalización, y es asimismo causa de discapacidad y muerte.

La defi nición de la EPOC, según la Estrategia GOLD-20151, 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 limitación al fl ujo aéreo 
que suele ser persistente, progresiva y poco reversible (disminución del FEV1 y 
de la relación FEV1/FVC en la espirometría forzada) y asociada a una respuesta 
infl amatoria crónica aumentada en las vías aéreas y el pulmón, por el efecto no-
civo de gases o partículas, que en nuestro medio es por la exposición al tabaco“.

En la defi nición, la limitación del fl ujo aéreo es progresiva y relacionada con 
una respuesta infl amatoria pulmonar y de la vía aérea anormal a partículas o gases 
nocivos. Los aspectos que caracterizan la EPOC son:

 • La obstrucción: Para poder diagnosticarla es indispensable la realización de 
una espirometría forzada, que demuestra la obstrucción al fl ujo aéreo, caracte-
rizado por una reducción del volumen forzado espirado en el primer segundo 
(FEV1) y en la relación de éste con la capacidad vital forzada (FEV1/FVC).

 • La irreversibilidad: La obstrucción no es del todo reversible tras la admi-
nistración de broncodilatador de forma inmediata ni a largo plazo. En el 
asma, sin embargo, es habitual que tras un tratamiento broncodilatador o 
anti-infl amatorio los valores de la espirometría se normalicen.

 • La infl amación: La causa de la obstrucción es la existencia de un proceso 
infl amatorio de la vía aérea y del parénquima pulmonar. Las células infl a-
matorias predominantes son linfocitos T citotóxicos (CD8), y neutrófi los, a 
diferencia de lo que ocurre en el asma, donde las células predominantes son 
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los eosinófi los y los linfocitos T (CD4). Los mediadores implicados en cada 
una de las enfermedades también son diferentes; así, en la EPOC predomina 
el TNF alfa, Interleukina-8 y Leucotrieno B4, y en el asma Interleukina-4, 
Interleukina-5, factores quimiotácticos de los eosinófi los y otros leucotrienos. 

 • Exposición al tabaco: El humo del tabaco es sin duda la causa principal de la 
EPOC en los países industrializados. Es tan relevante su implicación que se 
debe poner en duda el diagnóstico de EPOC en ausencia de exposición al 
tabaco, ya que más de un 90 % de la EPOC es debida a esta sustancia. Hay 
un pequeño porcentaje de pacientes que pueden padecer EPOC sin his-
torial de tabaquismo, como consecuencia de exposición a tóxicos inhalados 
(laborales o ambientales, o combustión de la biomasa). Un porcentaje más 
pequeño todavía, es debido al défi cit de una proteína, la Alfa-1 antitripsina. 

Además de las alteraciones pulmonares, la EPOC también tiene repercusio-
nes a nivel sistémico. Entre ellas destacan por su relevancia clínica la infl amación 
sistémica, las alteraciones nutricionales y la disfunción músculo-esquelética.

Antes de hablar de la prevalencia y de datos más concretos de la EPOC, de-
bemos mencionar que existe una iniciativa a nivel mundial llamada Global Iniciative 
For Chronic Obstructive Lung Disease (GOLD). GOLD identifi ca cuatro estadios 
de la EPOC que podemos observar en la Tabla 2.1. 

ESTADIO CARACTERÍSTICAS

En pacientes con FEV1/FVC<70 %

GOLD I: EPOC LEVE FEV1≥80 % del teórico

GOLD II: EPOC MODERADA 50 %≤ FEV1<80 % del teórico

GOLD III: EPOC GRAVE 30 %≤FEV1<50 % del teórico

GOLD IV: EPOC MUY GRAVE FEV1<30 % del teórico

Clasifi cación severidad EPOC basado en test postbroncodilatador FEV1/FVC

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

Tabla 2.1. Clasifi cación de los estadios de la EPOC según GOLD

Centrándonos ya en datos más concretos de la EPOC es importante hablar 
de la prevalencia y del infradiagnóstico de esta enfermedad. La prevalencia de la 
EPOC en la población general del mundo se estima en aproximadamente un 1 % 
de la población general. Así, se calcula que la EPOC afecta a más de 52 millones 
de personas en todo el mundo y causa más de 3 millones de muertes al año. En 
Estados Unidos durante el año 2000 se estimó que 10 millones de adultos estaban 
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diagnosticados de EPOC2. En Europa, el informe del “European Lung White Book” 
estimó que en las dos últimas décadas la prevalencia en Europa en población 
adulta es del 4-10 %. Además, ésta aumenta con la edad, llegando a más del 10 % 
de las personas de 40 o más años3, y pudiendo llegar al 40 % en los mayores de 
60 años y fumadores de al menos 30 paquetes/año4. 

En España los datos de prevalencia son similares, alcanzando el 9,1 % en adul-
tos entre 40-70 años4, 5. Según el estudio EPI-SCAM, realizado en España entre 
mayo del 2006 y julio del 2007 y publicado en el año 2009, la prevalencia para el 
grupo de edad 40-80 años fue del 10,2 % (15,1 % en hombres y 5,7 % en mujeres)6. 
La enfermedad es tres veces y media más frecuentes entre los hombres; sin em-
bargo la incidencia en mujeres está aumentando por la creciente prevalencia del 
tabaquismo entre el sexo femenino. Como ya se comentó, la causa principal de 
EPOC es el consumo de todos los productos del tabaco, siendo responsable de 
más del 90 % de los casos de EPOC. El tabaco produce una pérdida de capacidad 
pulmonar del doble de lo que cabría esperar por la edad. 

La mayor prevalencia de la EPOC se incrementa con la edad y así se demues-
tra en la población del Reino Unido donde en el grupo de edad de 25-44 años la 
prevalencia es de 7,5/10.000 habitantes; entre 45-64 años de 65/10.000 y entre 
75-84 años de 200/10.000 habitantes7. Pero la EPOC no sólo es una enfermedad 
de personas mayores. En EE.UU. el 70 % de las personas diagnosticadas de EPOC 
tienen menos de 65 años8, y éstos son responsables del 67 % de las visitas al mé-
dico de familia y del 43 % de los ingresos hospitalarios por dicha enfermedad8, 

9. Aunque la prevalencia aumenta con la edad, según un estudio en población 
trabajadora en EE.UU., la prevalencia por edades fue: de 781 afectados por EPOC 
por 100.000 habitantes entre 55-64 años y de 190 por 100.000 habitantes entre 
35-44 años10. Pese a todo la prevalencia es digna de consideración en los grupos 
de edad más productivos de la vida. 

Un estudio epidemiológico realizado en varios países del mundo con un mé-
todo estandarizado que permite la comparación de los resultados demostró en 
EE.UU. una prevalencia de EPOC del 9,1 % (para población mayor de 40 años), 
con un 10,1 % en estadios GOLD II y superiores. Esta prevalencia aumentaba con 
la edad y el consumo de tabaco11. En Hispanoamérica la prevalencia fue mayor, 
del 14,3 % en mayores de 40 años, con un 5,6 % en estadio GOLD II y superiores12. 
Se han detectado otros factores de riesgo, además del tabaco, como son: la ex-
posición a los combustibles de biomasa para calefacción y cocina, la exposición a 
contaminantes profesionales y la tuberculosis11. La existencia no despreciable de 
EPOC en personas no fumadoras hace pensar en el diagnóstico previo de asma 
de larga evolución con remodelación de la pequeña vía aérea y con obstrucción 
poco reversible al fl ujo aéreo11. La prevalencia fue menor en los países de Asia y 
Pacífi co: entre 7-10 % en personas mayores de 40 años, donde más de la mitad 
de la obstrucción era moderada-severa13.
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Al igual que sucede con otras enfermedades crónicas relacionadas con el 
tabaco, la distribución de la EPOC depende fundamentalmente de dos factores: 
la exposición tabáquica y el envejecimiento paulatino de la población. Debido a la 
evolución previsible de ambos factores no resulta di� cil prever que la incidencia 
futura de la EPOC en España será relativamente más importante que en el resto 
de países 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 está relacionado con las estimaciones de población, ya que se prevé que 
la población española llegue a su crecimiento máximo en 2050, con 53 millones 
de habitantes, y alcance su tasa de envejecimiento máxima alrededor de 2060, 
de forma algo diferencial a lo que ocurre en el resto de Europa. 

Aunque las campañas antitabaco fueran tan exitosas que dejara de fumar todo 
el mundo, la exposición laboral a agentes nocivos y la polución ambiental, están 
aumentando cada vez más debido entre otros factores al uso cada vez mayor del 
automóvil en las grandes ciudades. Por su impacto sobre la salud respiratoria, el 
control de los tóxicos e irritantes de la vía aérea debería ser una prioridad para los 
gobernantes de los países más contaminados, para poder prevenir la EPOC14, 15.

La prevalencia de la EPOC es alta, y por ello sorprende que en muchas oca-
siones no sea diagnosticada. El infradiagnóstico es preocupante no sólo en esta-
dios tempranos, sino también cuando la capacidad pulmonar está severamente 
disminuida. En EE.UU. hasta el 70 % de los que presentan alteración funcional 
respiratoria, con obstrucción al fl ujo aéreo, no estaban diagnosticados. En Europa 
se estima que sólo el 25 % de las personas que padecen EPOC están diagnosti-
cadas16. En la población general de Suecia, dentro de los EPOC sin diagnóstico, 
el 65 % era de grado leve, pero había un 7,4 % que ya tenía la enfermedad en 
grado severo antes del diagnóstico17. Más de la mitad de los fumadores (el 55 %) 
tiene algún síntoma de EPOC al menos una vez por semana18. En España, el 78 % 
estaban sin diagnóstico y solamente el 49 % de los que presentaban una alteración 
obstructiva severa recibían algún tipo de tratamiento broncodilatador3, 4. En el 
estudio EPI-SCAM6, la prevalencia de los estadios moderado-severo fue del 4,4 % 
(7,1 % en hombres y 2,0 % en mujeres). Sin embargo, es previsible el aumento de la 
prevalencia general tanto en España como a nivel internacional19. 

Respecto a su impacto sobre la mortalidad, según la OMS, cada año se pro-
ducen al menos 3 millones de muertes en el mundo por EPOC. Además el futuro 
no es nada esperanzador, puesto que las previsiones indican que en el año 2030, 
la EPOC seguirá siendo la causa del 7,8 % de todas las muertes y del 27 % de 
las muertes relacionadas con el tabaco, sólo superada por el cáncer (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 hacia 



Libro Blanco sobre la Carga Socio-Económica de la EPOC Tomo I

21

un peso cada vez creciente de la EPOC. Así, en 1990 la EPOC era la quinta causa 
de muerte, la cuarta en el año 2000 y se estima que será la tercera en 2020. Den-
tro de las causas de muerte de origen respiratorio, la EPOC se considera la ter-
cera en importancia con un 20 % de la mortalidad global por causa respiratoria20. 
Esta tendencia la demuestra el hecho de que entre 1965 y 1998 las muertes por 
EPOC aumentarán en un 163 %, al contrario del o que ocurrió con la cardiopatía 
isquémica, cuya mortalidad descendió en un 59 % en el mismo período. Además, 
como causa de morbilidad también está previsto que pase del cuarto al tercer 
lugar en el mismo período de tiempo. 

En España, los últimos datos disponibles sobre mortalidad por causa de muer-
tes son de 2012. Según el Instituto Nacional de Estadística, la EPOC constituye 
en la actualidad la tercera causa de muerte entre los varones, con una tasa anual 
de 53 fallecimientos por 100.000 habitantes, y la decimoséptima para las mujeres, 
con una tasa anual de 15 muertes por 100.000 habitantes. En otros países los datos 
refl ejan igualmente un alto impacto. Así, en cuanto a los datos de mortalidad por 
EPOC en Japón, ésta tiene una mayor incidencia en el grupo de edad de 80-84 
años con un índice de mortalidad de 9,6/100.000 habitantes, mientras que en 
EE.UU. el índice 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 evolución de la enferme-
dad. La capacidad pulmonar máxima ocurre entre los 25-30 años, y a partir de ahí, 
se produce una disminución lenta y progresiva del FEV1, de aproximadamente 
20-30 ml/año, que en fumadores vulnerables puede llegar a 70-100 ml/año, al-
canzando descensos de 200-250 ml/año si coexiste un défi cit congénito de alfa-1 
antitripsina. Este descenso de FEV1 no es uniforme, sino que es más rápido en 
EPOC moderada y más lento en fases avanzadas de la enfermedad, pero en la 
práctica clínica se observa una gran variabilidad, dándose casos en que, tras dejar 
de fumar, el FEV1 se mantiene estable y su pérdida anual es inexistente o mínima. 
La presencia de hipercreatividad bronquial favorece la pérdida más acelerada de 
FEV1. Las alteraciones genéticas relacionadas con la susceptibilidad a una mayor 
declinación del FEV1 son el défi cit de alfa-1 antitripsina. 

En general, podemos decir que las alteraciones funcionales, evaluadas median-
te la realización de una espirometría, se producen tras una exposición al tabaco de 
al menos 20 paquetes/año. Como los síntomas están infravalorados en los estadios 
iniciales de la enfermedad, un paciente con EPOC raramente es estudiado con 
edad inferior a los 50 años. Hay que recalcar que los síntomas de la EPOC son 
inespecífi cos, y de comienzo lento e insidioso, comunes a la mayoría de las enfer-
medades respiratorias y muchas cardiológicas. Consisten en tos, expectoración 
(producción de esputo) y disnea, también referida como sensación de falta de 
aire o difi cultad respiratoria, con diferentes grados de gravedad. Los síntomas 
no aparecen hasta después de los 35 años. Los primeros en aparecer suelen ser 
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la tos y la expectoración, que al principio son intermitentes, después duran gran 
parte del día, aunque en muchos pacientes predominan por la mañana. En una 
gran mayoría de casos el paciente no es consciente de estos síntomas, que les 
suelen ser referidos por los familiares.

La existencia de la tos con expectoración diaria es un factor predictor de 
frecuentes agudizaciones. La producción de esputo suele ser muy abundante y 
también está muy relacionada con el tabaquismo; los fumadores que siguen fu-
mando suelen tener más producción de esputo que suele ser de aspecto mucoide, 
si bien cuando es purulento indica la existencia de exacerbación. La mayoría de los 
pacientes fumadores consideran estos síntomas “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 infradiagnóstico.

Entre la 4ª y 5ª década de la vida, la disnea o sensación subjetiva de falta de 
aire se va instaurando de forma paulatina, con progresión lenta, lo que hace que 
muchos pacientes la atribuyan a la edad. La disnea se suele presentar más tardía-
mente, cuando existe un daño pulmonar importante. Al principio está presente 
sólo durante el ejercicio � sico intenso y, cuando la enfermad progresa, cada vez 
ocurre con menor esfuerzo. Es el síntoma que más molestias ocasiona al paciente, 
a veces es el único, pero es el síntoma que más limita las actividades del paciente 
y el que más deterioro produce en su calidad de vida. Muchos pacientes para 
evitar la sensación de falta de aire, o disnea, evitan la realización de ejercicio 
� sico, llegando 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 se 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)21 y el Chronic Respiratory Disease (CRDQ)22), 
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 espiración (FEV1) y presenta una mejor correlación con la 
capacidad para realizar ejercicio � sico, 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 presentación clínica de la enfermedad. El estado de 
salud también se correlaciona con la supervivencia y es independiente del FEV1.

Se confi rma la existencia de EPOC mediante la realización de una espirome-
tría con prueba broncodilatadora y comprobando la existencia de obstrucción 
al fl ujo aéreo que no es totalmente reversible. Los síntomas pueden estar más o 
menos presentes, pero la exploración funcional es imprescindible para realizar 
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el diagnóstico, que además sirve para establecer la severidad, el pronóstico y 
evaluar la evolución.

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

Las agudizaciones pueden confundirse con otras causas de disnea como son: 
la neumonía, la insufi ciencia cardiaca, el tromboembolismo pulmonar o el neumo-
tórax. En el 50 % de los casos, las agudizaciones son debidas a infección respira-
toria, y agravarán el pronóstico por la liberación de mediadores de la infl amación 
y proteasas que producirán un daño estructural en el parénquima pulmonar. Las 
agudizaciones cursan con aumento de la disnea, de la tos y de la cantidad de 
esputo, así como modifi caciones de los componentes del mismo, que se hace 
purulento y aumenta su densidad. Después de sufrir una agudización 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 
función pulmonar. Un 25 % de los casos no recupera los valores basales después 
de un mes de haber sufrido una agudización. A largo plazo también afecta a la 
mortalidad y aumentan la pérdida acelerada de la función pulmonar. Son un signo 
de mal pronóstico y pueden ser causa de muerte por sí 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 verá más adelante en este 
documento. 

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

En los estadios más avanzados de la enfermedad pueden aparecer complica-
ciones como la insufi ciencia respiratoria crónica, que se defi ne por la existencia 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 (coloración azulada de las mucosa 
labial). Si la insufi ciencia respiratoria se mantiene en el tiempo puede aparecer el 
cor pulmonale, o insufi ciencia cardiaca derecha, que consiste en la dilatación de 
las cavidades derechas y esto se detecta con datos electrocardiográfi cos y clínicos 
(edemas en miembros inferiores, hepatomegalia, ingurgitación de la vena yugular y 
refl ujo hepato-yugular). El ecocardiograma confi rma la existencia de cor pulmonale. 



Libro Blanco sobre la Carga Socio-Económica de la EPOCTomo I

24

Las manifestaciones sistémicas de la EPOC más importantes son la osteopo-
rosis, la debilidad o disfunción muscular, la enfermedad coronaria (es causa de 
muerte entre los pacientes con EPOC), la depresión y la pérdida de peso. La 
importancia de estas alteraciones de la EPOC, que son independientes de la limi-
tación del fl ujo aéreo (FEV1), ha permitido la creación de un test multidimensional 
para la valoración global de la enfermedad: el BODE (Índice de Masa Corporal, 
Obstrucción, Disnea y Ejercicio). Este índice es mejor predictor de mortalidad que 
el FEV1 solo; a mayor puntuación en el test, menor supervivencia.

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

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

La EPOC cursa con episodios repetidos de agudización o empeoramiento de 
los síntomas, que además de generar importante consumo de recursos sanitarios, 
como la hospitalización 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 función pulmonar, lo que condicionará discapacidad, 
importante limitación de la actividad � sica y peor pronóstico. 

Los trastornos psicológicos son comunes, sobre todo ansiedad y depresión. 
Es conocida la infl uencia negativa que estos factores emocionales ejercen sobre 
las exacerbaciones y el mal control de la enfermedad de base por difi cultar el 
correcto cumplimiento terapéutico.

Junto con el asma, estas dos enfermedades obstructivas de la vía aérea re-
presentan la 4ª causa de muerte en USA, con un índice de muerte ajustado a la 
edad del 44 % (entre 1980-1996), con especial mención en el sexo femenino cuyo 
índice se ha duplicado entre 1980-1994. Ambas patologías suponen un reto para 
la salud pública, debido a su frecuencia, gravedad, evolución previsible e impacto 
económico. 

La EPOC altera los hábitos de vida: los pacientes deben hacer frente al impac-
to emocional y social de los síntomas 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 atención a pacientes 
con enfermedades crónicas como la EPOC requiere la intervención 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 
transmisión de la información1, 23-25.

La EPOC es una causa de discapacidad por problemas de movilidad condi-
cionados por la disnea, los pacientes que la padecen no sólo necesitan ayuda 
para salir a la calle, sino para realizar las tareas domésticas e incluso para su 
autocuidado. Esto unido al alto índice de depresión y 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 aumentará en los próximos 
años, como consecuencia del envejecimiento de la población, del aumento de la 
prevalencia, del enorme consumo de tabaco y de la creciente contaminación de 
las ciudades. 
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3.1. INTRODUCCIÓN

3.1.1. EL RETO DE LA CRONICIDAD

Tradicionalmente el concepto de enfermedades crónicas se ha venido limi-
tando a condiciones como las enfermedades cardiovasculares (cardiopatía isqué-
mica, insufi ciencia cardiaca, enfermedad cerebrovascular, enfermedad vascular 
periférica…etc.), respiratorias (enfermedad pulmonar obstructiva crónica [EPOC], 
asma, etc.), diabetes mellitus, insufi ciencia renal crónica y otras, así como algunos 
factores de riesgo (hipertensión, obesidad, hiperlipemia, etc.), pero en la actua-
lidad el concepto de cronicidad se ha ampliado para incluir numerosos tipos de 
cáncer, enfermedades mentales (depresión, esquizofrenia, demencias, etc.), HIV/
SIDA, enfermedades músculo-esqueléticas (osteoporosis, artrosis, artritis, etc.) 
y otras. Esta extensión del ámbito de la cronicidad se fundamenta en que estas 
enfermedades y condiciones comparten una serie de características comunes: 
causas múltiples y complejas, incluyendo diversos factores de riesgo que a veces 
se asocian entre sí o tienen relación con hábitos tóxicos y estilos de vida, un patrón 
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 incapacidad residual, menoscabo de la autonomía 
personal, dependencia y deterioro de la calidad de vida. 

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

 • En muchos casos son prevenibles a través de modifi caciones en los estilos de 
vida (tabaquismo, sedentarismo, alimentación, etc.) y de las políticas sociales 
y de salud pública, con un importante potencial de reducción de utilización 
sanitaria futura (y sus costes sanitarios y sociales asociados).

