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RESUMEN

Introducción: La enfermedad pulmonar obstructiva
crónica (EPOC) es un trastorno progresivo que
afecta la calidad de vida del paciente y su familia.
Se considera que cerca del 75% de los pacientes
con EPOC avanzada no pueden realizar actividades
cotidianas y tienen que estar al cuidado de una
persona.
Objetivo: Conocer y describir el perfil psicosocial

del cuidador primario informal (CPI) de
pacientes con EPOC.
Método: Estudio descriptivo, prospectivo
y transversal realizado durante el perio-
do de julio a agosto de 2006. A los CPI
que asistían al Servicio de Consulta Ex-
terna con su paciente con EPOC, previa
cita se les aplicó el Cuestionario de Sa-
lud del Cuidador Primario Informal.
Resultados: Se entrevistaron a 46 CPI.
El 76.1% eran del sexo femenino, con
edad promedio de 50 años, 66.7% ca-

sadas, 32.6% eran esposas de los pacientes y el
32.6% hijas. El 32.6% sabía leer y escribir, 52.2%
se dedicaban al hogar y 84.8% compartían el do-
micilio con el paciente. Sólo el 37% reportó como
poco estresante cuidar a su paciente y el 23.9%
como moderadamente estresante; el 63% reporto
síntomas de estrés como tristeza y/o depresión,
52.2% irritabilidad y enojo, 50% preocupación,
miedo y ansiedad, 58.7% dificultad para dormir
y descansar, 73.3% tensión muscular y el 45.7%
cansancio.

ABSTRACT

Introduction: Chronic obstructive pulmonary dis-
ease (COPD) affects patient and patient’s family
quality of life. Nearly 75% of patients with COPD
are unable to perform their usual daily chores with-
out the help of a caretaker.
Objective: To describe the psychosocial profile of
the informal primary caretaker (IPC) of patients with
COPD in our socioeconomic environment.
Method: Prospective, descriptive, horizontal study
during July and August 2006; IPCs arriving to the
outpatient clinic with their patients with COPD were
submitted to The Health’s IPC Questionary.
Results: Forty six IPCs were interviewed; 76.1% were
female, 66.7% were married, 32.6% were patients’
wives, 32.6% daughters, 67.4% were illiterate,
52.2% were housewives and 84.8% shared the
home with the patient, 50% had not seen a physi-
cian during the previous six months. Only 37% re-
ported light and 23.9% moderate stress during
their caretaking chores; 63% reported sadness and/
or depression, 52.2% anger and irritability, 50%
fear and anxiety, 58.7% rest and sleep difficulties,
73.3% muscular tension and 45.7% fatigue.
Conclusions: The psychosocial profile of the IPC in
our study is consistent with that of reports from
México and other countries. The importance of the
IPC as a caretaker of patients with COPD is under-
scored, as well as the need to develop protocols to
train and help the needs of the IPC.
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INTRODUCCIÓN

A partir de la década de los ochenta, comenza-
ron a publicarse en países anglosajones y euro-
peos estudios y reflexiones acerca de la atención
informal de la salud. Así en los últimos años, de-
bido al envejecimiento progresivo de la pobla-
ción y la mayor supervivencia de personas con
enfermedades crónicas, entre ellas la Enfermedad
Pulmonar Obstructiva Crónica (EPOC)1, ha surgido
un gran número de personas que necesitan ser
asistidas o cuidadas por otra, llamadas Cuidador
Primario Informal (CPI), que asume la responsa-
bilidad total del paciente ayudándole a realizar
todas las actividades que no puede llevar a cabo;
generalmente el CPI es un miembro de la red
social inmediata (familiar, amigo o incluso vecino),
que no recibe ayuda económica ni capacitación
previa para la atención del paciente2.

Hay otro tipo de cuidadores llamados Cuida-
dores Primarios Formales, que a diferencia de los
informales, son integrantes del equipo de salud
y capacitados para dar un servicio profesional, re-
munerado, por tiempo limitado (médicos, enfer-
meras, trabajadores sociales, etc)2; la mayoría se
centra en la atención del enfermo sin sospechar
ni tener en cuenta los problemas del enfermo ni
del entorno familiar.

La importancia del cuidador aumenta conforme
progresa la incapacidad del enfermo, y ejerce
funciones de enlace con la familia, provee cuida-
dos básicos de todos tipos dentro y fuera del domi-
cilio, sirve de apoyo emocional y toma decisiones
respecto a su atención.

Esta situación implica cambios en la vida familiar
del enfermo y en la del cuidador primario, que
puede ver afectada su salud física y psicológica,
y su vida familiar y social3 lo que puede conducir
al Síndrome del cuidador que implica sufrimien-
to emocional y pérdida de la salud.

Las investigaciones realizadas en Europa y
Norteamérica en torno al perfil demográfico y psi-

cosocial e impacto de esta situación han sido en
cuidadores de pacientes con algún tipo de de-
mencia, trastornos de tipo psiquiátrico, cáncer,
SIDA y adultos mayores, reportando que el siste-
ma informal es la fuente principal de cuidados
hasta en el 85%4-7.

Algunas de las características demográficas de
los cuidadores informales descritos en estos es-
tudios son: mujeres (83.6%), amas de casa
(44.25%), de 45 a 65 años (X—    = 59.2 a), sin es-
tudios