 • Incluso cuando las condiciones crónicas ya están establecidas, es posible 
prevenir la aparición 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 
hospitalización de agudos.

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

Pese a los importantes avances en los últimos años, el abordaje de la cronici-
dad en la mayor parte de los sistemas de atención sanitaria sigue estructurado 
en torno a la atención de las descompensaciones agudas. La efi ciencia (y la efec-
tividad) en el manejo de estas descompensaciones ha mejorado notablemente 
en la última década, con un tránsito acelerado desde su entrada por los servicios 
de urgencia hospitalarios (SUH), a las unidades de observación o corta estancia, 
hospitalización de agudos en su caso y, también, el traslado a centros de media 
y larga estancia (CMLE) o a unidades de hospitalización 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 año).

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

Estas características (elevada prevalencia, variabilidad, alto consumo de recur-
sos sanitarios, afectación de la productividad laboral, alto gasto –directo e indi-
recto- asociado y posibilidad de prevención con ahorros importantes asociados 
a mejores resultados clínicos) han llevado a que el manejo de las enfermedades 
crónicas sea una de las grandes preocupaciones de la política sanitaria. Todos 
los decisores sanitarios de los países desarrollados, incluyendo España, buscan 
estrategias e intervenciones para mejorar los resultados clínicos de los pacientes 
con enfermedades crónicas 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 fi nanciación fundamentalmente pública 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 acuñó en Estados Unidos la idea de los 
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programas de gestión de enfermedades (disease management), como fórmula de 
transición entre los sistemas tradicionales de provisión asistencial (organizados 
en silos por especialidades y centrados en el manejo recurso-intensivo de condi-
ciones agudas) hacia un modelo de provisión preventiva, integrada, coordinada 
y más efi ciente. La Disease Management Association of America defi nió estos 
programas como la “aproximación sistemática, coordinada e integral a la provisión 
de cuidados a lo largo del continuo de la enfermedad y a través del sistema de 
salud”. Si bien existen muchas otras defi niciones en la literatura, estos programas 
se caracterizan sobre todo por su complejidad, al incorporar combinaciones va-
riables de múltiples intervenciones1-3. 

Bajo la denominación genérica de gestión de enfermedades, Krumholz et 
al.4, distinguen cuatro tipos de modelos: case management (caracterizado por el 
seguimiento intensivo e individualizado de los pacientes más complejos por parte 
de un gestor de casos responsable de la coordinación de la atención sanitaria y 
al acceso a los recursos comunitarios y servicios sociales precisos), coordinated 
care (que implica el desarrollo e implementación de planes de cuidados que in-
tegren los esfuerzos de los diferentes profesionales implicados en el manejo de 
un paciente), multidisciplinary care (evolución del case management mediante la 
individualización de los planes de cuidados en una aproximación holística al bien-
estar del paciente y con los profesionales aportando valor en las fronteras profe-
sionales) y, por último, el Chronic Care Model (CCM)5, que sería el modelo más 
exhaustivo y más adecuado para aplicar a la gestión de enfermedades crónicas, 
al relajar el tradicional foco que este tipo de programa pone sobre un problema 
de salud dominante e instaurar una aproximación más integrada a los cuidados, 
dando respuestas a las diferentes comorbilidades y condiciones que afectan a 
los pacientes crónicos. El CCM es un modelo de atención que ha mostrado una 
gran capacidad de mejora de la atención en su empleo por las aseguradoras es-
tadounidenses (Kaiser Permanente) y que se ha extendido por todos los países 
desarrollados, más o menos adaptado a sus propios entornos. 

El CCM se basa en la estratifi cación de la población de crónicos (en 3-4 gran-
des grupos según variantes) que recibirían cuidados proactivos y adaptados a 
su situación:

 • 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 irían a programas de control intensivo y personalizado (gestión de casos 
[case management], en la terminología del CCM).

 • Nivel RIESGO MODERADO-ALTO (en torno a un 15-20 %). Casos menos 
complejos, menor comorbilidad pero todavía con un elevado uso de re-
cursos, que irían a programas más generales de control de la enfermedad 
(gestión de enfermedades [disease management]).
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 • Nivel RIESGO BAJO (en torno a un 80 % del total). Casos escasamente 
complejos, sin daño orgánico y bien controlado, cuyo manejo sería abordado 
mediante programas de auto-control de bajo coste (autocuidados [self-ma-
nagement] y gestión poblacional. 

El CCM contempla cinco componentes o elementos esenciales para prestar una 
atención de alta calidad de las patologías crónicas: la educación y el fomento de los 
autocuidados (una dinámica comunicativa entre el paciente y el proveedor en que se 
trata las necesidades de los primeros mediante educación relacionada con la enferme-
dad, cambio comportamental y estrategias de motivación y capacitación); las ayudas a 
la toma de decisiones (en base a la mejor evidencia disponible); el diseño del sistema 
de provisión (la provisión de cuidados en tiempo y lugar para maximizar la efi ciencia, 
ajustada al continuo de la enfermedad, manejando información centralizada y actua-
lizada del paciente, clarifi cando roles e incentivando la colaboración interdisciplinar); 
el apoyo en sistemas de información clínica (el registro y seguimiento de pacientes y 
poblaciones); y la interacción con la comunidad (buscando alianzas en todos los nive-
les: instituciones, empresas, administraciones, grupos comunitarios, de ayuda, y otros). 
Los programas de CCM no son homogéneos, y pueden incluir uno o –lo más habitual- 
varios componentes que, a su vez, pueden abarcar diferentes líneas de intervención 
(que, una vez más 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 características). En 
la Tabla 3.1 se resumen los componentes y líneas de intervención del CCM. 

Muy simplifi cadamente, las intervenciones asociadas al CCM pueden ir di-
rigidas a modifi car la propia organización sanitaria (cambio organizativo) para 
adaptarse a los requerimientos de la atención a este tipo de pacientes, o al cambio 
en los contenidos de la propia atención sanitaria prestada. 

Entre las intervenciones dirigidas al cambio organizativo pueden incluirse: 
 • Los esquemas de integración de la atención primaria y especializada con 

refuerzo de la atención primaria (sobre todo en USA, donde el modelo sa-
nitario no tiene una base en atención primaria).

 • Los modelos de externalización de los cuidados para la atención integrada 
de una determinada enfermedad crónica como la diabetes, la insufi cien-
cia cardiaca u otras, muy prevalentes en los esquemas iniciales de disease 
management (que en muchos casos se organizaban en torno a las fi rmas 
productoras de medicamentos para las enfermedades objeto del programa).

 • El desarrollo de equipos pluridisciplinares con integración y coordinación 
de la atención, 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 enfermería en la atención a la cronicidad 
(por ejemplo, incorporando enfermeras dedicadas a la gestión de casos).



Libro Blanco sobre la Carga Socio-Económica de la EPOC Tomo I

31

 Nivel Objetivo Componente Líneas de intervención

Sistema 
sanitario

Crear la 
cultura, 

organización 
y mecanismos 

que 
promuevan 

una atención 
sanitaria 

segura y de 
alta calidad

Educación 
del paciente 

y fomento del 
autocuidado 

Capacitar y preparar a los pacientes para gestionar 
su salud y la interacción con el sistema sanitario
Enfatizar el rol central del paciente en el manejo de 
su enfermedad
Utilizar estrategias efectivas de apoyo y 
comunicación que incluyan evaluación, fi jación de 
objetivos, plan de acción, resolución de problemas 
y seguimiento
Organizar recursos internos y comunitarios con 
el objetivo de prestar apoyo continuado a los 
autocuidados
Prestar información y apoyo emocional y facilitar 
estrategias para convivir con la enfermedad

Diseño del 
sistema de 
atención 
sanitaria

Asegurar la provisión efectiva de atención sanitaria 
efi ciente y el apoyo a los autocuidados
Defi nir roles y distribuir responsabilidades 
entre miembros del equipo asistencial 
(multidisciplinariedad)
Sistematizar las intervenciones para facilitar una 
atención basada en la evidencia 
Proveer de servicios de gestión de casos (case 
management) para los pacientes complejos.
Asegurar la monitorización continuada por parte 
del equipo asistencial
Proporcionar cuidados entendibles y aceptables 
culturalmente por el paciente
Llevar a cabo acuerdos que faciliten la 
coordinación de cuidados dentro y entre 
organizaciones
Establecer incentivos basados en la calidad de los 
cuidados

Soporte a 
la toma de 
decisiones

Promover una atención sanitaria consistente con 
la evidencia científi ca y las preferencias de los 
pacientes
Incorporar el uso rutinario de guías de práctica 
clínica en la práctica diaria
Compartir la información y las guías basadas en 
la evidencia con los pacientes promoviendo su 
participación
Utilizar métodos efectivos de formación de los 
profesionales sanitarios
Integrar a especialistas y atención primaria
Dar visibilidad a las recomendaciones de las guías 
en el sistema informático

Tabla 3.1. Componentes del modelo de atención a la cronicidad - Chronic Care Model (CCM)

(Continúa en la siguiente página)
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Sistema 
sanitario

Crear la 
cultura, 

organización 
y mecanismos 

que 
promuevan 

una atención 
sanitaria 

segura y de 
alta calidad

Sistemas de 
información 

clínica

Organizar la información poblacional y de los 
pacientes para facilitar una atención efi ciente y 
efectiva
Proveer de recordatorios en tiempo a proveedores 
y pacientes
Identifi car subpoblaciones relevantes que precisan 
de cuidados proactivos
Facilitar la planifi cación individual de los pacientes
Compartir información entre pacientes y 
proveedores para coordinar la atención
Monitorizar el rendimiento del equipo asistencial y 
el sistema sanitario
Promover el manejo transparente y sistemático de 
errores y problemas de calidad para mejorar los 
cuidados

Comunidad
Movilizar 
recursos 

comunitarios 

Interacción 
con la 

comunidad

Alentar a los pacientes a participar en programas 
comunitarios efectivos
Establecer alianzas con organizaciones 
comunitarias que cubran necesidades fuera del 
alcance del sistema sanitario
Abogar a favor de políticas de mejora de los 
cuidados

Adaptada de Coleman et al., 20096 y Simpson et al., 20087.

 Nivel Objetivo Componente Líneas de intervención

 • El desarrollo de unidades especializadas en pacientes complejos, típicamen-
te asociadas a la especialidad de geriatría y centradas en torno al “anciano 
frágil”. También pueden considerarse aquí las unidades de cuidados termi-
nales aunque estas, de carácter transversal, no se dedican exclusivamente 
al paciente crónico y su actividad viene muy determinada por los casos 
oncológicos.

 • La integración organizativa de los recursos sanitarios dedicados a la croni-
cidad con los recursos sociales y comunitarios.

 • El impulso a determinadas unidades organizativas (de hospitalización a do-
micilio, hospital de día, etc.) o centros sanitarios específi cos (hospitales de 
media y larga estancia, hospitales de crónicos), habitualmente con elementos 
más o menos desarrollados de integración con el resto de servicios sanitarios 
(atención primaria, urgencias hospitalarias, hospitalización) y refuerzo de la 
atención a domicilio.
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Entre las intervenciones dirigidas a modifi car los contenidos (y los formatos) 
de la propia atención sanitaria pueden citarse: 

 • Estratifi cación de la población en grupos de riesgo a partir de escalas de 
valoración o sistemas de agrupación de pacientes que orientan el manejo 
de los pacientes.

 • Uso generalizado de estrategias informativas (información escrita, sesiones 
grupales, internet, etc.) y educativas (educación individualizada, en grupo, 
recordatorios, evaluación y feed-back, etc.) sobre los pacientes y cuidadores, 
con el objetivo de fomentar el auto-cuidado (self-management) y la automo-
nitorización (en muchos casos, pero no siempre, apoyada por tecnologías 
de telemedicina y sistemas expertos). Las estrategias de self-management 
pueden incluir aspectos de empowerment, con incorporación del paciente 
(expert patient) y cuidadores a la toma de decisiones clínicas (patient cen-
tered care).

 • Utilización generalizada de guías de práctica clínica y trayectorias clínicas 
evidence based que, en muchos casos, integran el manejo de varias patolo-
gías crónicas y/o factores de riesgo de forma concomitante.

 • La utilización, en los pacientes de alto riesgo, de la “gestión de casos”, in-
tentando integrar los servicios alrededor de las necesidades de individuos 
con problemas de larga duración. Normalmente la gestión de casos incluye 
la búsqueda e identifi cación de casos, su valoración integral, la planifi cación 
de la atención, la coordinación de la atención (usualmente realizada por el 
gestor de casos en el contexto de un equipo multidisciplinar y que típica-
mente se extiende a la gestión de la medicación, soporte al autocuidado, 
soporte psicosocial, monitorización, revisión y tareas de negociación y re-
presentación (advocacy)), y el cierre del caso en las intervenciones limitadas 
en el tiempo.

 • Uso generalizado de las tecnologías de la información y la comunicación, 
que pueden incluir la historia clínica informática, y sistemas informáticos 
de recogida de datos, de monitorización, de soporte a los auto-cuidados o 
de ayuda a la toma de decisiones. Ocasionalmente estos sistemas incluyen 
componentes de telemedicina o incluso sistemas expertos que gestionan 
la supervisión del paciente. 

 • Mecanismos de incremento de la adherencia terapéutica (que pueden uti-
lizar o no la atención farmacéutica, o las tecnologías de la información y 
comunicación).

En conjunto, la heterogeneidad de estos programas y su aplicación en dife-
rentes entornos y a diferentes tipos de pacientes con diferente gravedad, hace 
extremadamente complejo determinar la efectividad o efi ciencia del CCM en 
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abstracto, existiendo una gran incertidumbre sobre si esta efectividad se debe 
a sólo 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 atención 
habitual, puede variar notablemente de unos estudios a otros, difi cultando aún 
más la determinación de la efectividad de este tipo de intervenciones (contra 
“mejor” sea la atención habitual, menos ventajas ofrecería el modelo CCM; por 
el contrario, el CCM siempre ofrecería ventajas frente a una atención habitual 
muy defi ciente). 

3.1.3. LOS MODELOS DE ATENCIÓN A LA CRONICIDAD EN LA EPOC

La enfermedad pulmonar obstructiva crónica (EPOC) es el prototipo clásico 
de enfermedad crónica. Se trata de una patología progresiva caracterizada por 
la aparición de episodios de exacerbación aguda, con una elevada carga de mor-
bilidad y mortalidad asociada. Se estima que será la tercera causa de muerte en 
el mundo en 2020. El consumo tabáquico se asocia causalmente a la existencia 
de EPOC en más del 80 % de los casos. Se trata de una de las enfermedades 
más 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 y, 
también, en términos de calidad de vida7.

Los determinantes de la aparición y progresión de la EPOC, así como su im-
pacto sobre los pacientes y su entorno, son múltiples y con relaciones cruzadas 
entre ellos. A medida que la enfermedad progresa aumenta la carga de sintomato-
logía � sica incapacitante por la insufi ciencia respiratoria y la disnea, los episodios 
de exacerbación, los problemas psicológicos y el aislamiento social, condiciones 
agravadas por la frecuente presencia de comorbilidades. En este contexto, la 
aproximación tradicional de los sistemas sanitarios basada en el control de la fun-
ción pulmonar con el objetivo de prevenir o reducir las reagudizaciones, dejando 
de lado el impacto de las comorbilidades, dinámicas psicosociales y necesidades 
asociadas, es una fuente potencial de insatisfacción, difi culta 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 investigación clínica, diversas intervenciones uni-
dimensionales han demostrado su efi cacia en el manejo y prevención de episodios 
agudos y en la mejora de la calidad de vida de los pacientes con EPOC. Entre 
estas cabe citar el cese tabáquico, la terapia con broncodilatadores de larga 
duración, los programas de rehabilitación pulmonar o la administración de oxi-
genoterapia a largo plazo en pacientes con hipoxemia refractaria. Sin embargo, 
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la complejidad que implica el manejo de la EPOC en la práctica diaria limita, 
por diferentes razones, la efectividad de las medidas centradas en el manejo 
de procesos fi siopatológicos, e invita a plantear un abordaje proactivo de las 
múltiples dimensiones clínicas, � sicas, psicológicas y sociales de la enfermedad, 
proporcionando una respuesta asistencial holística a estos pacientes8, poniendo 
el énfasis en la comunicación, educación y capacitación de los pacientes, y en la 
prevención de las complicaciones agudas antes que en su tratamiento una vez 
se han producido. Aquí, los parámetros clínicos, como el volumen espiratorio 
forzado en el primer segundo (FEV1) que tiene cierto valor pronóstico sobre 
la morbimortalidad, son predictores defi cientes de la sensación de pérdida de 
bienestar y deterioro global. 

Ya en 1985, la American Thoracic Society observó que “el individuo aquejado 
de EPOC necesita de cuidados multidisciplinares mantenidos en el tiempo debido 
a los problemas fi siológicos y psicológicos asociados a esta enfermedad” reco-
mendando que “debido a la naturaleza crónica y progresiva de la enfermedad, 
la atención a estos pacientes ha de ser continua e integral, y llevarse a cabo 
principalmente en atención primaria y en el domicilio”9. El Chronic Care Model, 
como versión más completa de los programas de gestión de enfermedades, pa-
rece brindar el marco ideal sobre el que reformular los cuidados en el campo de 
la EPOC.

La lógica aparente en que se asientan los modelos de atención a la cronicidad 
-aunando mejoras en los resultados en salud y ganancias en efi ciencia mediante 
una mayor capacidad preventiva y un mejor uso de los recursos- los convierten 
a priori en un alternativa atractiva, pero su efectividad requiere de una evalua-
ción cuidadosa. En los últimos veinte años, se ha acumulado una considerable 
experiencia en la utilización del CCM para mejorar la calidad de la atención a la 
cronicidad, y numerosos estudios han sido llevados a cabo para evaluar el impacto 
de los programas de atención integral a las patologías crónicas. En general las 
evaluaciones coinciden en señalar la efectividad variable de estos programas y 
la difi cultad para compararlos dada la amplia variedad de conceptos y diseños 
utilizados en las intervenciones – diseños no controlados, períodos de seguimien-
to corto, tamaños muestrales insufi cientes - y concluyen que falta evidencia no 
contestable de efectividad inequívoca del CCM – o de la efi cacia relativa de sus 
componentes6, 10, 11. Numerosos meta-análisis y revisiones sistemáticas de la aplica-
ción de este tipo de programas en diferentes patologías 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, satisfacción, calidad 
de vida y costes, los resultados son a menudo contradictorios entre estudios y 
revisiones, existen variaciones en el impacto sobre diferentes dimensiones en 
función de las patologías, y en general los resultados en mortalidad de este tipo 
de programas es incierto12, 13. 
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En EPOC se ha acumulado gran cantidad de experiencia y se ha volcado una 
notable cantidad de esfuerzos a este probar y evaluar este tipo de programas. La 
revisión más reciente sobre el tema analizó cinco meta-análisis y cuatro revisiones 
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 
satisfacción13. Sin embargo, numerosos factores limitan la generalización y trans-
feribilidad de los resultados de los diferentes estudios: la falta de consenso en 
la defi nición de qué se considera chronic care model o disease management, la 
diferente combinación de intervenciones en entornos ya de entrada diferentes, la 
difi cultad para evaluar la efectividad relativa de los componentes de intervención 
de los diferentes programas, la variabilidad y problemática interpretativa asociada 
a los diseños y calidad de los estudios – los diseños de ensayo clínico aleatorizado 
son el gold standard en la jerarquía por niveles de evidencia, y si bien aumentan 
la validez interna, afecta a la validez externa de los resultados en este tipo de 
intervenciones- el estatus incierto del término “cuidados habituales” -que, dada 
la variabilidad en organización de los cuidados habituales entre áreas debería ser 
objeto de al menos de una descripción exhaustiva-, o la relativa inaccesibilidad 
de este tipo de programas para gran parte de los pacientes7, 11, 13. 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 atención a 
la cronicidad, pero existe a su vez una elevada variabilidad en el diseño de las 
intervenciones y en la metodología de evaluación de las mismas, tiene interés 
poder identifi car qué componentes o combinación de componentes han demos-
trado funcionar mejor y más efi cientemente, 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 condición sistémica y debilitante que se caracteriza por una 
progresiva disminución de la capacidad para llevar a cabo actividades esenciales 
de la vida diaria. A medida que la función pulmonar empeora, aumenta la frecuencia 
de exacerbaciones, y con estas la necesidad de medicación de mantenimiento 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 exacerbacio-
nes aumenta a medida que la enfermedad progresa a estadios moderados y severos, 
y se asocia con el deterioro de la condición � sica, social, psicológica y cognitiva 
de los pacientes, esto es, de la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) 14. 

Si bien la prevención de exacerbaciones se asocia con un descenso en la 
morbilidad y mortalidad relacionadas con la EPOC, y es el objetivo clínico más 
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robusto de las intervenciones en EPOC, son la disnea, la fatiga y sus consecuen-
cias psicológicas los elementos de preocupación que predominan cuando los 
propios pacientes evalúan su calidad de vida. Como sucede con otras patologías 
crónicas, la EPOC se asocia con la aparición de ansiedad, depresión y trastornos 
del sueño que, de hecho, pueden explicar parcialmente esa sensación de fati-
ga. La infl uencia de estas limitaciones � sicas conlleva la aparición de múltiples 
afectaciones psicológicas en forma de ansiedad y pánico, depresión, una fuerte 
dependencia de medicación de rescate y la necesidad imperativa de planifi car y 
priorizar comportamientos en función de la autopercepción de fragilidad. Todo 
ello tiene consecuencias notables a nivel individual, social y laboral para los pa-
cientes con EPOC. Estos reportan sistemáticamente tasas de ansiedad y de de-
presión más elevadas (de 2 a 4 veces más en el caso de la depresión en EPOC 
severa) que la población general. Si bien estas afectaciones psicológicas tienden 
a estar infradiagnosticadas e infratratadas, afectan signifi cativamente el estado 
funcional de los pacientes más allá de la carga y severidad clínica de la EPOC. En 
comparación con otras dolencias crónicas, la EPOC se asocia a un peor estado 
psicológico y sufrimiento psiquiátrico. En este sentido, el miedo –la sensación 
de estar expuesto a un riesgo constante e impredecible– es una consecuencia 
emocional de primer orden en los pacientes con EPOC que lleva a los pacientes 
a una sensación generalizada de vulnerabilidad.

Para cuantifi car este deterioro subjetivo y monitorizar la evolución de la en-
fermedad desde la perspectiva de los propios pacientes es necesario utilizar 
instrumentos de medida válidos. Las valoraciones de los instrumentos de medida 
de la calidad de vida relacionada con la salud son un endpoint habitual en los 
ensayos clínicos en EPOC, y permiten defi nir, ordenar y categorizar los cambios 
funcionales que afectan al bienestar del paciente como resultado de las interven-
ciones y tratamientos14. 

Existen numerosos instrumentos de evaluación de la calidad de vida validados, 
tanto generales como específi cos para la EPOC. Entre los más utilizados cabe 
citar el St. George’s Respiratory Questionnaire (SGRQ) y el Chronic Respiratory 
Disease Questionnaire (CQR) —que son específi cos de EPOC— y el Medical 
Outcomes Study 36-Item Short Form (SF-36), un instrumento genérico utilizado 
en patologías muy diversas y el EuroQol 5D (EQ-5D)15, 16. 

El SGRQ clasifi ca las preguntas en tres dimensiones: síntomas (entre ellos la 
frecuencia de tos, esputo y sensación de falta de aire), actividades (aquellas que 
causan sensación de falta de aire y o que están limitadas por ésta) e impactos 
(dimensión que cubre una serie de factores como las consecuencias laborales, 
el control de la propia salud, el pánico, la estigmatización, la necesidad de 
medicación, 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 dimensión y una puntuación 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 mínima clínicamente relevante (MCID) se ha es-
tablecido en 4 unidades17-20. El CRQ incluye cuatro dimensiones: disnea, fatiga, 
función emocional, y control (sensación del paciente de control de la propia 
enfermedad). Cada pregunta se puntúa de 1 a 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 grupos21. 
La MCID del CRQ está establecida en 0,5 puntos18-20. Las puntuaciones del 
SF36 se calculan para ocho dimensiones: limitaciones de la actividad � sica por 
problemas de salud; de la actividad social por problemas emocionales o � sicos; 
limitaciones en desempeñar roles habituales debido a problemas � sicos; dolor 
corporal o salud mental; limitaciones en desempeñar roles habituales debido 
a problemas emocionales, vitalidad y percepciones sobre la salud; y para los 
componentes � sicos y mentales de carácter general15. Un panel de expertos 
determinó el MCID para cada una de sus 8 dimensiones20. 

En los ensayos clínicos es habitual combinar el uso de instrumentos específi cos 
de medición de la CVRS con instrumentos genéricos, intentando obtener un perfi l 
completo de la calidad de vida de un paciente y, al mismo tiempo, ser capaces 
de detectar cambios (los instrumentos genéricos son menos sensibles). En la 
evaluación de los programas de atención a la cronicidad, las medidas de calidad 
de vida son de uso habitual. Como se ha visto, la afectación de la calidad de vida 
es notable en los pacientes con EPOC avanzada, y por lo tanto la determinación 
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 capítulo es valorar la efectividad de los programas 
integrados de gestión de enfermedades para mejorar la calidad de vida de los 
pacientes con EPOC mediante una revisión de las revisiones sistemáticas que 
han analizado el impacto de alguno/s de los componentes de estos modelos de 
atención a la cronicidad sobre este tipo de pacientes. 

3.2. MATERIAL Y MÉTODO

3.2.1. DISEÑO

Revisión sistemática de la literatura en busca de revisiones sistemáticas y me-
ta-análisis con información 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 INCLUSIÓN Y EXCLUSIÓN

Se incluyeron las revisiones sistemáticas y meta-análisis que hacían una refe-
rencia explícita a la evaluación de la efectividad del DM/CCM o cuando incorpo-
raban la evaluación de uno o más componentes de este tipo de programas Tabla 
3.1 que era el objetivo principal de la revisión. Se excluyeron: 1) las intervenciones 
relacionadas con el manejo de las agudizaciones y descompensaciones, 2) las 
que se referían a intervenciones de manejo de la EPOC sin componentes de DM 
o CCM (fármaco-terapéuticas, programas de rehabilitación, ejercicio, atención 
farmacéutica, telemedicina, etc., siempre que no estuvieran integradas en mar-
cos de DM/CCM), 3) las que no incluían la CVRS como uno de sus endpoints, 
4) las revisiones narrativas que no incorporaban explícitamente una pregunta de 
investigación y una estrategia de búsqueda.

3.2.3. FUENTES DE INFORMACIÓN Y ESTRATEGIA DE BÚSQUEDA

Se realizó una búsqueda inicial en Pubmed combinando los términos “disease 
management”, “comprehensive multidisciplinary”, “case management”, “care ma-
nagement”, “chronic care” y “self-management” con los términos “meta-analysis” o 
“systematic review” y “COPD” o “chronic obstructive pulmonary”, y se realizaron 
diversas búsquedas usando estrategias similares en la base de revisiones de 
la Colaboración Cochrane, las web de agencias de evaluación de tecnologías 
españolas e internacionales y el metabuscador Google. Adicionalmente, se re-
visaron manualmente las referencias bibliográfi cas de los estudios de revisión 
seleccionados. 

Una vez seleccionadas las revisiones se obtuvieron también los ensayos 
clínicos incluidos en las mismas que evaluaban intervenciones de DM/CCM 
e incluían endpoints de CVRS, con objeto de obtener información no repor-
tada en las revisiones y contrastar los resultados reflejados en las mismas. 
Se seleccionaron exclusivamente aquellos ensayos clínicos aleatorizados que 
comparaban resultados en calidad de vida de programas de atención a pa-
cientes con EPOC estable implantados en atención ambulatoria. Se excluyó el 
resto de diseños, aquellos estudios que no incluían calidad de vida (aunque los 
artículos revisados sí la incluyesen) o aquellos fuera del ámbito de la atención 
extrahospitalaria. Se excluyeron también los ensayos que, a pesar de poder 
incluir algún componente de interés, centraban su pregunta de investigación 
en la evaluación de intervenciones diferentes a las dimensiones de los mo-
delos de atención a la cronicidad (por ejemplo, programas de rehabilitación 
pulmonar, acupuntura, o ejercicio). No se excluyeron los estudios en los que 
el grupo control no contemplaba cuidados habituales sino algún otro tipo de 
intervención.
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3.2.4. SELECCIÓN DE ESTUDIOS 

Inicialmente se revisaron, independientemente por los dos investigadores 
(SP y AGS), los resúmenes de los artículos hallados en la búsqueda de Pubmed, 
excluyendo aquellos en que ambos coincidieron en que no reunían los criterios 
de inclusión o cumplían alguno de los de exclusión. En las otras bases de datos 
se realizaron búsquedas independientes por cada uno de los investigadores y se 
realizó una puesta en común para aquellos seleccionados como potencialmente 
útiles por cualquiera de los investigadores. Los trabajos potencialmente incluibles 
fueron recuperados en texto completo y su inclusión o exclusión defi nitiva se 
decidió por consenso. La selección de ensayos clínicos individuales incorporados 
a las revisiones fue realizada por uno solo de los autores (AGS). 

3.2.5. EXTRACCIÓN DE DATOS

De las revisiones incluidas se extrajo, también de forma independiente por 
ambos autores, información sobre autores, año de publicación, país de origen 
de la institución a la que pertenecía el primer autor, marco utilizado para defi nir 
el DM/CCM, estudios incluidos, calidad de los estudios tal y como fue valorada 
en la revisión, tipo de intervención o intervenciones evaluadas, instrumentos de 
calidad de vida utilizados, resultados cuantitativos (cuando existía un meta-análisis) 
y conclusión cualitativa de los autores sobre la efectividad de las intervenciones. 
En el caso de los ensayos clínicos individuales se extrajo información sobre autor 
y año de publicación, país en que se realizó el ensayo, población incluida, diseño, 
componentes de DM/CCM evaluados y número de componentes incluidos en 
la intervención, tipo de grupo control.

3.2.6. ANÁLISIS

La gran heterogeneidad de las revisiones halladas (diseños, defi nición de las 
intervenciones, componentes incluidos, criterios de inclusión y exclusión de es-
tudios individuales, medidas de calidad de vida, forma de presentación de los 
resultados, etc.), no aconsejó la síntesis cuantitativa de los resultados mediante 
técnicas de meta-análisis, limitándose el análisis a la descripción de las caracte-
rísticas de los estudios y a la síntesis narrativa de sus resultados. 

3.3. RESULTADOS

A partir de la búsqueda bibliográfi ca en Pubmed se identifi caron un total de 
36 referencias. A través de la lectura del título y resumen, se extrajeron 17 artícu-
los de potencial interés (Figura 3.1). El resto de búsquedas ofreció un total de 10 
referencias adicionales, revisándose a texto completo un total de 27 artículos o 



Libro Blanco sobre la Carga Socio-Económica de la EPOC Tomo I

41

documentos de los que 13 se excluyeron por no cumplir los criterios de inclusión o 
cumplir alguno de los exclusión, quedando 13 revisiones sistemáticas (15 artículos, 
de los que 3 correspondían a versiones y actualizaciones de la misma revisión) 
seleccionadas para el análisis22-36.  

Figura 3.1. Resultados de la búsqueda y selección de revisiones sistemáticas.
Tres publicaciones correspondían a una misma revisión sistemática y su actualización22,,23,,28.

PUBMED / MEDLINE
n = 36 referencias EXCLUIDAS RESUMEN

n = 19 referencias

OTRAS BÚSQUEDAS
n = 10 referencias

EXCLUIDAS CRITERIOS
INCLUSIÓN / EXCLUSIÓN

n = 12 referencias

ARTÍCULOS EXTRAIDOS
n = 17 referencias

REVISIÓN A TEXTO COMPLETO
n = 27 referencias

13 REVISIONES SISTEMÁTICAS INCLUIDAS
n = 15 referencias

Las 13 revisiones incluidas utilizaron 35 estudios individuales (reportados en 36 
artículos) que cumplían los criterios de inclusión y ninguno de los de exclusión para 
la selección de artículos individuales37-72. Existe una notable variabilidad en el diseño 
de estos ensayos, y se emplean diferentes instrumentos de calidad de vida, lo que 
difi culta la agregación y síntesis de resultados en las revisiones. El rango de duración 
de las intervenciones va desde 45 días hasta 2 años. El criterio de inclusión de pa-
cientes es menos dispar, predominando la inclusión de pacientes con sintomatología 
moderada a severa, que han sufrido algún/os episodio/s de exacerbación, es decir 
pacientes con cierto grado de complejidad. La calidad de los estudios es, en término 
medio, moderada, en parte por la imposibilidad de enmascarar el proceso de asig-
nación, la frecuencia de abandonos o el limitado tamaño muestral en varios ensayos.

Hay que señalar también la gran variabilidad de las revisiones para incluir o ex-
cluir los ensayos clínicos con medidas de calidad de vida Tabla 3.2, oscilando entre 
las revisiones que incluyen hasta 16 de los 35 ensayos, a revisiones que incluyen sólo 
3 de estos estudios individuales. Esta variabilidad no se debe sólo a la cronología 
de las revisiones (obviamente, las más recientes pueden incluir ensayos que aún 
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no se habían publicado en las más antiguas), sino también –y quizás sobre todo- a 
las diferentes defi niciones empleadas para identifi car que son intervenciones de 
Disease Management, Care Chronic Model o similares. Los ensayos clínicos más 
incorporados a las revisiones son el de Bourbeau et al. 56(citado en 10 de las 13 re-
visiones) y el de Monninkhof et al.55 (citado en 9 revisiones). En sentido contrario, 18 
de los ensayos son citados en menos de 3 de las 13 revisiones sistemáticas.

En cuanto a las características de las revisiones Tabla 3.3, los países de la ins-
titución de afi liación del primer autor fueron Holanda (n=4), Canadá (n=3), Estados 
Unidos (n=2), Reino Unido (n=2), Australia (n=1) e Islandia (n=1). Cronológicamente, 
las revisiones se publicaron en los últimos 10 años (entre 2003 y 2013), 3 antes de 
2005, 7 entre 2005-2009 y 3 entre 2010-2013.
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En relación al marco conceptual utilizado en las revisiones sistemáticas, 4 estu-
dios estructuraban su discurso introductorio y conceptual y su estrategia de bús-
queda en el concepto de disease management, si bien la defi nición empleada es 
diferente en todos ellos24, 30, 31, 33. Otros 4 estudios utilizan el Chronic Care Model 
como su marco de referencia, aunque sólo 2 de ellos utilizan esta denominación26, 33, 
mientras que los otros emplean denominaciones diferentes (chronic disease mana-
gement en un caso29 e intervenciones holísticas en el otro35). El resto de revisiones 
parte de los componentes del DM, con 4 estudios que evalúan la efectividad de las 
intervenciones para incrementar los autocuidados22, 27, 28, 36, un estudio que evalúa el 
componente de atención multidisciplinar34 y un último estudio que revisa las inter-
venciones de gestión de casos por parte de enfermería25. Seis revisiones —en ge-
neral, las de publicación más reciente— sólo incluyeron intervenciones combinadas 
(con al menos 2 componentes del CCM) 30, 31, 33-35, mientras que las otras 7 permitían la 
inclusión de intervenciones con un solo componente (como programas educativos 
aislados, de modifi cación de hábitos o comportamientos, u otros).

También es muy variable entre revisiones los criterios utilizados para la selección de 
estudios en función de su diseño Tabla 3.3. Algunas sólo incluyen ensayos clínicos con 
asignación aleatoria24, 25, 29, 34, mientras que otras admiten también ensayos sin aleatori-
zación27, 28, 35 y algunas otras otros tipos de diseños como los antes-después, con o sin 
grupo control, y las series temporales26, 30, 31, 33. En algún caso incluyen otras revisiones 
sistemáticas32 y estudios transversales36. El tipo de pacientes incluidos es, típicamente, 
defi nido genéricamente como pacientes con EPOC, aunque en algunos casos deta-
llan características como la edad, la gravedad del cuadro, o la exclusión de algunos 
grupos como los hospitalizados, paliativos o terminales. En la práctica, 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 utilizó algún método para valorar la 
calidad de los estudios incluidos, como la escala de Jadad25, 28, 30, el GRADE28, 34 
o el Health Technology Assessment Disease Management Instrument 30, 31, 33. 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 análisis estratifi cados en función 
del número de componentes o alguna otra característica Tabla 3.4. Todas las revi-
siones incluyeron estudios que utilizan diferentes instrumentos de calidad de vida 
siendo los más utilizados los instrumentos específi cos 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 
Profi le (SIP), el General Health Questionnaire (GHQ), y otros, incluyendo escalas 
de depresión y ansiedad. Buena parte de las revisiones combinan instrumentos 
específi cos y genéricos, aunque para los meta-análisis sólo se utilizaron específi cos. 
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Sólo en 5 de las 14 revisiones se utilizó el meta-análisis Tabla 3.4 y siempre 
para hacer análisis 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 
inclusión. Todos los meta-análisis se hicieron con el SGRQ que mostró resultados 
estadísticamente signifi cativos pero sin alcanzar la diferencia clínica mínimamente 
relevante de 4 puntos (-2,5, -2,58 y -2,52) en tres revisiones de DM y autocuidados 
24, 28, 31, se situó en los 4 puntos (-4,05) en una revisión de atención pluridisciplinar 
(34), y no fue signifi cativo (+0,06) en la dirigida a programas de case management 
liderados por enfermeras25. 

Cuando no fue posible sintetizar y agregar la información en forma de me-
ta-análisis (y para los resultados no sintetizables), las revisiones describen indivi-
dualmente los resultados de los diferentes instrumentos. En general, estas des-
cripciones son coincidentes con lo ya señalado para los meta-análisis y se sitúan 
entre la no existencia de diferencias signifi cativas entre los grupos intervención 
y control (especialmente cuando se refi eren a instrumentos genéricos) o la pre-
sencia de diferencias signifi cativas pero muy modestas (más frecuente cuando 
se refi eren a instrumentos específi cos). La descripción de otras medidas de re-
sultado relacionadas con la calidad de vida (síntomas o disnea, capacidad para 
el ejercicio, función pulmonar) tiende a considerarse no signifi cativa en la mayor 
parte de las revisiones.

En las conclusiones cualitativas, los autores consideran que no existe sufi ciente 
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 analizadas24-28, 

33, 35, 36, en otras 4 consideran que existe evidencia de benefi cios modestos29-31, 34, y 
en 1 concluyen que son efectivas32, aunque se refi eren especialmente a las inter-
venciones que combinan al menos 3 componentes de CCM61, 65, 66. La incapacidad 
para alcanzar diferencias con signifi cación estadística, o cuando ésta se alcanza, su 
dudosa relevancia desde el punto de vista clínico, son los argumentos esenciales 
que sitúan como no concluyente la efectividad de los programas de DM/CCM. 
La demostración de efectos limitados (impacto positivo en algunas 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 (síntomas o disnea, capacidad 
para el ejercicio, función pulmonar, consumo de servicios, etc.) y son sólo algo 
más concluyentes en el caso de la mortalidad (que no se vería afectada por los 
programas de DM/CCM) y las readmisiones hospitalarias (que mostrarían cierta 
tendencia a la reducción). Hay que señalar que, pese a estos resultados, práctica-
mente todos los trabajos se posicionan a favor de la atención integrada y sugieren 
que son necesarios más trabajos y mejor diseñados (ensayos clínicos, instrumentos 
de medición de la CVRS más sensibles) para demostrar su efectividad.
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Respecto a la intensidad de la intervención, entendida como la utilización de 
un mayor número de componentes del DM/CCM, en la Tabla 3.5 se muestra, 
para los ensayos individuales incluidos en las revisiones, el número y 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 autocuidados37-40, 42-45, 47, 49, 70; otros 12 estudios 
evaluaron intervenciones dobles en las que, en todos los casos, se agregaron 
modifi caciones del diseño del sistema de atención a la dimensión educativa y de 
autocuidados41, 46, 48, 50, 54, 55, 57, 58, 60, 63, 67, 72; otros 9 estudios analizaron intervenciones 
con tres componentes de los que 8 agregaban elementos de apoyo a la toma 
de decisiones51, 52, 56, 61, 62, 64, 66, 69, 71 a los componentes previos y 1 se apoyaba en los 
sistemas de información clínica en uno de ellos65. Y sólo 3 de los 35 estudios eva-
luaron programas exhaustivos que incorporaban los cuatro componentes relativos 
a la organización de la atención sanitaria53, 59, 68. Llamativamente, ningún estudio 
hace referencia al componente del CCM relativo al rol del equipo asistencial en 
facilitar la interacción de los pacientes con la comunidad y los servicios sociales 
(enlace con grupos de apoyo, alianzas institucionales). 

Ensayo Auto-
cuidados

Cambio
Organiz.

Apoyo
decisiones

Sistemas
Información

Cockcro�  1987 (37) X

Blake 1990 (38) X

Littlejohns 1991 (39) X

Sassi-Dambron 1995 (40) X

Bendstrup 1997 (42) X

Cambach 1997 (43) X

Watson 1997 (44) X

Emery 1998 (45) X

Gallefoss 2000 (47) X

Behnke 2000 (49) X

Ringbaek 2010 (70) X

Wijkstra 1995 (41) X X

Gourley 1998 (46) X X

Smith 1999 (48) X X

Hermiz 2002 (50) X X

Tabla 3.5. Relación de estudios (n=35) y número de componentes del Chronic Care Model
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En otro terreno, también hay que señalar que existe una cierta asociación 
positiva entre la fecha de publicación de los estudios y la intensidad de las inter-
venciones evaluadas, lo que indica una sofi sticación de los esfuerzos (Figura 3.2), 
bien por efecto aprendizaje (a partir de la constatación de la escasa efectividad 
de las intervenciones exclusivas con el componente educativo-autocuidados o 
de los ensayos y revisiones previos que señalaban una cierta asociación entre 
intensidad de la intervención y efectividad), bien por la generalización del apoyo 
al CCM en la mayor parte de países y la extensión de sus diversos componentes 
a la atención sanitaria real.

En todo caso, las revisiones sistemáticas tampoco son concluyentes en este 
aspecto. Adams et al.26, realizaron un meta-análisis de los 4 ensayos que utilizaban 

Ensayo Auto-
cuidados

Cambio
Organiz.

Apoyo
decisiones

Sistemas
Información

Hernández 2003 (54) X X

Monninkhof 2003 (55) X X

Hesselink 2004 (57) X X

Martin 2004 (58) X X

Boxall 2005 (60) X X

Soler 2006 (63) X X

Sridhar 2008 (67) X X

Bucknall 2012 (72) X X

Weinberger 2002 (51) X X X

Lee 2002 (52) X X X

Bourbeau 2003 (56), 2006 (64) X X X

Coultas 2005 (61) X X X

Aiken 2005 (62) X X X

Garcia-Aymerich 2007 (65) X X X

Vrijhoef 2007 (66) X X X

Rice 2010 (69) X X X

van Wetering 2010 (71) X X X

Egan 2002 (53) X X X X

Rea 2004 (59) X X X X

Koff  2009 (68) X X X X
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intervenciones combinadas con los cuatro componentes del modelo de cronici-
dad y utilizaban un instrumento común para la medición de la CVRS50, 53, 55, 56, 64 
sin encontrar diferencias estadísticamente signifi cativas en el SGRQ entre los 
grupos intervención y los grupos control con cuidados habituales. En la misma 
línea Taylor et al.25 meta-analizaron los resultados globales en el SGRQ de tres 
intervenciones50, 55, 56, 64 sin hallar efectos en el grupo intervención. Estos resulta-
dos contrastan con los de Lemmens et al.31, que, aunque no hallaron diferencias 
signifi cativas en los resultados del meta-análisis de tres estudios que comparan 
intervenciones con dos componentes del CCM50, 56, 64 versus cuidados habitua-
les, si los hallaron al comparar las intervenciones con tres componentes versus 
cuidados habituales61, 65, 66, sugiriendo una mayor efectividad cuanto más intenso 
es el programa de intervención. 

3.4. DISCUSIÓN

En agregado, los resultados de esta aproximación de revisión sistemática de 
las revisiones sistemáticas 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-

Figura 3.2. Relación entre año de publicación del ensayo y número de componentes del 
CCM en la intervención evaluada.

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

Año de publicación de los estudios (n=36) seleccionados y número de componentes de CCM
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venciones no son efectivas, o sólo muy modestamente, para mejorar la calidad de 
vida. Este resultado vendría matizado por la posibilidad de que las intervenciones 
que combinan varios componentes si tuvieran cierta efectividad, aunque su im-
pacto clínico sería 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, 
sólo de forma muy discreta) sobre la sintomatología/disnea, la capacidad para el 
ejercicio, la función 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 sí podrían disminuir las hospitalizaciones. 

Estos resultados, un tanto decepcionantes casi 25 años después de la publica-
ción de los primeros ensayos clínicos en este campo37-39, se pueden explicar –aun-
que sólo parcialmente– por las propias características de los estudios primarios 
que hacen muy compleja su interpretación y su síntesis: 

 • Las intervenciones de DM/CCM varían notablemente en su estructura 
y contenidos, y son di� ciles de describir mediante una defi nición sencilla 
ya que, típicamente, contienen componentes muy diversos. Las diferentes 
defi niciones empleadas llevan a estrategias de búsqueda diferentes y a la 
inclusión de diferentes estudios en cada revisión. 

 • Cada intervención de DM/CCM incluye componentes diferentes que, adi-
cionalmente, son operativizados de forma diferente y en diferentes con-
textos. Muchos de estos componentes pueden estar también presentes 
en intervenciones que no se acogen, al menos formalmente, a los marcos 
del DM/CCM. Las revisiones de la efectividad de muchos de estos com-
ponentes (equipos multidisciplinares, intensifi cación del seguimiento, aten-
ción domiciliaria, case management, seguimiento telefónico, planifi cación del 
alta, cambios organizativos, autocuidados, apoyo a la toma de decisiones, 
sistemas de información clínicos, etc.) los agregan o desagregan de forma 
arbitraria (al menos uno, al menos dos, tres o más, etc.), o combinan compo-
nentes que, aun bajo la misma etiqueta, responden a desarrollos prácticos 
muy diferentes (por ejemplo, programas educativos de semanas de duración 
vs. programas mantenidos en el tiempo). El resultado es la difi cultad para 
conocer el valor sustantivo añadido por cada uno de estos componentes y 
las condiciones para que una u otra intervención tenga éxito.

 • Los estudios que valoran la CVRS emplean instrumentos muy variados y 
dispares que, más allá de la mayor frecuencia de uso del SGRQ, hacen im-
posible la síntesis de resultados mediante técnicas meta-analíticas. En todo 
caso, e incluso cuando emplean el mismo instrumento, la heterogeneidad 
entre las intervenciones (intensidad, duración, agentes implicados, tipos de 
paciente, contexto organizativo, etc.) compromete su análisis combinado 
mediante técnicas de meta-análisis.
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 • El comparador más comúnmente 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 sufi cientemente desa-
rrolladas para iniciar ensayos clínicos de DM/CCM, los cuidados habituales 
incorporen muchas de las prácticas incluidas en estos programas, reducien-
do las diferencias entre los grupos de intervención y control. En todo caso, 
es otra fuente de heterogeneidad añadida a las difi cultades para sintetizar 
los resultados.

 • La calidad de los estudios incluidos en las revisiones sistemáticas, con algu-
nas excepciones, es moderada o baja. No obstante, hay que señalar que en 
este tipo de estudios sería esperable que los problemas de calidad (espe-
cialmente los asociados a los diseños abiertos, efecto Hawthorne, sesgos 
de selección, e información, etc.) tendieran a benefi ciar los resultados en el 
grupo intervención (antes que la reducción de diferencias entre grupos).

 • Las revisiones seleccionadas (y los estudios primarios) apenas nombran al-
gunos elementos que podrían infl uir en su éxito o fracaso (incentivos a los 
profesionales, clima organizacional y liderazgo, nivel socio-económico y edu-
cativo de los pacientes, etc.), aspectos relevantes para valorar cómo y sobre 
qué grupos deberían desarrollarse este tipo de programas.

Pero estas explicaciones parecen insufi cientes para explicar la incertidumbre 
sobre la efectividad de las intervenciones de DM/CCM en pacientes con EPOC, 
máxime cuando en otras condiciones, como la insufi ciencia cardiaca73-75 o la diabe-
tes76, 77, sujetas a estudios de características similares y con los mismos problemas 
de defi nición de las intervenciones, los resultados son claramente favorables a 
los programas de DM/CCM. 

Una hipótesis alternativa para explicar la falta de impacto de los programas 
de DM/CCM en la EPOC podría buscarse en la efectividad del componente de 
“apoyo a la toma de decisiones clínicas”. Sólo 11 de los 35 ensayos seleccionados 
en este revisión hacían mención a este componente y en casi todos ellos parece 
hacer mención al uso de recordatorios, guías y trayectorias antes que a la imple-
mentación real de las intervenciones terapéuticas (medicamentosas, rehabilita-
doras, etc.) que se han mostrado efectivas en la EPOC. Los broncodilatadores de 
acción prolongada (beta2-agonistas y anticolinérgicos) y los corticoides inhalados 
han demostrado reducciones del 20-25 % en la incidencia de exacerbaciones en 
pacientes con EPOC moderada-grave, y algunas combinaciones de estos fár-
macos aun conseguían reducciones mayores. La rehabilitación pulmonar se ha 
mostrado efi caz para mejorar la calidad de vida y la función de los pacientes con 
EPOC (aunque no la supervivencia a largo plazo). El oxígeno domiciliario reduce 
notablemente 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 atención 
en la provisión de este tipo de medidas basadas en la evidencia, y algunas otras 
(cesación tabáquica, vacunación antigripal, vacunación antineumocóccica) con un 
fuerte impacto sobre los resultados clínicos.

3.4.1. LIMITACIONES

Nuestro trabajo arrastra todas las limitaciones de las revisiones sistemáticas 
incluidas, que se han comentado previamente, y que básicamente 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 selección 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 y, al contrario, a incluir 
algunas que, aun incorporando algunos elementos de DM/CCM, di� cilmente 
serían consideradas por sus autores bajo este marco. 

Una limitación 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 autocorrelación 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 conclusión), 
un matiz importante a la hora de valorar la validez de nuestras conclusiones.

3.4.2. IMPLICACIONES PARA LA GESTIÓN CLÍNICA 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 sería aún mayor en algunos tipos de intervención 
(con un solo componente, limitadas a aspectos educativos o de autocuidados, 
etc.). Algunos autores señalan que tampoco parecen tener efectos negativos 
y quizás podrían mejorar algunos resultados (en diversas revisiones hay efecto 
positivo sobre alguna medida de resultado, aunque dado el número de resulta-
dos evaluados podría 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 condición que, previsiblemente, es diferente a otras donde los 
esquemas de autocuidados y otros componentes del DM/CCM sí parecen ser 
enormemente efectivos. 

Parece de sentido común que las intervenciones tengan más impacto –en todo, 
calidad de vida incluida– cuando las decisiones se toman basadas en la mejor 



Libro Blanco sobre la Carga Socio-Económica de la EPOC Tomo I

61

evidencia disponible y la tecnología y los componentes educativos permiten: 1) 
recordar a los profesionales y a los pacientes qué deben hacer, cuándo y cómo, 
2) facilitar a los pacientes más graves el contacto con el sistema —por ejemplo 
mediante atención o rehabilitación domiciliaria, el uso de sistemas de monitori-
zación remota, o las visitas virtuales— en los periodos de estabilidad clínica, 3) 
establecer programas de gestión —especialmente de las pocas intervenciones de 
probada efi cacia en la prevención de exacerbaciones y en la mejora de la calidad 
de vida, como los medicamentos y la rehabilitación— que mejoren la cobertura, 
persistencia y adherencia de los pacientes a estas medidas. La CVRS en la EPOC, 
más allá de especulaciones, está directamente relacionada con la prevención 
de exacerbaciones y diversos fármacos —siempre en función del estadio clínico 
y la situación de los pacientes— se han mostrado efi caces en este terreno. Las 
intervenciones de medication review, medication management, pharmaceutical 
care y similares debería ser un componente explícito de los programas de CCM.

En resumen, en nuestra opinión 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 atención con evidencia de 
efectividad en los subgrupos de pacientes concretos (uso de broncodilatado-
res, corticoides inhalados, rehabilitación pulmonar…etc.), y 2) su capacidad para 
mejorar los resultados clínicos como la CVRS u otros, capacidad que vendría 
determinada esencialmente por su impacto en la mejora de los procesos clínicos 
basados en la evidencia, antes que por el cambio organizativo en sí mismo o por 
las propias características de la intervención. En otras palabras, que los cuidados 
sean multidisciplinares, integrados, coordinados, liderados por enfermería, con 
componentes de autocuidados, telemedicina, etc., en sí mismos no tienen por qué 
suponer mejoras en los resultados clínicos. Sólo si estos cuidados se traducen en 
un incremento en las actuaciones con evidencia demostrada cabe esperar que 
el DM/CCM mejore los resultados clínicos y la calidad de vida de los pacientes 
con EPOC.
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Cápitulo

4 Los costes directos e indirectos 
de la EPOC

Berta Rivero
Universidad de la Coruña

El objetivo general de este epígrafe es poner de relieve la repercusión eco-
nómica de la EPOC, a partir de la cuantifi cación de sus costes. Para ello, se 
aportará información detallada que ayude a dimensionar la carga social y 

económica que supone esta enfermedad. 

 • En base a este objetivo se considerarán los siguientes aspectos:

 • Una identifi cación de los distintos costes susceptibles de medición.

 • La ponderación de los mismos en sus diferentes áreas de actuación.

 • Los principales factores determinantes de sus variaciones.

4.1. INTRODUCCIÓN

El impacto de la EPOC sobre el presupuesto sanitario de los países desarrolla-
dos es altamente signifi cativo. Los costes derivados del tratamiento y prevención 
de la EPOC se convierten en una importante partida presupuestaria que deben 
asumir los sistemas sanitarios públicos. En el año 2003 se estimó el coste anual 
total de la EPOC en Europa en 38.700 millones de euros de ese mismo año, de los 
que un 60 % fueron atribuibles a costes indirectos (la pérdida de días de trabajo 
al año ascendió a 28,5 millones debido a la EPOC)1. 

El coste global (directo e indirecto) estimado para la EPOC en España en el 
año 1994, a partir de un estudio económico basado en estadísticas nacionales y 
datos epidemiológicos, ascendía a 1.176 millones de euros anuales. El gasto co-
rrespondiente a la hospitalización fue el de mayor cuantía, representando hasta 
el 40-50 % del total, seguido del coste en fármacos que supuso un 35-40 %, y las 
consultas médicas y pruebas diagnósticas con un gasto de entre 15-25 %. Así, en 
España, la EPOC consumiría en torno al 2 % del presupuesto del Ministerio de 
Sanidad y Política Social, lo que representa el 0,25 % del PIB de nuestro país2. 
En términos individuales, el coste de un paciente con EPOC puede estimarse en 
2,4 veces más 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 fármacos y 
el coste total de este grupo se estimó en el 40 % del gasto global de todos los 
enfermos de EPOC4. 

En cuanto a su impacto asistencial, en torno al 40 % de las consultas en neumo-
logía se deben a la EPOC. A nivel hospitalario, se considera que el 1,1 % de todas 
las urgencias atendidas en un hospital son causadas por la EPOC y el 9,6 % de 
todos los ingresos hospitalarios de causa médica son debidos a agudizaciones de 
la enfermedad. El consumo de recursos sanitarios en general es elevado, ya que 
el 12,8 % de los pacientes fueron ingresados en el último año y el 23 % necesitaron 
una visita médica mensual a causa de la EPOC5.

En referencia a la población general, la tasa de asistencia se situaría en 
450/100.000 habitantes al año, con una tasa de hospitalización de 216/100.000 
habitantes y año. La media de visitas al servicio de urgencias por caso se estimó 
en 0,82/año, de los cuales 0,39 fueron ingresos hospitalarios6. 

Existen, por tanto, abundantes evidencias que demuestran que la EPOC es un 
problema de primera magnitud, con un gran impacto presupuestario, asistencial 
y social. En este epígrafe, presentaremos un análisis de la literatura científi ca que, 
desde el año 1995 hasta la actualidad, ha cuantifi cado la carga de la EPOC en 
términos económicos. Para ello consideraremos los costes directos relacionados 
con el tratamiento y manejo de la enfermedad (fármacos, 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, días perdidos en el ámbito laboral, gastos relacionado con el cuida-
dor…etc.). El objetivo del mismo será poner de relieve la repercusión económica 
de la EPOC, aportando información detallada que ayude a dimensionar la carga 
social y económica que supone esta enfermedad. 

El epígrafe se estructura de la siguiente forma: En el apartado 4.2 se presentan 
los principales aspectos metodológicos sobre estudios de coste de enfermedad. 
El apartado 4.3 recoge una revisión de trabajos publicados en revistas científi cas 
que tienen en cuenta algún componente de coste, tanto directo como indirecto, 
derivado de la EPOC. A continuación, en el apartado 4.4 se realiza un análisis 
de los resultados. Las características principales de los trabajos analizados se 
presentan en la Tabla 4.2. 

4.2. ASPECTOS METODOLÓGICOS

Las evaluaciones económicas en sanidad se desarrollan en un contexto que 
se caracteriza por los continuos avances y mejoras que se están produciendo en 
el campo de la medicina que derivan en ganancias en salud, mejora de la calidad 
de vida de los individuos y la introducción de criterios de racionalización 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 población incor-
porando cada vez más en sus decisiones conceptos económicos como son el de 
la escasez, la efi ciencia y el coste de oportunidad. 

Los análisis de coste de la enfermedad no constituyen una evaluación económica 
en el sentido estricto del término, más bien se corresponden con la etapa inicial de 
la evaluación y se fundamentan en el principio de que los costes de un determinado 
problema de salud representan los benefi cios económicos de las intervenciones 
sanitarias que se introducen para reducir sus consecuencias. Este tipo de análisis 
no compara costes con resultados, sino que su fi nalidad 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 (7). 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 deberían asignarse únicamente en función 
del impacto de una determinada enfermedad, sino allí donde mayores benefi -
cios en términos de salud produzca su empleo, los estudios de costes permiten, 
en muchos casos, presentar la verdadera dimensión de un problema de salud, 
aportan información valiosa para la sociedad y los decisores sobre la importancia 
relativa y absoluta de dicha enfermedad y, por tanto, contribuyen a la correcta 
ordenación de las prioridades. Así, la utilidad de un estudio de costes consiste en 
cuantifi car el impacto económico de una enfermedad, mediante la contabilización 
de la carga social que imponen la mortalidad y la morbilidad por ella generadas 
y de los recursos, sanitarios o no, utilizados para sobrellevarla8. 

La estimación del coste de la enfermedad se puede llevar a cabo mediante 
dos métodos que difi eren tanto en el objetivo del estudio de costes, como en 
la metodología y en las fuentes de información: el método de la prevalencia y el 
de la incidencia. El método de prevalencia es el más utilizado en los análisis de 
coste de enfermedad y estima el impacto económico que una enfermedad ge-
nera en un periodo determinado de tiempo. La aproximación al coste en base al 
método de incidencia supone el cálculo del coste de la enfermedad a lo largo de 
la vida del individuo para los casos diagnosticados basados en un determinado 
año base9. Una de las razones por la que la mayoría de los estudios se basan en 
el método de la prevalencia es que desde la óptica de la incidencia se requiere 
de un mayor nivel de información, como es el curso probable de un problema 
de salud, incluyendo su duración, y la probabilidad de transición entre distintos 
estadios, tasas de supervivencia y costes, sanitarios o no, que se producirían a lo 
largo de la trayectoria. Esto también incluiría efectos sobre la productividad de la 
persona que sufre el problema si deseamos incluir la partida de costes indirectos. 

Asimismo, podemos adoptar en el análisis un enfoque de “top-down”, que 
comienza con el coste global a nivel nacional de todas las patologías, y a partir 
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de ahí alcanza el nivel en el que se encuentra la enfermedad estudiada, mediante 
un proceso de disgregación. El enfoque “bottom-up” comienza con un grupo 
de sujetos con la enfermedad diana, que formen una muestra representativa, y 
estudia el consumo de recursos durante un periodo de tiempo determinado. El 
gasto total nacional se determinará extrapolando el coste de estos sujetos a la 
población general.

Otra cuestión importante a la hora de interpretar los resultados obtenidos es 
la muestra objeto de estudio. El nivel de gravedad y complejidad de los pacien-
tes analizados pueden ocasionar importantes variaciones en los resultados. En 
el caso de la EPOC, las exacerbaciones en general, pero la hospitalización en 
particular, constituyen el gasto directo más importante asociado a la enfermedad, 
y dentro de este campo, el coste por fracaso terapéutico multiplica el consumo 
de recursos10.

4.2.1. IDENTIFICACIÓN DE LOS COSTES

Podemos clasifi car los costes de una enfermedad en costes directos, indirectos 
e intangibles. Los costes directos son aquellos relacionados con la detección, la 
prevención, el tratamiento y la rehabilitación de la enfermedad estudiada. La ma-
yoría de los estudios de este tipo concentran el análisis en los costes sanitarios, 
como son los costes de hospitalización, ambulatorio, farmacológico…etc. También 
podemos encontrar otros tipos de costes directos relacionados con la enferme-
dad, además 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 difi cultad para obtener esta información.

Los costes indirectos se refieren al coste de oportunidad derivado del 
cambio en el uso del tiempo causados por la morbilidad y la mortalidad debi-
das a la enfermedad. La inclusión y valoración de los costes de productividad 
es uno de los aspectos más discutidos en este tipo de estudios. Siguiendo 
la definición de Gold et al., se entiende por coste de productividad al coste 
asociado con la pérdida o la reducción en la capacidad de trabajar, o participar 
en actividades de ocio, debido a la morbilidad, y las pérdidas de productividad 
para la economía, debidas a la muerte11. Brouwer et al., proponen una defini-
ción alternativa, entendiendo por coste de productividad el coste asociado 
con la producción perdida y los costes de reemplazo debidos a la enfermedad, 
la discapacidad y la muerte de personas productivas, en el sector remunerado 
y no remunerado12.

Las defi niciones 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 producción ocasionada es un coste para el conjunto de 
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la sociedad. En este punto, la mayor parte de las guías de evaluación económica 
consideran a los costes de productividad como costes que son relevantes para 
toda la sociedad y recomiendan su inclusión en las evaluaciones.

En la evaluación de los costes de tiempo y productividad el método más uti-
lizado es el enfoque del capital humano donde el cálculo se realiza tomando los 
ingresos brutos que ganaría el individuo durante el periodo que no trabaja (por 
enfermedad o muerte prematura) como una aproximación de la producción que 
se pierde. Mide, por tanto, el impacto que tiene la enfermedad en la producción 
nacional. En este tipo de análisis no se consideran colectivos no integrados en el 
mercado laboral, como jubilados, amas de casa…etc.

Los costes intangibles se refi eren a los generados como consecuencia del do-
lor o el sufrimiento ocasionado por la enfermedad, los cuales son muy di� ciles de 
cuantifi car, por lo que no es habitual que se incluyan en los estudios realizados13,14.

De forma más detallada, podemos establecer una relación de los diferentes 
tipos de costes que podemos identifi car en la EPOC, diferenciado entre directos 
e indirectos (Tabla 4.1).

4.3. RESULTADOS

En este apartado, presentaremos los principales resultados obtenidos de 
una revisión de los artículos publicados entre los años 1995 y 2012, tanto nacio-
nales como internacionales, que tienen como objeto de estudio los costes de la 
EPOC. Para ello, se realizó una búsqueda sistemática en PubMed, obteniendo 
un total de 280 artículos de los que se procedió a una selección de acuerdo 
con su relevancia y aportación. Los valores monetarios se expresan en euros de 
2005 y han sido calculados según el índice de precios de la OCDE, Economic 
Outlook, 2012.

Se debe señalar, que se encuentran importantes diferencias en los resultados 
presentados por los estudios realizados en diferentes países que han estimado la 
carga económica de la EPOC. Ello se debe, fundamentalmente, a diferencias en el 
tipo de sistema sanitario del país en cuestión, del tipo de estudio realizado y en 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 económica, tanto 
para los sistemas de salud como para la sociedad, esperándose un incremento 
de la misma a lo largo de las próximas décadas. 

4.3.1. COSTES ASOCIADOS A LA EPOC

En Europa, la carga total de la enfermedad de los pacientes con EPOC repre-
sentó un coste de 38.000 millones de euros/año, según estimaciones realizadas en 
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el año 200315, 16, 17, 1.En España, en el año 1994, se estimó la carga total de la EPOC en 
1.176 millones de euros, cifra cercana a la obtenida en Suecia, que en 1997 se estimó 
en 1.067 millones de euros, de los que un 58 % correspondería a costes indirectos4. 
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 millones18. En Japón, 

Costes directos: son los relacionados con la prevención, diagnóstico, tratamiento y manejo 
de la enfermedad

A. Costes directos sanitarios

•  Visitas a profesionales de la salud en atención primaria
•  Visitas a profesionales de la salud en atención especializada
•  Visitas a los servicios de urgencias
•  Hospitalización
•  Pruebas diagnósticas
•  Tratamiento farmacológico
•  Oxigenoterapia
•  Otros tratamientos: 
  – Ayuda para dejar de fumar
  – Prevención
  – Rehabilitación respiratoria
  – Cirugía de reducción de volumen

B. Costes directos no sanitarios

•  Educación del paciente
•  Movilidad y desplazamiento de los pacientes
•  Adaptación de la vivienda
•  Cambio de profesión
•  Cuidados de personal de enfermería en el domicilio
•  Institucionalización de los pacientes
•  Teleasistencia
•  Centros de día
•  Cuidados informales

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

•  Pérdida de días de trabajo por enfermedad por parte del paciente
•  Pérdida de días de trabajo por el cuidador
•  Pérdidas laborales ocasionadas por invalidez permanente
•  Pérdidas laborales ocasionadas por mortalidad prematura

Adaptado y ampliado de Liljas (1998).

Tabla 4.1. Identifi cación de costes de la EPOC 

1   No se ha defl actado este gasto por no disponer de un índice conjunto ofi cial para los 
países Europeos para ese año.
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en el año 2000, esta cifra ascendió a 6.500 millones de euros por año, de los que 
5.300 millones fueron costes directos y 1.200 indirectos. En el caso de los costes 
indirectos únicamente se contabilizó el gasto correspondiente a absentismo laboral 
y no se incluyeron las muertes prematuras ni el coste de las ayudas por invalidez19.

En un estudio internacional realizado en 7 países (Canadá, Francia, Italia, Holan-
da, España, Reino Unido (RU) y EE.UU.) en el año 2002, los resultados obtenidos de-
mostraron el alto impacto económico de la EPOC tanto para los sistemas sanitarios 
como para la sociedad en general en cada uno de ellos. Así, el coste total por pa-
ciente se estimó en 6.007 € en EE.UU., 4.752 € en Canadá, y 3.883 € en España, con 
importantes diferencias respecto a RU con 1.718 €, Italia 1.400 € o Francia y Holanda, 
que se presentan los valores más bajos con 1.176 € y 1.076 €, respectivamente. Los 
costes directos medios anuales más elevados corresponden a 6.007 € por paciente 
y año en EE.UU. y 3.883 € en España, mientras los más bajos se encontraron en 
Holanda (1076 €) y Francia (1.176 €). Los costes indirectos, obtenidos como pérdidas 
de productividad, fueron particularmente importantes en Francia, Holanda y U.K., 
con un 67 %, 50 % y 41 % de los costes totales, respectivamente.

Centrándonos en los costes directos por paciente, los pacientes con EPOC 
tienen un elevado índice de utilización de servicios sanitarios como visitas al 
servicio de urgencias hospitalarias (1,5-1,6 veces más que un paciente no EPOC), 
visitas al médico de atención primaria y especializada, así como gasto farmacéu-
tico20. Además, el gasto aumenta considerablemente antes del diagnóstico. Un 
resultado común a todos los estudios es la unanimidad en señalar que el coste de 
los pacientes no diagnosticados es muy elevado, estimándolo, según un estudio 
realizado en Suecia en el año 2005, en un 40 % del coste total21.

Gráfi co 4.1. Coste medio total por paciente/año de la EPOC en países de la OCDE. 
Año 2002 (euros 2005)

Fuente: Wouters (2003), Piperno et al. (2003), Chapman et al (2003), Dal Negro et al (2003), 
Halpern et al (2003), Izquierdo (2003), Britton (2003), Wouters (2003).
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Analizando los estudios que estiman los costes directos del tratamiento de la 
EPOC, o componentes de los mismos, encontramos que más de la mitad de los 
costes directos pueden corresponder a la hospitalización (en los estudios varía 
entre el 40-80 % dependiendo del país y el estadio del paciente) y esta carga la 
generan sólo un pequeño 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 máximo al 30 % del gasto directo total22, 23. 

En el estudio europeo comentado en el apartado anterior, se observa que en 5 
de los 7 países representados en el estudio, la mayor parte de los costes directos 
asociados a la EPOC se deben a las hospitalizaciones (40 - 80 %). En concreto 
en España estos gastos llegan a alcanzar el 84 % de los costes directos, lo que 
equivale a 2.972 € por paciente y año. La severidad de la enfermedad también se 
presenta como uno de los factores determinantes del coste de la EPOC. Así, los 
costes totales fueron entre 4 y 17 veces mayores en pacientes con EPOC severa 
que pacientes con EPOC moderada. En nuestro país estas cifras oscilan entre 
10.514 € con EPOC severa frente a 1.442 € por paciente con EPOC moderada. 

En el estudio de Bilde et al., 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 hospitalización fue el 97 %, y sólo el 3 % correspondió a la atención primaria (se 
excluyeron costes de tratamiento y diagnóstico)24. En el estudio francés SCOPE, 
el porcentaje atribuido a los cuidados hospitalarios fue más del 60 % del coste 
directo total, la oxigenoterapia domiciliaria el 17 % y la rehabilitación el 14 %25. 

Gráfi co 4.2. Distribución de la utilización de gastos directos en el manejo de la EPOC

Fuente: Miratvilles et al (2003).
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Asimismo, se debe subrayar que en los trabajos revisados se han identifi cado 
diferentes factores generadores de aumento de gasto en la hospitalización. Nos 
referimos a la edad, la duración de la estancia hospitalaria, el número de ingresos 
en el año previo, la existencia de comorbilidades (insufi ciencia cardíaca, fi brilación 
auricular), peor capacidad pulmonar previa (FEV1< 50 %), peor calidad de vida, da-
tos de hipoventilación alveolar y la mala adherencia al tratamiento inhalador23, 26-32.

El gasto ambulatorio de pacientes de la EPOC también supone un gasto sus-
ceptible de tener en cuenta. Según Miller et al., con datos del año 2000, las visitas 
al domicilio del paciente generaron el 16 % del gasto directo total, con un coste 
atribuible de 368 € por paciente y año33. Dicho recurso fue empleado en el 20 % 
de los pacientes con EPOC, con una media de casi 1 visita a la semana (48 visitas al 
domicilio al año)33. Este estudio recoge datos de pacientes no institucionalizados, 
y por lo tanto, no incluye a pacientes que necesitan cuidados domiciliarios durante 
largos períodos de tiempo, por lo que se refi ere 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 último, se debe señalar que aunque no existen muchos trabajos que cuan-
tifi quen costes directos no sanitarios, una investigación desarrollada en Suecia 
y Bélgica cuantifi ca un tipo de gasto directo no sanitario, como es el transporte 
sanitario en EPOC, en un 3 % del total de gastos directos34. En Francia se estima 
que el coste por transporte sanitario por paciente está en torno a 192-273 €35.

Por lo que respecta a los costes indirectos, existe escasa literatura que analice 
este tipo de costes, debido a la difi cultad que conlleva este análisis. A pesar de 
ello, la mayor parte de los estudios realizados concluyen que los gastos indirectos 
pueden llegar a ser más del 60 % de los gastos totales3.

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 informal19. 
En términos generales, se ha estimado que únicamente el 20 % de los pacientes 
diagnosticados de EPOC pueden tener una jornada laboral normal. Así, en Eu-
ropa se pierden un total de 28,5 millones de días de trabajo debido a la EPOC17. 

En España el 41 % de los pacientes entrevistados con EPOC están en edad de 
trabajar, mientras que en EE.UU. esta cifra llega al 82 % 36. Por su parte, en un estudio 
realizado en Suecia por Jacobson et al. entre los años 1981-1990, la media de edad 
con jubilación anticipada por EPOC en varones fue de 58 años y para las mujeres de 
59 años37. Otro análisis realizado en EE.UU. para conocer el coste de los trabajadores 
con EPOC (en población trabajadora, con edades comprendidas entre 35-65 años) 
demostró que el 46,5 % de los trabajadores estaban diagnosticados de EPOC38. En 
el estudio SCOPE francés en el año 2011, el 35 % de los pacientes estaban en activo y 
más del 50 % perdían al menos 1 día/durante un periodo de 3 meses por enfermedad25.
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En Japón, el 19,1 % de los pacientes refi eren que han perdido días de trabajo 
por su enfermedad, siendo el promedio de 8,1 días de pérdida de trabajo/año/
paciente. El coste de absentismo laboral se estima en 98 € por día y paciente, 
con un gasto total anual de 1.200 millones de euros19. En EE.UU. en 2004, los 
gastos indirectos 10.000 millones de euros, de los cuales el 20 % correspondió 
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 81 €/paciente y año (en el año 1999); en estadios severos de 
la enfermedad los días de pérdida de productividad fueron mayores y el coste 
llegó a 366 €/paciente/año (4). Por lo que respecta a las incapacidades laborales, 
un estudio realizado en EE.UU. entre población empleada con EPOC, llegó a 
la conclusión que los trabajadores con EPOC tenían más días de incapacidad 
laboral, dos veces más entre las de corta duración y hasta cuatro veces más en 
las de larga duración, y con un coste muy superior frente al resto de trabajadores 
(11.788 € frente a 7.497 €). Además, los empleados con EPOC tenían de promedio 
dos semanas más al año de pérdida de trabajo por enfermedad, con un gasto 
adicional de 4.132 € por paciente más para el grupo de EPOC39. En España los 
datos de la Sociedad Española de Patología Respiratoria (SEPAR) estimaron que 
el 35 % de las incapacidades permanentes eran debidas a la EPOC40.

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 EPOC41. Así, 
el promedio de días que los pacientes con EPOC permanecían en cama era de 
24,4, con 27,5 días donde realizaron menos actividad de la habitual a causa de su 
enfermedad y 3,6 días de pérdida laboral (estudio realizado en EE.UU. en el año 
1987 a partir de datos del National Medical Expenditure Survey)42. 

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 según un estudio realizado en Alemania en el 2001, en el 
47 % del coste total por agudización21. 

4.3.2. COSTES ASOCIADOS AL ESTADIO DE LA ENFERMEDAD

El diagnóstico precoz de la EPOC es básico para mejorar la calidad de vida 
de los pacientes y reducir el consumo de recursos sanitarios (sobre todo visitas a 
los servicios de urgencias, hospitalización y fármacos). En el estudio de Mapel et 
al., se compara el gasto en un grupo de pacientes 2 años antes y 2 años después 
del diagnóstico43. La edad media al diagnóstico fue de 67 años, el FEV1 medio 
era de 57,3 % de su teórico, el 56,5 % de los pacientes reconocían haber tenido 



Libro Blanco sobre la Carga Socio-Económica de la EPOC Tomo I

79

síntomas respiratorios previamente, el 40 % tenía comorbilidad cardiovascular en 
el momento del diagnóstico, el 85 % tenían historia de tabaquismo, el 45 % eran 
fumadores activos en el momento del diagnóstico y en el 17,8 % el diagnóstico se 
hizo durante un ingreso hospitalario. 

Existe unanimidad en los estudios analizados, al indicar que el gasto está muy 
relacionado con el grado de severidad o con el estadio de la enfermedad13, 21, 31, 34, 

44-49. Un estudio realizado en España con datos del 2003 valora el coste directo 
total de la EPOC leve en 1.739 € por paciente y año, mientras que la EPOC grave 
supera el doble (3.411 €), siendo el 43,8 % de estos costes debido a los gastos de 
hospitalización y a la oxigenoterapia respectivamente6, 23. Izquierdo-Alonso et al. 
(2004) estiman los costes anuales directos de la EPOC en 1.963 € en el estadio 
I, 2.842 € en el estadio II y 3.870 € en el estadio III. Los costes de medicación 
suponen un 43 %, 37,6 % y 28,4 % respectivamente.

El curso clínico de la EPOC con múltiples agudizaciones ha generado abun-
dantes estudios económicos donde se analizan estos episodios. Así, según An-
derson et al., en el año 2002, llegan a la conclusión de que la severidad de la 
exacerbación infl uye, como era de esperar, en el coste: las exacerbaciones graves 
cuestan más de 10 veces lo que una exacerbación moderada y cerca de 60 veces 
más que una leve-moderada. De la misma manera, las exacerbaciones en la EPOC 
grave son 45 veces más costosas que en la EPOC leve50. 

Gráfi co 4.3. Costes directos de la EPOC según estadio de la enfermedad

Fuente: Izquierdo-Alonso et al (2004).
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La infl uencia de la gravedad de la enfermedad en la carga económica es tal 
que las evaluaciones realizadas llegan e 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 leve51. En el estudio de Soler et al. sobre un grupo de EPOC con hospitaliza-
ción previa, se detectó que el 12,2 % de estos pacientes pertenecían al grupo de 
EPOC con alto consumo de recursos sanitarios, abarcando así el 57 % de todas 
las hospitalizaciones y el 60 % de las visitas a urgencias. 

A medida que aumenta la gravedad de la enfermedad, no sólo se incrementa 
el gasto, sino que cambia la distribución de los costes, es decir, se incrementan 
los gastos hospitalarios y se reducen los atribuibles a fármacos52. Así en España, el 
gasto correspondiente al tratamiento farmacológico supone un 43 % en la EPOC 
leve, porcentaje que desciende al 37,6 % en la EPOC moderada y 28,4 % en el 
estadio grave de la enfermedad45.

El mayor peso del coste de las exacerbaciones se debe a la hospitalización, 
que supone un 65-85 % del total de gasto por el episodio agudo50. En Canadá un 
estudio prospectivo para conocer la carga de las exacerbaciones separaron las 
moderadas (no necesitaron hospitalización) de las severas (precisaron hospitaliza-
ción). El gasto como en el resto varió: 759 € para las moderadas frente a 8.499 € 
para las severas. La diferencia de coste se debió al coste de la hospitalización, 
que supuso según Mitmann et al. un 73 %53. 

Como hemos visto, las exacerbaciones de la EPOC, contribuyen de forma muy 
signifi cativa al coste de la enfermedad, y pese a las diferencias en los análisis de 
costes, hay unanimidad en que las exacerbaciones que requieren hospitalización 
(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 agudización 
se eleva hasta un 50 % si ha tenido lugar un ingreso en los 6 meses siguientes54. 

En lo referente a los costes indirectos, las agudizaciones son los periodos 
donde el absentismo laboral es más frecuente. El coste medio indirecto de una 
exacerbación fue del 14 % respecto al total55.

Por último, señalar que los cuidados al fi nal de la vida, concretamente en 
los últimos 6 meses, son generadores de una importante carga económica por 
ingresos hospitalarios en unidades de cuidados intensivos56. En este sentido, se 
aprecia un uso más frecuente de los servicios para el tratamiento agudo de la 
enfermedad, fundamentalmente el referido a las exacerbaciones57.

Pero también existe otro factor predictor de utilización de más recursos sa-
nitarios, como es la existencia de comorbilidades que pueden generar entre 
un 30-57 % más de gasto58, 59. Los diagnósticos incorrectos y los tratamientos 
inapropiados también pueden tener importantes consecuencias signifi cativas en 
cuanto a costes60.
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Así , los fracasos del tratamiento de la agudización conllevan un gasto mucho 
mayor que la agudización inicial. Así, se considera que si el tratamiento antibiótico 
de una agudización supone un 19,7 % del gasto total del episodio, el coste del 
fracaso puede ascender al 51,9 %. Si se logra reducir la tasa de fracasos, el coste 
total de las agudizaciones disminuirá de forma importante61.

4.3.3. COSTES ASOCIADOS AL TRATAMIENTO DE LA EPOC

Considerando los estudios que han analizado los costes específi cos de los 
diferentes tratamientos de la EPOC, encontramos que la terapia crónica con 
oxígeno es el tratamiento que genera más gasto, ocupando el segundo puesto 
de gasto directo médico, superado sólo por la hospitalización62. La oxigenotera-
pia supone para muchos países un 1/3 del total de gasto directo. Una evaluación 
realizada en Francia asume como gasto de oxigenoterapia el 25-36,9 % del gasto 
total, llegando en Países 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, podrían 
relacionarse con un benefi cio adicional por evitar las agudizaciones repetidas y 
así prevenir la progresión de la enfermedad aumentando la supervivencia (63). En 
Japón, dentro de los costes directos el 37,8 % fue por hospitalización, el 46,5 % 
fue por gastos del paciente no hospitalizado (de este porcentaje el 38,5 % corres-
pondió a fármacos y el 15,8 % a oxigenoterapia) 19.

En el año 2000 Izquierdo-Alonso y de Miguel analizaron el coste del tratamien-
to farmacológico de un grupo de pacientes diagnosticados de EPOC. El gasto 
farmacológico supuso el 38 % del gasto total. No se observaron diferencias en el 
gasto farmacéutico según la severidad de la enfermedad, la disnea o la calidad 
de vida, lo que demostró un escaso seguimiento de las guías de práctica clínica. 
Los tratamientos no ajustados a las guías internacionales de práctica clínica son 
generadoras de importante gasto sanitario, que suele ser evitable64. Existen es-
tudios que estiman en un 27 % el gasto farmacológico que podría evitarse si las 
indicaciones estuvieran sujetas a las guías de práctica clínica65. 

Por otro lado, existen factores o condiciones que predisponen a un aumento 
importante en el uso de recursos en el futuro como la hospitalización previa, la 
necesidad de oxigenoterapia domiciliaria, la presencia de comorbilidades (enfer-
medad cardiovascular, diabetes, enfermedad maligna e insufi ciencia renal) y el 
grado de disnea66.

Según Pelletier-Fleury et al., en un estudio publicado en 1996 en Francia, el 
gasto provocado por un paciente que recibe oxigenoterapia es el más importante 
de los costes ambulatorios, estimándose en 5.675 € por persona y año referido, lo 
que supone el 73 % de los costes ambulatorios35. 
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4.4. CON CLUSIONES

La EPOC se ha convertido de una de las principales enfermedades crónicas en 
términos de impacto social, sanitario y económico. 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. Asimismo, los pacientes de EPOC generan 
el 2 % de todas las visitas a urgencias hospitalarias, debido fundamentalmente a 
que sufren entre 1 y 4 exacerbaciones anuales. Asimismo, la EPOC es responsable 
del 9 % de las bajas laborales y hasta el 35 % de las incapacidades permanentes.

El primer elemento a destacar de los resultados presentados es la heteroge-
neidad de enfoques y metodologías empleadas, lo que se traduce en una elevada 
heterogeneidad en los resultados identifi cados. El tipo de coste evaluado, las ca-
racterísticas de la muestra seleccionada, el enfoque del estudio y el tipo de análisis 
son factores que contribuyen notablemente a que los resultados alcanzados no sean 
homogéneos. Pese a las discrepancias se constata un enorme impacto económico 
de la EPOC, estimándose un coste total en España de alrededor de 1.000 millones 
de € al año, de los que el mayor porcentaje corresponde a costes directos sanitarios. 
Asimismo, puede apreciarse una evolución de este gasto en el tiempo36, 37.

Se objetiva cierta similitud en la distribución de los recursos consumidos. Así, 
la hospitalización 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 farmacológico, incluida la 
oxigenoterapia, alrededor del 40 %68, 69. 

El curso clínico de la EPOC se asocia a frecuentes periodos de agudización, 
que en muchos casos conlleva hospitalización. Esto produce un importante de-
terioro en la calidad de vida e incremento de la morbimortalidad, siendo además 
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 número 
de pacientes (apenas un 10 %, los más graves). Se estima que el coste total de la 
agudización se encontraría entre el 50 % y el 55 % del coste total de la EPOC, lo 
que en España supondría entre 450 y 550 millones de euros. 

Son escasos los datos sobre el análisis de los costes indirectos ocasionados 
por la EPOC, cuantifi cados básicamente en la pérdida de productividad y muerte 
prematura de los enfermos que forman parte de la población activa. Los trabajos 
que estiman estos gastos obtienen como resultado una cuantía 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 años o presentan una invalidez permanente para su trabajo 
habitual, por lo que la valoración de pérdida de días de trabajo no es posible en 
estos casos, se calcula que en nuestro país el 41 % de los pacientes diagnosticados 
de EPOC están 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 cónyuge, la esposa en la mayoría de los casos. La valoración de gasto ocasio-
nado es di� cil de obtener por las difi cultades que entraña su cuantifi cación.

El infradiagnóstico de la EPOC genera un exceso de gasto que podría ser 
evitable. A un porcentaje importante de los pacientes se les diagnostica la EPOC 
durante un ingreso hospitalario. Los dos años previos al diagnóstico y los dos 
años siguientes generan un importante consumo de recursos. El diagnóstico de 
la EPOC en fases iniciales mejora el pronóstico, 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 se encuentran: la existencia de comorbilidades (sobre 
todo enfermedad cardiovascular, insufi ciencia renal y diabetes), insufi ciencia respi-
ratoria crónica que precisa oxigenoterapia domiciliaria y el hecho de tener algún 
ingreso previo. Así, la mitad del exceso de coste en pacientes no diagnosticados 
se atribuye a la existencia de comorbilidades, fundamentalmente cardiovasculares. 

La ausencia de tratamiento recomendado, según las guías de práctica clínica, 
empeora la calidad de vida del paciente y aumenta el gasto sanitario por precisar 
más 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 implementación de las guías clínicas 
supondrá un ahorro de hasta el 20 % en el gasto farmacéutico en España. Se ha de-
mostrado que en la práctica diaria, el número de fármacos 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 adhesión a las guías y por tanto un aumento injustifi cado del gasto. 

De los análisis económicos revisados se deduce que es necesario realizar esfuer-
zos para reducir costes evitando ingresos hospitalarios mediante algunas pautas 
como: prevención de las agudizaciones, mejor control de los síntomas, mayor adhe-
rencia al tratamiento, realizar un diagnóstico precoz, reducir el consumo del trabajo, 
recomendar vacunación de la gripe, rehabilitación respiratoria y entrenamiento � sico, 
estrategias para evitar hospitalización y utilización de las instituciones socio-sanitarias 
para la atención de pacientes crónicos que precisan cuidados y estancias largas. 

Asimismo, se constata la necesidad de nuevos estudios dirigidos a identifi car 
factores predictivos de hospitalización, para poder diseñar estrategias futuras 
dirigidas a prevenir en última instancia la aparición de exacerbaciones graves 
subsidiarias de atención hospitalaria, reduciendo así las consecuencias derivadas 
de las mismas. Factores como el alto grado de disnea, peor función pulmonar y 
mala calidad de vida se ha comprobado que se relacionan con las hospitalizacio-
nes. Realizar un diagnóstico precoz e identifi car a los pacientes de mayor riesgo 
para hacer intervenciones activas podría ser coste-efectivo.
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Cápitulo

5 Los cuidados informales 
de los pacientes con EPOC

Juan Oliva y Álvaro Hidalgo
Universidad Castilla-La Mancha

El principal objetivo de este capítulo consiste en valorar, desde una perspec-
tiva social, los cuidados informales asociados a la pérdida en la autonomía 

personal (dependencia) que padecen las personas con EPOC en España. 

Adicionalmente, como objetivos secundarios se estudiarán los siguientes puntos:

 • Identifi car el perfi l de los cuidadores principales y las cargas soportadas 
por los mismos.

 • Identifi car las características principales (perfi l) de las personas que padecen 
EPOC y cuya autonomía 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 cáncer y 
las enfermedades mentales.

5.1. FUENTES DE DATOS2

La Encuesta sobre Discapacidades, Autonomía personal y situaciones de 
Dependencia 2008 (EDAD-08) tiene como referencia la anterior Encuesta de 
Discapacidades, Defi ciencias y Estado de Salud de 1999 (EDDS-99), adaptada a 
las actuales condiciones sociales y demográfi cas y a la nueva Clasifi cación Inter-
nacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF).

La EDAD-08 está 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 más años y Cuestionario de Limitaciones 

2  La descripción de la base de datos se obtiene de: Instituto Nacional de Estadística 
(2010). Encuesta sobre Discapacidad, Autonomía personal y Situaciones de Dependencia 
(EDAD). Metodología. Disponible en: http://www.ine.es/metodologia/t15/t1530418.pdf



Libro Blanco sobre la Carga Socio-Económica de la EPOCTomo I

104

para niños de 0 a 5 años) y un cuestionario dirigido a las personas cuidadoras prin-
cipales. Éste último permite obtener información de las características demográfi cas 
y sociales de las personas cuidadoras; del grado de profesionalización, del tiempo 
dedicado y tipos de cuidados, sobre las difi cultades 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 información 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 fi abilidad a nivel nacional, CC.AA. y provincial, 
se ha determinado un tamaño muestral de 96.075 viviendas, frente a las 79.000 
viviendas de la EDDS-99. El método de recogida de información ha sido el de 
entrevista personal que podía ser complementada, en casos excepcionales, me-
diante entrevista telefónica. 

La EDAD-08 aporta como novedades respecto a la EDDS-99 la adaptación de 
muchas de las categorías a la nueva Clasifi cación Internacional del Funcionamien-
to, de la Discapacidad y de la Salud (CIF), publicada por la Organización Mundial 
de la Salud en 2001, y que sustituye la clasifi cación de 1980 en que se basaba la 
EDDS-99 (Clasifi cación Internacional de Defi ciencias, Discapacidades y Minusva-
lías, CIDDM). La nueva clasifi cación 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 
defi ciencias, discapacidades (ahora consideradas limitaciones en la actividad) y 
minusvalías (ahora restricciones en la participación), y además añade al concepto 
de salud factores ambientales en el que las personas viven y conducen sus vidas. 
En suma, la CIF es una clasifi cación de los componentes de la salud donde la 
CIDDM era una clasifi cación de las consecuencias de la enfermedad. Así, la CIF 
tiene dos componentes basados en dos conceptos centrales diferentes: 1) Las 
defi ciencias son problemas en las funciones de los sistemas corporales (funciones 
fi siológicas) o en las estructuras del cuerpo (partes anatómicas del mismo); 2) y la 
discapacidad es el conjunto de defi ciencias, limitaciones en la actividad (la reali-
zación de una tarea por parte de un individuo) y restricciones en la participación 
(el acto de involucrarse en una situación vital de tipo social).

En el módulo de hogares de la EDAD (EDAD-h en lo sucesivo) el concepto de 
discapacidad se identifi ca con limitaciones importantes para realizar las activi-
dades de la vida diaria que hayan durado o se prevea que vayan a durar más de 
1 año y tengan su origen en una defi ciencia. La EDAD-h toma los siete primeros 
capítulos de actividades de los nueve de la lista de actividades/participación de 
la CIF. Se dejan fuera los capítulos de “Áreas principales de la vida” (educación, 
trabajo, empleo y actividades económicas) y “Vida comunitaria, social y cívica” 
(actividades de tiempo libre y ocio, religiosas, vida política y ciudadanía,…etc.). 
De esta forma, la EDAD-h sólo estudia las defi ciencias que limitan la actividad 
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de la persona. Esos dos grupos tienen un tratamiento especial, con un grupo de 
preguntas específi co en la encuesta para personas con discapacidades. Nuestro 
análisis se centra en los cuidados personales prestados a personas con discapa-
cidades de 6 y más años.

Siendo más concretos, en la EDAD-h se estudian: 1) Discapacidades en perso-
nas de 6 y más años y limitaciones en menores de 0 a 5 años; 2) Características 
de las discapacidades y limitaciones: severidad, ayudas técnicas y de asistencia 
personal, defi ciencias, causas de las defi ciencias, edad de inicio de la discapa-
cidad o limitación y de la defi ciencia (incluidas aquellas discapacidades que la 
ley tiene en cuenta para reconocer el derecho de asistencia); 3) Relación de los 
discapacitados con el mercado laboral y la educación; condiciones de la vivienda 
y accesibilidad; características de las personas cuidadoras; prestaciones socia-
les, sanitarias y económicas; redes y contactos sociales; discriminación; 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), país de nacimiento, nacionalidad, estado civil y situación 
de convivencia, nivel de estudios terminados, certifi cado de minusvalía (>=33 %), 
relación con la actividad económica, situación profesional, ocupación, actividad 
de la empresa y provincia de residencia.

Ello se traduce en el análisis de discapacidades relacionadas con las activida-
des básicas 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 número 
de personas dependientes según el criterio de la ley, sí permite una estimación 
separada.

5.2. MÉTODOS DE VALORACIÓN DE LAS HORAS DE CUIDADO INFORMAL

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

Además de la identifi cación y estimación de la cantidad del tiempo dedicado 
a cada una de las tareas defi nidas, hay que plantear el problema de la valoración 
de las horas de cuidado calculadas. La valoración del tiempo se puede llevar a 
cabo empleando diferentes métodos1-4.

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 sustitución o reemplazo); y los métodos de preferencia declarada (como la 
valoración contingente o el análisis conjunto).

Los métodos más comúnmente empleados son los de preferencia revelada, 
tanto el del coste de oportunidad5-7 como el de sustitución o reemplazo8. El mé-
todo del coste de oportunidad imputa a las horas de cuidado el valor de la mejor 
alternativa a la que renuncia el cuidador. Por tanto, se está realizando una valora-
ción del tiempo como input que se utiliza en otras actividades a las que se está 
renunciando. Cuando el tiempo al que se renuncia es tiempo de trabajo remu-
nerado, el valor de esas horas se obtendría en el mercado. En cambio, cuando 
se trata de trabajo no remunerado (doméstico) o de tiempo de ocio, se debería 
estimar otros dos precios sombra diferenciados. Es decir, básicamente se tendría 
la siguiente situación:

Dónde:

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

wi = salario por hora de mercado del individuo i

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

si = precio sombra de la hora de trabajo no remunerado del individuo i

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

ti = precio sombra del ocio del individuo i

Por su parte, el método del coste de sustitución toma también como referencia 
un valor de mercado, pero en esta ocasión se afronta la valoración del tiempo en 
su calidad de un output. Es decir, se valora los servicios prestados por el cuida-
dor informal teniendo en cuenta que si éste no prestara sus servicios, habría que 
contratar a un cuidador profesional. Así, básicamente se plantea la cuestión de 
cuánto costaría asumir dicha sustitución. En términos analíticos:

(Ecuación 1)

(Ecuación 2)

Donde Ci representa el coste del individuo i, Tj sería las horas de cuidado 
prestadas en cada una de las j-tareas y Pj el precio de cada una de las j-tareas. 
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Es decir, se detallaría cada una de las tareas a realizar por parte del cuidador 
informal, se mediría las horas de cuidado y, fi nalmente, se las valoraría, cada una 
de ellas al precio correspondiente de contratar a una persona para que realizara 
la misma tarea en el tiempo señalado.

Como puede observarse, el planteamiento de ambos métodos difi ere en cuan-
to a la consideración del tiempo. El método del coste de oportunidad estima el 
valor de los insumos (horas de trabajo) empleados en el proceso de producción 
del servicio de cuidados a discapacitados. El método del coste de sustitución o 
reemplazamiento valora el servicio al precio del producto fi nal en el mercado. 
Uno y otro método conducen a resultados lógicamente distintos, pero también 
presentan problemas metodológicos diferentes.

La principal desventaja del método del coste de oportunidad reside en el po-
tencial confl icto 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 sustitución o reemplazo valora las horas de cuidado buscando un sus-
tituto cercano en el mercado. En este caso, dado que el cuidado a discapacitados 
es un producto heterogéneo, habría que buscar sustitutos próximos para cada 
tipo de tarea (por ejemplo, las tareas del hogar tendrían que valorarse al salario 
de una asistenta doméstica, mientras que las de contenido más específi camente 
sanitario al salario de un profesional de enfermería). Uno de los problemas de 
aplicar este método es que se está suponiendo implícitamente 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 efi ciencia o calidad. Adicionalmente, el pro-
blema de la producción 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 sí sería una cuestión importante a considerar en el caso del método 
del coste de sustitución.

Mucho menos empleados en la valoración de cuidados informales, la segunda 
gran familia de métodos serían las técnicas de preferencia declarada. En este caso, 
se trataría de estimar la disposición a pagar o la disposición a ser compensado/
aceptar por un programa que suponga cambios en el número de horas de cuida-
dos (o de su composición entre diferentes tareas), mediante la simulación de un 
mercado hipotético con técnicas de encuesta. Dentro de esta familia se tendría 
dos tipos de técnicas, el método de valoración contingente y el análisis conjunto. 

El método de valoración contingente (MVC) es la técnica de preferencia de-
clarada más 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 creíble para las personas encuestadas, de tal 
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manera que revelen su disposición a pagar (DAP) o su disposición a aceptar/a ser 
compensados (DAC) por la implementación (o por la retirada) de un programa que 
infl uya sobre el número 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 aplicación de los conceptos de variación compensatoria (VCO) y la variación 
equivalente (VE). Los lectores interesados en ampliar la información sobre estos 
conceptos en el marco sanitario pueden acudir a (9-11). 

Puesto que se está tratando de simular un mercado, existen cuestiones que 
podrían parecer menores pero que son de extraordinaria importancia a la hora de 
realizar un estudio de este tipo. Por supuesto, cómo se presente el programa objeto 
de valoración y las circunstancias hipotéticas que le envuelvan afectarán la valora-
ción de las personas encuestadas. Cuáles sean el método de pago (directamente 
del bolsillo, mediante impuestos, a través de una prima de seguros,…etc.), el proceso 
de valoración del servicio (utilización de formatos de respuesta abierto, cerrado, 
mixto), el método de administración de la encuesta (personal, telefónica, 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 diseño de estos trabajos12.

Una segunda técnica de preferencia declarada sería el análisis conjunto. En 
este caso, se trata de estimar las preferencias de un individuo o de un grupo de 
ellos (y su disposición a pagar) a partir de la clasifi cación ordinal de diferentes 
alternativas mediante técnicas de encuesta. Para ello, se pediría a las personas 
encuestadas que clasifi caran un conjunto de alternativas o de tareas según su 
orden de preferencia. Cada alternativa vendría defi nida por diferentes atributos y 
diferentes niveles para cada uno de los mismos. Los resultados de dichas ordena-
ciones son empleados para la estimación de un modelo estadístico (generalmente, 
un modelo de elección discreta), el cual se empleará para la estimación de la dis-
posición a pagar (marginal o total) por un determinación servicio (tipo de cuidado) 
o alternativa (o por un incremento en la provisión del servicio). Estas técnicas 
son muy recientes y aún se encuentran en fase experimental y apenas han sido 
aplicadas al campo de la valoración de los cuidados informales, encontrándose 
más ejemplos de aplicaciones prácticos en el campo estrictamente sanitario13, 14.

Finalmente, existen otros métodos, menos empleados desde la perspectiva de la 
evaluación económica, si bien de interés desde una visión comprehensiva de la carga 
del cuidador3. Estos métodos se refi eren a la valoración de la carga objetiva y subjeti-
va que supone para el cuidador informal la prestación de sus servicios. Asimismo, es 

3  Una descripción más detallada de estos métodos se puede encontrar en van den Berg 
et al. (2004)
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de interés disponer de información sobre la reducción que experimenta la calidad 
de vida relacionada con la salud (CVRS) del cuidador informal, comparando ésta 
con la CVRS de población no cuidadora de similares características (edad, género, 
nivel de estudios), y relacionándola con el tiempo que lleva prestando cuidados y el 
número de horas (semanales/mensuales) de cuidados que presta. Finalmente, existen 
otras propuestas novedosas que tratan de estimar la compensación que debería 
recibir un cuidador para que su nivel de bienestar no se viera disminuido si tuviera 
que incrementar sus horas de cuidados15. Si bien dichas propuestas son interesantes 
desde un punto de vista metodológico, su aplicación práctica hasta el momento es 
anecdótica, por lo que no se entra en detalle en su exposición.

5.3. RESULTADOS

La EDAD 2008 ha encuestado a algo más de 2.900 personas que presentan 
algún tipo de discapacidad y asma, bronquitis crónica o enfi sema. Elevándolo a 
través del factor de elevación representan a casi 462.000 personas en España. 
Al no poder aislar la EPOC se analiza el conjunto de estas tres enfermedades.

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

 • Apartado 5.3.1: Las características de las personas que padecen asma y 
EPOC en España. 

 • Apartado 5.3.2: Las características 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 función de los tres escenarios y según distribución geográfi ca.

 • Apartado 5.3.4: Valoración económica por escenarios de valoración.

5.3.1. CA RACTERÍSTICAS DE LAS PERSONAS

La EDAD 2008 identifi ca a 2.904 (461.884 en España) personas que padecían 
asma, bronquitis crónica o enfi sema, y presentaban algún tipo de discapacidad en 
España. Un 42,49 % eran varones y un 57,51 % mujeres. La edad media se situaba 
en 69,44 años con una desviación típica de 17,10. 

5.3.1.1. Di       scapacidades

En la EDAD 2008 existe un bloque de preguntas referentes a las difi cultades 
o limitaciones para realizar las actividades de la vida diaria. Estas preguntas se 
refi eren a difi cultades o limitaciones que cumplan dos requisitos: 1) que han durado 
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o se prevé que duren más de un año y; 2) que el origen de la limitación o difi cultad 
sea un problema de salud o discapacidad.

Para responder, la persona entrevistada debe pensar sobre sus posibles disca-
pacidades cuando no utiliza ayudas o supervisión. Si supera su limitación porque 
está utilizando alguna ayuda o recibe supervisión, debe considerar que sí tiene la 
difi cultad correspondiente. Las ayudas pueden ser de dos tipos: ayudas técnicas o 
ayudas personales. Las ayudas técnicas se refi eren a todo producto o instrumento 
externo usado o destinado a una persona con discapacidad, que compensa o 
alivia la limitación (audífonos, prótesis externas, bastones, sillas de ruedas, grúas, 
oxígeno, cubiertos con adaptaciones de agarre, rampas de acceso, perros lazari-
llos… etc.). Por su parte, por ayuda personal se entiende toda colaboración de otra 
persona, necesaria para realizar una actividad. Asimismo, se considera supervisión 
la necesidad de que alguna persona esté pendiente de lo que hace otra, por si 
surge algún 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 comunicación, 4) de aprendizaje y apli-
cación del conocimiento y desarrollo de tareas, 5) de movilidad, 6) de autocuidado, 
7) vida doméstica, 8) e interacciones y relaciones interpersonales. En el Gráfi co 5.1 se 
presentan las discapacidades de las personas. Un 74,93 % de las personas presenta-
ban una discapacidad de movilidad, un 62,50 % presentaban una discapacidad para 
desarrollar tareas domésticas, un 58,75 % una discapacidad relativa al autocuidado, 
un 30,65 % una discapacidad auditiva, un 30,13 % una discapacidad visual, un 18,35 % 
problemas de comunicación, un 14,15 % presentaba una discapacidad de aprendizaje 
y aplicación del conocimiento y desarrollo de tareas y, un 13,57 % una discapacidad 
para desarrollar interacciones y relaciones interpersonales.

Gráfi co 5.1. Tipo de discapacidad que presentan

Fuente: Elaboración propia a partir de EDAD2008.
0,00 10,00 20,00 30,00 40,00 50,00 80,0060,00 70,00

Interacción 13,57

Aprendizaje 14,15

Comunicación 18,35

Visión 30,13

Audición 30,65

Autocuidado 58,75

Vidadom 62,50

Movilidad 74,93



Libro Blanco sobre la Carga Socio-Económica de la EPOC Tomo I

111

En términos medios, las personas que padecen asma y EPOC presentaban 
discapacidades en 3 de las 8 dimensiones señaladas. Se observan diferencias 
estadísticamente signifi cativas entre sexos; aumentando a 3,16 de media (DE: 1,70) 
en mujeres, frente a 2,85 de media (DE: 1,71) en el caso de los varones.

Gráfi co 5.2. Personas según el grado de dependencia aplicando el Baremo de 
Valoración de Dependencia y la EDAD08

Fuente: Elaboración propia a partir de EDAD2008.

 5.3.1.2. Severidad del grado de dependencia

Para poder clasifi car a las personas con limitaciones en su autonomía por nivel 
de severidad, se ha realizado una aproximación entre el Baremo de Valoración de 
la Dependencia y preguntas contenidas en la EDAD 2008. El detalle se puede 
encontrar en el Anexo 1. Determinación del nivel de dependencia. Según esta es-
timación, un 64,46 % de las personas que según la EDAD 2008 padecían asma y 
EPOC en 2008 no podían ser consideradas dependientes (conforme al Baremo de 
Valoración de la Dependencia). Un 14,50 % presentaban dependencia moderada, un 
10,12 % presentaban dependencia severa y un 10,92 % serían considerados grandes.

Número de discapacidades

  Media DE

Hombre 2,85 1,71

Mujer 3,16 1,68

Total 3,03 1,70

Estadísticamente por debajo del 95 % respecto al total

Estadísticamente por encima del 95 % respecto al total
Fuente: Elaboración propia a partir de EDAD2008.

Tabla 5.1. Número medio de discapacidades según sexo

0,00 10,00 20,00 30,00 40,00 50,00 60,00 70,00

Gran dependencia 10,92

Dependencia severa 10,12

Dependencia moderada 14,50

Sin grado reconocible 64,46
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5.3.1.3. Comorbilidades

Únicamente el 6,27 % de las personas no padecían ninguna otra enfermedad. 
Sin embargo, el 10,95 % padecían otra enfermedad, el 14,57 % padecían dos enfer-
medades, el 16,08 % tres, el 15,15 % cuatro, el 11,29 % cinco, el 9,23 % seis, el 6,54 % 
siete y el 9,92 % ocho o más. 

Presencia de enfermedades % de personas

Ninguna 6,27 %

1 10,95 %

2 14,57 %

3 16,08 %

4 15,15 %

5 11,29 %

6 9,23 %

7 6,54 %

8 o más 9,92 %

Fuente: Elaboración propia a partir de EDAD2008.

Tabla 5.2. Número de enfermedades que presentanes según sexo

Tabla 5.3. Comorbilidades

A continuación se describen las enfermedades más frecuentes que padecen 
o han padecido. Dado el elevado número de enfermedades referidas, sólo se 
muestran aquellas con una frecuencia igual o superior al 10 % de la población 
estudiada. Así, el 64,05 % de las personas presentaban artrosis o artritis, el 46,07 % 
hipertensión arterial, el 36,26 % presentaban depresión, el 33,61 % cataratas, el 
32,82 % hipercolesterolemia, el 31,30 % artritis reumatoide, el 25,10 % incontinencia 
urinaria, el 23,73 % diabetes mellitus, el 20,11 % infarto de miocardio, el 12,40 % dis-
trofi a muscular, el 11,60 % accidente cerebrovascular, el 10,19 % insufi ciencia renal 
y 61,57 % otro tipo de enfermedades.

Comorbilidades % de personas

Artritis/Artrosis 64,05 %

Hipertensión arterial 46,07 %

(Continúa en la siguiente página)
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5.3.2. LOS CUIDADOS PERSONALES

En la EDAD 2008 existe un bloque de preguntas referentes a los cuidados 
personales que recibían las personas con discapacidad. El 66,32 % (1.926 personas 
que representan a 310.517 en España) de las personas indicaban que recibían 
asistencia o cuidados personales debido a sus discapacidades. 

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

Los siguientes resultados profundizan en las características 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. Características de las personas que prestan cuidados personales

Centrando en qué persona o personas prestan estos cuidados personales 
en función de la enfermedad que padecen, el 65,26 % recibían 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. El 18,12 % de las 
personas no especifi caban quién presta estos cuidados y el 16,72 % especifi caban 
varios tipos de personas cuidadoras. 

Comorbilidades % de personas

Depresión 36,26 %

Cataratas 33,61 %

Hipercolesterolemia 32,82 %

Artritis reumatoide. Espondilitis anquilopoyética 31,30 %

Incontinencia urinaria 25,10 %

Diabetes Mellitus 23,73 %

Infarto de miocardio. Cardiopatía isquémica 20,11 %

Distrofi a muscular 12,40 %

Accidentes cerebrovasculares 11,60 %

Insufi ciencia renal 10,19 %

Otras 61,57 %
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En la Tabla 5.4 se ha censurado en 16 horas el número máximo de horas de 
cuidados diarias que por término medio reciben las personas que presentan 

Persona/as presta/an cuidados personales
Personas Media de 

horas 
de cuidado

Desviación 
TípicaN %

Residente en el hogar 893 59,81 9,60 5,90

Residente en el hogar y empleada 24 1,61 14,17 3,58

No residente en hogar 261 17,48 5,97 5,17

Una persona residente en el hogar y otra 
residente en el hogar y empleada 4 0,27 12,25 4,35

Una persona residente en el hogar y otra no 
residente en el hogar 295 19,76 10,08 5,86

Una persona no residente en el hogar y otra 
residente en el hogar y empleada 10 0,67 10,70 5,54

Una persona residente en el hogar, otra no residente 
en el hogar y otra residente en el hogar y empleada 4 0,27 15,50 1,00

No contesta (NC) 2 0,13 15,50 0,71

Total 1.493 100 9,18 5,95

Estadísticamente por debajo del 95 % respecto a los residentes en el hogar

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

Fuente: Elaboración propia a partir de EDAD2008.

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

Gráfi co 5.3. Porcentaje de personas que prestan cuidados personales por tipo de perfi l

Fuente: Elaboración propia a partir de EDAD2008.

Reside en el hogar y no 
está empleada

Reside en el hogar y 
está empleada

No reside en el hogar

0,00 10,00 20,00 30,00 40,00 50,00 60,00 70,00

31,26

2,28

65,26
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dichos cuidados. El número medio de horas diarias que dedicaban las personas 
cuidadoras para la asistencia o cuidados personales de las personas que pade-
cían asma y EPOC es de 9,18. Estas horas de dedicación se amplían a 14,17 en el 
caso de que únicamente 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 5,97 en el caso de recibir los cuidados de 
personas no residentes en el hogar. El 22,48 % de las personas cuidadoras no 
respondían al número de horas que dedican al cuidado. 

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

Gráfi co 5.4. Satisfacción de las personas sobre los cuidados recibidos

El 62,67 % de las personas cuidadores principales residen en el hogar y no son 
empleados, el 16,61 % no son residentes del hogar, el 2,13 % son empleados resi-
dentes en el hogar. Sobre el resto, no se dispone de esta información.

El 77,93 % de las personas cuidadoras principales son mujeres y el 22,07 % 
hombres. La edad media de las personas cuidadoras principales se situaba en 
55,22 años con una desviación típica de 15,18. 

Fuente: Elaboración propia a partir de EDAD2008.

18,5 %

4,2 %

25,6 %

51,7 %

Sí No, es insufi ciente No necesito ayuda de otras personas NC
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En relación al estado civil, el 67,54 % estaban casados, el 18,43 % eran solteros, 
el 5,10 % viudos, el 2,93 % estaban separados legalmente y el 2,61 % divorciados.

Gráfi co 5.5. Sexo de la persona cuidadora principal

Centrando en los estudios, se observa que el 32,40 % tenían primarios o 
equivalentes, el 22,19 % primarios incompletos, el 14,54 % secundarios de primera 
etapa, el 8,35 % de bachillerato, el 6,38 % universitarios o equivalentes, el 5,36 % 
enseñanzas profesionales de grado medio, el 3,25 % enseñanzas profesionales de 
grado superior, y el 3,95 % no saben leer ni escribir.

Gráfi co 5.6. Estado civil de la persona cuidadora principal

Fuente: Elaboración propia a partir de EDAD2008. 

100,0080,0060,0040,0020,00
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Fuente: Elaboración propia a partir de EDAD2008.
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Un 7,84 % de las personas cuidadoras principales llevaban un año o menos 
prestando cuidados, un 9,25 % de 1 año a 2 años, un 15,43 % de 2 a 4 años, un 
19,52 % de 4 a 8 años y un 39,67 % 8 o más años. En un 8,29 % de los casos no se 
mencionaba la duración de los cuidados. 

Gráfi co 5.7. Estudios de la persona cuidadora principal

Gráfi co 5.8. Tiempo que lleva prestando los cuidados la persona cuidadora principal

Fuente: Elaboración propia a partir de EDAD2008.
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5.3.2.3. Características 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-
res y el 23,92 % hombres. La edad media de las personas cuidadoras principales 
informales se situaba en 56,50 años con una desviación típica de 14,95.

En relación al estado civil, 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.

Gráfi co 5.10. Estado civil de la persona cuidadora principal informal

Gráfi co 5.9. Sexo de la persona cuidadora principal informal

Fuente: Elaboración propia a partir de EDAD2008. 
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Centrando en los estudios que poseían, se observa que el 33,88 % tenían 
primarios o equivalentes, el 23,74 % primarios incompletos, el 14,53 % secundarios 
de primera etapa, el 7,41 % de bachillerato, el 6,76 % universitarios o equivalentes, 
el 4,68 % enseñanzas profesionales de grado medio, el 3,17 % enseñanzas profe-
sionales de grado superior, y el 4,39 % no saben leer ni escribir. 

Gráfi co 5.12. Tiempo lleva prestando los cuidados la persona cuidadora principal informal

Gráfi co 5.11. Estudios de la persona cuidadora principal informal

Un 5,32 % de las personas cuidadoras principales llevaban un año o menos 
prestando cuidados, un 8,78 % de 1 año a 2 años, un 15,32 % de 2 a 4 años, un 
20,07 % de 4 a 8 años y un 43,45 % 8 o más años. En un 7,05 % de los casos no se 
mencionaba la duración de los cuidados. 

Fuente: Elaboración propia a partir de EDAD2008.
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5.3.2.4. Tareas prestadas por las personas cuidadoras informales

Las tres tareas señaladas por parte de las personas que prestan cuidados 
como principales son: vestir o desvestir a la persona (47,55 %), bañarle o ducharle 
(47,19 %) 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/baño a tiempo (3,96 %) y utilizar el teléfono (2,52 %). 

  % Personas 
cuidadoras   % Personas 

cuidadoras

Vestirse/desvestirse 47,55 Salir a la calle/ desplazarse 
por la calle 17,99

Bañarse/ducharse 47,19 Andar o desplazarse por 
la casa 17,34

Asearse/arreglarse 44,32 Comer 15,4

Preparar comidas 32,88 Cambiar pañales por 
incontinencia fecal 5,68

Hacer compras 32,59 Utilizar el transporte público 5,04

Hacer otras tareas domésticas 30,14 Administrar el dinero 4,46

Ir al médico 23,74 Utilizar el servicio / baño a 
tiempo 3,96

Control de tomar medicación 23,6 Utilizar el teléfono 2,52

Subir o bajar escaleras 23,24 NC 6,98

Acostarse/levantarse de la cama 19,93    

Fuente: Elaboración propia a partir de EDAD2008.

Tabla 5.5. Tareas a las que se dedicaba principalmente la persona cuidadora principal 
informal

En la Tabla 5.6 se observan las tareas más frecuentemente realizadas por 
parte de las personas cuidadoras principales de las personas que padecen asma 
y EPOC en función del nivel de dependencia de la persona cuidada (de acuerdo 
a la aproximación que se realiza al Baremo de Valoración de la Dependencia).

AUTOR o EDITOR: Llenar página con tres líneas de texto
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Tabla 5.6. Tareas a las que se dedicaba principalmente la persona cuidadora principal 
de las personas que padecen asma y EPOC según nivel de dependencia

Tareas a las que se 
dedica principalmente

Sin grado 
reconocible

Dependencia 
moderada

Dependencia 
severa

Gran 
dependencia Total

Vestirse/desvestirse 25,06 55,02 74,39 67,03 51,12

Bañarse/ducharse 39,41 62,01 62,20 45,16 50,73

Asearse/arreglarse 28,93 51,67 57,32 63,80 47,64

Preparar comidas 40,09 39,51 32,93 25,09 35,34

Hacer compras 51,71 43,16 17,89 14,34 35,03

Hacer otras tareas 
domésticas 48,52 31,91 23,17 15,77 32,41

Ir al médico 36,45 23,71 14,63 20,07 25,52

Control de tomar 
medicación 24,83 24,01 20,73 31,90 25,37

Subir o bajar escaleras 22,10 28,57 26,42 24,01 24,98

Acostarse/levantarse 
de la cama 9,57 21,88 36,99 25,81 21,42

Salir a la calle/
desplazarse por la calle 26,88 20,97 15,85 8,60 19,33

Andar o desplazarse por 
la casa 7,06 15,20 33,33 27,96 18,64

Comer 4,10 5,47 20,73 45,52 16,55

Cambiar pañales por 
incontinencia de orina 4,33 6,69 24,80 32,62 14,93

Hacer gestiones 19,36 10,03 4,88 9,32 12,06

Abrochar los zapatos 8,88 10,64 4,47 2,15 7,04

Cambiar pañales por 
incontinencia de fecal 2,73 2,43 7,72 14,34 6,11

Utilizar el transporte 
público 9,57 5,17 2,03 2,15 5,41

Administrar el dinero 5,47 3,34 3,25 6,81 4,80

Utilizar el servicio/baño 
a tiempo 1,59 5,47 7,32 4,30 4,25

Utilizar el teléfono 5,24 1,52 1,22 1,43 2,71

Fuente: Elaboración propia a partir de EDAD2008.
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Cuando se observan las tareas más frecuentemente realizadas por parte de 
las personas cuidadoras principales, se encuentran importantes diferencias en 
función del nivel de dependencia de la persona cuidada. Así las personas cuida-
doras principales que atienden a personas que serían declaradas como no de-
pendientes según el Baremo, cubren Actividades Instrumentales de la Vida Diaria 
(AIVD) como serían: hacer compras (51,71 %), preparar comidas (40,09 %), bañarle 
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 Básicas de la Vida Diaria (ABVD), tales como tareas 
de bañarle 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 serían vestirle o des-
vestirle (74,39 %), bañarle o ducharle (62,20 %) y asearle o arreglarle (57,32 %). En 
el caso de personas cuidadoras de personas en situación de gran dependencia, 
se ocupan de tareas tales como vestirle o desvestirle (67,03 %), asearle o arreglarle 
(63,80 %), comer (45,52 %) y bañarle o ducharle (45,16 %).

5.3.2.5. Problemas que soportan las personas cuidadoras informales

El proveer de cuidados a personas con limitaciones en su autonomía puede 
suponer una importante carga social para las personas cuidadoras. Es por ello 
que, en el presente punto se observarán las cargas que deben afrontar las per-
sonas que prestan cuidados en tres dimensiones: su salud, su esfera profesional 
y económica y el disfrute de su ocio, tiempo libre y vida familiar. La EDAD08 nos 
proporciona preguntas adecuadas para aproximarnos a dicha tarea. 

De este modo, se puede señalar que 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 17,63 % ha tenido que 
ponerse en tratamiento para poder llevar la situación, 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 tener 
ningún problema de salud y los casos de no respuesta a esta cuestión, un 64,17 % 
de las personas cuidadoras consideran que su salud se ha deteriorado por tener 
que ayudar a las personas que cuidan. 

Pasando a la dimensión 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 11,52 % señalan que han tenido que dejar de 
trabajar, un 10,11 % tiene problemas para cumplir sus horarios, un 10,36 % conside-
ran que su vida profesional se ha resentido, un 7,71 % han tenido que reducir su 
jornada de trabajo y el 19,30 % consideran que tienen problemas económicos a 
consecuencia de tener que ayudar a las personas que cuidan. En total, descon-
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tando las personas que indican que el tener que ayudar a la persona cuidada no 
le ha supuesto tener ningún problema profesional y los casos de no respuesta 
a esta cuestión, un 48,47 % de las personas cuidadoras consideran que su vida 
profesional se ha resentido por tener que ayudar a las personas que cuidan. 

Gráfi co 5.13. Problemas de salud de las personas cuidadoras principales informales

Gráfi co 5.14. Problemas profesionales o económicos de las personas cuidadoras 
principales informales

Fuente: Elaboración propia a partir de EDAD2008.

Fuente: Elaboración propia a partir de EDAD2008.
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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 gustaría. Asimismo, un 
6,88 % de las personas cuidadoras tiene confl ictos 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 ha podido tener hijos. Finalmente, 
3 de cada 10 personas cuidadoras (un 31,73 %) no disponen de tiempo para cuidar 
de sí mismas. En total, descontando las personas que indican que el tener que ayu-
dar a la persona cuidada no le ha supuesto tener ningún problema en los ámbitos 
de ocio, tiempo libre o vida familiar y los casos de no respuesta a esta cuestión, 
un 69,26 % de las personas cuidadoras consideran que su ocio, tiempo libre o vida 
familiar se han resentido por tener que ayudar a las personas que cuidan. 

Gráfi co 5.15. Problemas de ocio, tiempo libre o vida familiar de las personas cuidadoras 
principales informales

Fuente: Elaboración propia a partir de EDAD2008.
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En los Gráfi co 5.16, Gráfi co 5.17 y Gráfi co 5.18 se observan los problemas de 
salud, profesionales o económicos, de ocio, tiempo libre o vida familiar en función 
del nivel de dependencia de la persona cuidada (de acuerdo a la aproximación 
que se realiza al Baremo de Valoración de la Dependencia), observándose cla-
ramente la asociación 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 
62,19 % 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 situación, se siente can-
sada o se siente deprimida.

Gráfi co 5.16. Problemas de salud de la persona cuidadora principal informal según nivel 
de dependencia

Fuente: Elaboración propia a partir de EDAD2008.
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En la dimensión 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 27,04 % 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 económicos.

Gráfi co 5.17. Problemas profesionales de la persona cuidadora principal informal según 
nivel de dependencia

Fuente: Elaboración propia a partir de EDAD2008.
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En tercer lugar, en la dimensión 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 categoría de no dependiente. 
Esta cifra aumentaba hasta el 57,49 % cuando la persona cuidadora atendía a una 
persona dependiente moderada, 71,24 % cuando la persona cuidadora atendía a 
una persona dependiente severa y a un 82,95 % cuando atendía a una persona 
gran dependiente. Asimismo, entre otras muchas respuestas de interés, resulta 
signifi cativo que cuando la persona atendida se encontraba en la categoría de no 
dependiente un 17,25 % de las personas cuidadoras respondían no disponer de 
tiempo para cuidar de sí mismas, porcentaje que sube al 26,83 % cuando estaba en 
la categoría de dependiente moderada, a un 35,19 % cuando la persona cuidadora 
atendía a una persona en la categoría de dependiente severa y a un 58,14 % cuando 
la persona cuidadora atendía a una persona en la categoría de gran dependiente.NC

Gráfi co 5.18. Problemas de ocio, tiempo libre o vida familiar de la persona cuidadora 
principal informal según nivel de dependencia

Fuente: Elaboración propia a partir de EDAD2008.
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5.3.3. HORAS DE  CUIDADO INFORMAL

Para la valoración de las horas de cuidado informal hemos de tener en cuenta 
que en la estimación hemos aplicado varios criterios de prudencia a la información 
procedente de la EDAD 2008, lo cual nos llevaría a una estimación de mínimos 
o aproximación conservadora a la estimación del número de horas de cuidados 
informales.

A la persona que padecía alguna discapacidad (o al informante en el hogar) 
se le preguntaba si debido a su/s discapacidad/es la persona de referencia reci-
bía asistencia o cuidados personales y cuántas horas diarias por término medio, 
recibía ayuda de otras personas, excluyendo los cuidados y servicios recibidos en 
centros de día y otros servicios profesionales. Partiendo de estas preguntas, no 
consideramos objeto de análisis aquellos casos donde los cuidados son presta-
dos principalmente por empleados del hogar, empleados profesionales sociosa-
nitarios, servicios sociales de las Administraciones Públicas, servicios sociales de 
organismos no públicos (ONGs, asociaciones) o empresas privadas. 

Existen casos donde la persona que respondía a la encuesta, aunque señalaba 
que la persona con discapacidades recibía cuidados personales, no identifi caba 
quién le presta dichos cuidados o cuántas horas de cuidados recibía. Estos casos 
los hemos eliminado de la estimación de las horas de cuidados informales. Por 
tanto, centramos la estimación de las horas de cuidados en familiares y amigos 
o vecinos (hija/s, hijo/s, madre, padre, cónyuge 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 donde se refi eren las horas de cuidados 
personales prestados.

Asimismo, y como criterio adicional de prudencia, hemos censurado en 16 
horas de cuidado diarias el número máximo de horas que por término medio 
reciben las personas que presentan discapacidades. Por tanto, en aquellos casos 
en los que el número de horas de cuidados diarios referidos superaba las 16 horas, 
se censuró a 16 horas diarias el número máximo de horas de cuidado prestados 
diarios. Aunque en principio se puede argumentar que ello puede suponer una 
infraestimación 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 (“producción 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 cui-
dadoras principales informales, se debe reseñar que un 1,29 % dedicaba un día o 
menos a la semana, un 2,01 % dedicaba de 2 a 3 días semanales, un 1,51 % de 4 a 
5 días semanales y un 87,77 % dedicaba de 6 a 7 días a la semana a la prestación 
de dichos cuidados personales. 
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En cuanto a las horas de cuidado diarias, el número medio de horas diarias de 
cuidado es de 9,58. En el Gráfi co 5.19 se observan las horas de cuidado recibidas 
en función del nivel de dependencia de la persona cuidada. A mayor grado de 
dependencia mayor número de horas de cuidado informal recibidas. Destaca que 
incluso aquellas personas que recibirían la califi cación de “no dependientes” de 
acuerdo al baremo, precisan un notable número de cuidados (6,73 horas diaria 
en media). Por otra parte, a pesar de estar censuradas las horas, el número de 
horas media de cuidados informales alcanza valores muy elevados en personas 
en niveles de dependencia severa y grandes dependientes. 

Gráfi co 5.19. Media de horas diarias de cuidado informal principal por nivel de dependencia

5.3.4. VALORACIÓ N DE LAS HORAS DE CUIDADO 

Pasando ya a la valoración de las horas de cuidados se empleará el método 
del coste de sustitución o reemplazo. En el primer escenario, se valoran las horas 
de cuidado empleando el valor medio de la hora de servicio público de ayu-
da a domicilio en España de las 3 Comunidades Autónomas que menor valor 
refi eren; Extremadura, Cantabria y Galicia (datos referido en el Informe de las 
Personas Mayores 2008 editado por el IMSERSO, Ministerio de Sanidad y Política 
Social, 2010). El valor empleado es de 7,67 euros la hora. En el segundo escenario 
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 algún tipo de discapacidad, ascienden a 
3.346,20, oscilando las valoraciones monetarias medias por paciente y año entre 
los 25.665 y los 42.520 euros. 

Fuente: Elaboración propia a partir de EDAD2008.
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Las horas medias anuales de cuidado prestadas por las personas cuida-
doras principales a personas que padecen asma y EPOC y tienen algún tipo 
de discapacidad, estimadas a nivel poblacional, ascienden a 3.099,88, oscilando 
las valoraciones monetarias medias por paciente y año entre los 23.776 y 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 y tienen algún 
tipo de discapacidad, ascienden a 3.200,76, oscilando las valoraciones monetarias 
medias por paciente y año entre los 24.550 y los 40.682 euros. 

  Horas de cuidado Valoración 1 Valoración 2

  Media DE Media DE Media DE

Cuidado total recibido 3.346,20 2.170,07 25.665,36 16.644,43 42.530,21 27.581,57

Cuidado recibido por los 
cuidadores principales 3.099,88 2.002,52 23.776,07 15.359,33 39.399,45 25.452,03

Cuidado recibido por los 
cuidadores principales 
informales

3.200,76 1.989,03 24.549,82 15.255,84 40.681,64 25.280,55

Fuente: Elaboración propia a partir de EDAD2008. Resultados condicionados a recibir al menos una hora de 
cuidado personal.

Tabla 5.7. Horas medias anuales de cuidado y valoración media monetaria según el 
escenario de valoración

Las horas de cuidados personales totales prestadas a personas que padecen 
asma y EPOC y tienen algún tipo de discapacidad, estimadas a nivel poblacio-
nal, ascienden a 794,25 millones, oscilando las valoraciones monetarias entre los 
6.091,93 y 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 y tienen algún tipo de 
discapacidad, estimadas a nivel poblacional, ascienden a 704,94 millones, oscilan-
do las valoraciones monetarias entre los 5.406,9 y los 8.959,8 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 asma y EPOC y tienen algún tipo de discapacidad, estimadas a nivel 
poblacional, ascienden a 694,44 millones, oscilando las valoraciones monetarias 
entre los 4.981,18 y los 8.254,34 millones de euros.
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5.4. CONCLUSIONES 

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

El principal resultado del estudio revela el número de horas de cuidado infor-
mal que recibe una persona con discapacidades. Así, 2 de cada 3 personas disca-
pacitadas que presentan asma, EPOC o enfi sema recibían asistencia o cuidados 
personales, siendo mayoritariamente (en un 89 %) cuidados de carácter informal. 

Un 87,77 % de las personas cuidadoras principales informales dedicaba de 6 a 
7 días a la semana a la prestación de dichos cuidados personales, con un número 
medio de horas diarias de cuidado de 9,58. Media que 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 año (personas cuidadoras principales). Tradu-
cido a unidades monetarias, el coste de sustituir el cuidado informal por servicios 
formales profesionales supondría entre desplegar unos recursos valorados entre 
24.555 y 40.682 euros por persona que recibe cuidados personales.

Además de estos resultados generales, la Encuesta sobre Discapacidades, 
Autonomía personal y situaciones de Dependencia nos aporta información adi-
cional sobre el perfi l de las personas discapacitadas que presentan enfermedades 
respiratorias, así como de sus personas cuidadoras. La EDAD-2008 ha encuestado 
a algo más de 2.900 personas que presentan algún tipo de discapacidad y asma, 
bronquitis crónica o enfi sema. Utilizando el factor técnico de elevación poblacio-
nal presente en la encuesta, la información recogida en la EDAD-2008 equivale a 
casi 462.000 personas en España. Un 42,49 % eran varones y un 57,51 % mujeres, 
situándose la edad media en 69,4 años. En cuanto a las dimensiones más frecuen-
tes de discapacidad, un 74,93 % de las personas presentaban una discapacidad 

Tabla 5.8. Horas de cuidado total y valoración monetaria según el escenario de valoración

 
Horas de cuidado 

(millones)
Valoración 1 
(millones €)

Valoración 2 
(millones €)

Cuidado total recibido 794,25 6.091,93 10.094,97

Cuidado recibido por las personas 
cuidadoras principales 704,94 5.406,90 8.959,80

Cuidado recibido por las personas 
cuidadoras principales informales 649,44 4.981,18 8.254,34

 Fuente: Elaboración propia a partir de EDAD2008.
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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 Valoración de la Dependencia existente en el mo-
mento de realizarse la encuesta, un 64,46 % de las personas discapacitadas que 
padecían asma, EPOC o enfi sema no podían ser consideradas dependientes. Un 
14,50 % presentaban dependencia moderada, un 10,12 % presentaban dependencia 
severa y un 10,92 % serían considerados grandes dependientes.

El 66,32 % (1.926 personas que representan a 310.517 en España) de las personas 
indicaban que recibían asistencia o cuidados personales debido a sus discapacida-
des, 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 enfi sema fueron informales. El 76,1 % de las personas cuidadoras 
principales informales fueron mujeres y el 23,9 % hombres. La edad media de las 
personas cuidadoras principales informales se situaba en 56,5 años.

Las principales tareas que realizan estas personas cuidadoras varían en fun-
ción del grado de dependencia de la persona cuidada. Así, en el caso de perso-
nas no dependientes según el Baremo, cubren Actividades Instrumentales de la 
Vida Diaria (AIVD) como serían: hacer compras, preparar comidas e ir al médico. 
Sin embargo, en el caso de personas que cuidan a personas con dependencia 
moderada, cubren necesidades relacionadas con Actividades Básicas de la Vida 
Diaria (ABVD), tales como tareas de bañarle o ducharle, vestirle o desvestirle y 
asearle/arreglarle, acentuándose este patrón 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 económica 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 gustaría. Cuando relacionamos el grado de 
dependencia de la persona cuidada con la frecuencia de problemas, observamos 
claramente una relación directa entre el grado de dependencia de la persona 
cuidada y el porcentaje de personas cuidadoras que refi eren problemas en cada 
una de las dimensiones estudiadas.

Este trabajo no está exento de limitaciones. En primer lugar, la EDAD 2008, 
aunque es una excelente encuesta que proporciona una muy rica información 
sobre las discapacidades soportadas por las personas que padecen asma, bron-
quitis crónica o enfi sema, 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 evolución y la infl uencia del gra-
do de severidad de las mismas sobre el nivel de autonomía personal. Asimismo, 
dado que no es posible establecer relaciones causales entre las enfermedades 
padecidas y el número de horas de cuidado, no es posible afi rmar que las cifras 
de número de horas estimadas de cuidado tengan su causa exclusivamente en las 
enfermedades respiratorias estudiadas. Por tanto, en este estudio no se puede 
hablar de los cuidados informales ocasionados por las enfermedades respirato-
rias (asma, EPOC o enfi sema) sino de los cuidados prestados a personas que 
padecen alguna de estas enfermedades. Asimismo, se debe reseñar que en las 
estimaciones del valor monetario de las horas de cuidado se utilizó el método 
de coste de sustitución asignando un valor único por hora a la hora de cuidado y 
teniendo en cuenta dos escenarios. Otra posibilidad habría sido asignar un valor 
diferenciado en función 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 política de promoción de la salud y atención a personas con limitacio-
nes en su autonomía, no puede pasar por alto la importancia que tiene la red de 
apoyo afectivo (fundamentalmente familiar, pero no exclusivamente) en España, ya 
que en caso contrario tropezaría constantemente con inefi ciencias e inequidades 
que erosionaría 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 papel 
y la atención al cuidador principal de dichas personas y reconocer el papel cum-
plido por los cuidadores. En otros trabajos ya se han sugerido diferentes actua-
ciones en este sentido (Jimenez-Martin et al., 2011). Por otra parte, los decisores 
públicos 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 permitiría proteger la red de apoyo informal, 
lo cual redundaría en mejoras del bienestar tanto de los cuidadores como pro-
bablemente de las personas cuidadas y facilitaría la coordinación de los servicios 
sanitarios, sociales y familiares.
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Anexo I

DETERMINACIÓN DEL NIVEL DE DEPENDENCIA

Para poder clasifi car a las personas con limitaciones en su autonomía por 
nivel de severidad, se realiza una aproximación entre el Baremo de Valoración 
de la Dependencia y preguntas contenidas en la EDAD 2008. Nuestro objetivo 
es identifi car de la manera más precisa las cuatro posibles categorías de depen-
dencia: no dependiente, dependiente moderado, dependiente severo o gran 
dependiente. Evidentemente la realización del trabajo de identifi cación entre las 
tareas consideradas en el Baremo de Valoración y las preguntas contenidas en 
las respectivas encuestas, no está exenta de ciertos supuestos simplifi cadores 
e implica la asunción de un cierto riesgo. No obstante, los autores del trabajo 
consideran que, aun sin pretender reproducir exactamente la labor que llevaría a 
cabo un evaluador profesional, los resultados obtenidos presentan el sufi ciente 
grado de robustez y fi abilidad. 

El apartado 2 del artículo 27 de la Ley de Dependencia remite a la aprobación 
de un Baremo que valore la capacidad de la persona para llevar a cabo por sí 
misma las actividades básicas de la vida diaria, así como la necesidad de apoyo 
y supervisión. Dicho Baremo fue aprobado por el Real Decreto 504/2007, de 
20 de abril, por el que se aprueba el Baremo de Valoración de la situación de 
dependencia. En el Baremo de Valoración se conceptualizan 10 actividades divi-
didas en 47 tareas: comer y beber, regulación de la micción/defecación, lavarse, 
otros cuidados personales, vestirse, mantenimiento de la salud, transferencias 
corporales, desplazarse dentro del hogar, desplazarse fuera del hogar y tareas 
domésticas. Además, para las personas con discapacidad mental o intelectual 
existe una undécima actividad con la fi nalidad de medir la capacidad para tomar 
decisiones, que se subdivide en 6 tareas adicionales. 

Los pesos de las tareas varían con la edad del individuo distinguiéndose cuatro 
grupos: de 3 a 6 años, de 7 a 10, de 11 a 17 y de 18 en adelante. Además, para las per-
sonas con enfermedad mental o discapacidad intelectual no sólo debe evaluarse 
la undécima actividad relativa a la toma de decisiones, sino que además existen 
otros pesos de las actividades distintos. Para estos individuos se calcularán dos 
puntuaciones (con los pesos de las tareas normales y con los otros específi cos a 
su discapacidad) y se seleccionará como puntuación fi nal aquella que resulte más 
benefi ciosa para la persona valorada.

La puntuación relativa al grado de dependencia se obtiene como la suma del 
producto del peso de la tarea realizada con difi cultad, 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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50 y 64 puntos, y se considera “dependiente moderado” si tiene una puntuación 
comprendida entre 35 y 49 puntos. Por consiguiente, si el solicitante logra una 
puntuación menor de 25 puntos se considera que padece una discapacidad, pero 
“no es persona dependiente”. Con posterioridad, la Resolución de 29 de junio 
de 2010, ha planteado una serie de cambios en la defi nición de las tareas y ha 
aumentado el número de tareas que se valoran de 52 (47+6) a 59 (51+8)4.

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

En algunos casos, la información de la EDAD 2008 no permite alcanzar el 
mismo nivel de precisión que el Baremo de Valoración. Por ejemplo: la actividad 
“comer y beber” aparece desglosada en 4 tareas en el Baremo de Valoración, 
pero con la información de la EDAD 2008, sólo 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 existía una coincidencia total se ha buscado la tarea más parecida. 
Por ejemplo: “pedir ayuda ante una urgencia” se ha identifi cado con “utilizar el 
teléfono”, mientras que “decidir sobre la alimentación diaria” y “sobre los hábitos 
de higiene personal” se ha identifi cado con “llevar a cabo tareas sencillas”. En la 
Tabla 5.9 se muestra con detalle la comparación entre el Baremo de Valoración 
para mayores de 3 años y la EDAD 2008, tanto en lo que se refi ere a la compara-
ción de las tareas como de los grados de supervisión o apoyo. 

4  Por ejemplo: la actividad “cambiar y mantener las posturas del cuerpo” que antes estaba 
compuesta por 5 tareas, ahora se desglosa en 8, al habérsele añadido “permanecer sen-
tado”, “permanecer de pie” y “cambiar el centro de gravedad mientras se está acostado”; 
en la actividad “lavarse” se ha añadido “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”.
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Baremo de Valoración EDAD 2008

 
 

18 
años y 

más

 
 

18 años 
y más 

1. Comer y beber 16.8(10) 1. Comer y beber 16.8(10)

  Reconocer y/o alcanzar los 
alimentos servidos 0.25 Llevar a cabo las tareas de 

comer y beber 1

  Cortar o partir la comida en 
trozos 0.20    

  Usar cubiertos para llevar 
comida a la boca 0.30    

  Acercarse el recipiente de 
bebida a la boca 0.25  

2. Higiene personal relacionada 
con la micción/defecación 14.8(7) 2. Higiene personal relacionada 

con la micción/defecación 14.8(7)

  Acudir a un lugar adecuado 0.20 Controlar las necesidades 
o realizar las actividades 
relacionadas con la micción

0.50

  Manipular la ropa 0.15  

  Adoptar y abandonar la postura 
adecuada 0.30 Controlar las necesidades 

o realizar las actividades 
relacionadas con la defecación

0.50

  Limpiarse 0.35  

3. Lavarse 8.8(8) 3. Lavarse 8.8(8)

  Abrir y cerrar grifos 0.15 Lavarse o secarse las diferentes 
partes del cuerpo

1

  Lavarse las manos 0.20  

  Acceder a la bañera, ducha o 
similar 0.15    

  Lavarse la parte inferior del 
cuerpo 0.25    

  Lavarse la parte superior del 
cuerpo 0.25      

4. Realizar otros cuidados 
corporales 2.9(2) 4. Realizar otros cuidados 

corporales 2.9(2)

  Peinarse 0.30 Realizar los cuidados básicos del 
cuerpo 1

Tabla 5.9. Comparación entre el Baremo de Valoración de la Ley de Dependencia 
(personas de 3 y más años) y la información de la Encuesta de Discapacidad, Autonomía 
Personal y Situaciones de Dependencia (EDAD 2008)
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Baremo de Valoración EDAD 2008

 
 

18 
años y 

más

 
 

18 años 
y más 

  Cortarse las uñas 0.15    

  Lavarse el pelo 0.25    

  Lavarse los dientes 0.30      

5. Vestirse 11.9(11.6) 5. Vestirse 11.9(11.6)

  Reconocer y alcanzar la ropa y 
el calzado adecuados 0.15 Vestirse y desvestirse 1

  Calzarse 0.10    

  Abrocharse botones o similar 0.15    

  Prendas de la parte inferior del 
cuerpo 0.30    

  Prendas de la parte superior del 
cuerpo 0.30      

6. Mantenimiento de la salud 2.9(11) 6. Mantenimiento de la salud 2.9(11)

  Solicitar asistencia terapéutica 0.15 Cumplir las prescripciones 
médicas 0.25

  Aplicarse las medidas 
terapéuticas recomendadas 0.10 Evitar situaciones de peligro en 

la vida diaria 0.50

  Evitar riesgos dentro del 
domicilio 0.25 Utilizar el teléfono 0.25

  Evitar riesgos fuera del domicilio 0.25    

  Pedir ayuda ante una urgencia 0.25      

7. Cambiar y mantener la 
posición del cuerpo 9.4(2) 7. Cambiar y mantener la 

posición del cuerpo 9.4(2)

  Cambiar de tumbado a sentado 
en la cama 0.10 Cambiar de postura 0.30

  Cambiar de sentado en una silla 
a estar de pie 0.10 Mantener el cuerpo en la misma 

posición 0.70

  Cambiar de estar de pie a estar 
sentado en una silla 0.10    

  Transferir mientras sentado 0.10    

  Transferir mientras acostado 0.10    
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Baremo de Valoración EDAD 2008

 
 

18 
años y 

más

 
 

18 años 
y más 

  Cambiar el centro de gravedad 
mientras se está acostado 0.20    

  Permanecer sentado 0.15    

  Permanecer de pie 0.15      

8. Desplazarse dentro del hogar 12.3(12.1) 8. Desplazarse dentro del hogar 12.3(12.1)

  Desplazamientos para vestirse 0.25

Desenvolverse con normalidad 
en el cuarto de baño

0.35

  Desplazamientos para comer 0.15  

  Desplazamientos para lavarse 0.10  

  Desplazamientos no vinculados 
al autocuidado 0.25  

  Elementos comunes de las 
habitaciones 0.10

Desenvolverse en la cocina, otras 
habitaciones, terraza o patios (*)

0.65

  Estancias comunes de la 
vivienda habitual 0.15    

9. Desplazarse fuera del hogar 12.2(12.9) 9. Desplazarse fuera del hogar 12.2(12.9)

  Acceder al exterior del edifi cio 0.25
Moverse fuera de su vivienda, en 
el portal, ascensor y escaleras

0.25

  Desplazarse alrededor del 
edifi cio 0.25  

  Realizar despl. cercanos en 
entornos conocidos 0.20

Moverse fuera de su vivienda 
(subir/bajar la acera, cruzar la 
calle, identifi car calles)

0.45

  Realizar despl. cercanos en 
entornos desconocidos 0.15  

  Realizar despl. lejanos en 
entornos conocidos 0.10  

  Realizar despl. lejanos en 
entornos desconocidos 0.05   Usar medios de transporte como 

pasajero 0.30

10. Tareas domésticas 8(8) 10. Tareas domésticas 8(8)

  Preparar comidas 0.45 Preparar comidas 0.45

  Hacer la compra 0.25 Organizar, hacer y trasladar las 
compras 0.25

  Limpiar y cuidar la vivienda 0.20 Ocuparse de las tareas de la 
casa 0.30
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Baremo de Valoración EDAD 2008

 
 

18 
años y 

más

 
 

18 años 
y más 

  Lavar y cuidar la ropa 0.10      

11. Tomar decisiones (15.4) 11. Tomar decisione7 (15.4)

  Decidir sobre alimentación diaria 0.20 Llevar a cabo tareas sencillas 0.30

  Dirigir los hábitos de higiene 
personal 0.10    

 
Decidir sus relaciones 
interpersonales con personas 
conocidas

0.20 Relaciones interpersonales 0.30

 
Decidir sus relaciones 
interpersonales con personas 
desconocidas

0.10    

  Disponer su tiempo y sus 
actividades cotidianas 0.15 Llevar a cabo tareas complejas 0.40

  Uso de servicios a disposición 
del público 0.05    

  Planifi car los desplazamientos 
fuera del hogar 0.10    

  Gestionar el dinero del 
presupuesto diario 0.10      

Fuente: Elaboración propia a partir de la Resolución de 29 de junio de 2010, de la Secretaría General de 
Política Social y consumo, por la que se publica el Acuerdo del Consejo Territorial del Sistema para la 
Autonomía y Atención a la Dependencia sobre modifi cación del baremo de valoración de la situación de 
dependencia establecido en el Real Decreto 504/2007, de 20 de abril.

Los pesos de las actividades entre paréntesis sólo 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 habitación 
y zonas comunes”.
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Coefi ciente Baremo de Valoración EDAD 2008

0.90

Supervisión/preparación: sólo 
es necesario que otra persona 
prepare los elementos necesarios 
para realizar la actividad

Recibe asistencia
Nivel de difi cultad cuando recibe asistencia: 
Sin difi cultad/ Poca difi cultad

0.90

Asistencia � sica parcial: se 
requiere que otra persona 
colabore � sicamente en la 
realización de la actividad

Recibe asistencia
Nivel de difi cultad cuando recibe asistencia: 
Difi cultad moderada

0.95

Asistencia � sica máxima: se 
requiere que otra persona le 
sustituya en la realización de la 
actividad

Recibe asistencia
Nivel de difi cultad cuando recibe asistencia: 
Difi cultad severa

1

Asistencia especial: los 
transtornos de comportamiento 
y/o problemas percepto- 
cognitivos difi cultan la prestación 
de apoyo de otra persona

Tiene enfermedad mental o discapacidad 
intelectual
Recibe asistencia
Nivel de difi cultad 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: Elaboración propia a partir de la Resolución de 29 de junio de 2010, de la Secretaría General de 
Política Social y consumo, por la que se publica el Acuerdo del Consejo Territorial del Sistema para la 
Autonomía y Atención a la Dependencia sobre modifi cación del baremo de valoración de la situación de 
dependencia establecido en el Real Decreto.

Tabla 5.10. Comparación entre la información sobre los grados de apoyo entre el 
Baremo de Valoración de la Ley de Dependencia y la Encuesta de Discapacidad, 
Autonomía personal y Situaciones de Dependencia (EDAD 2008)
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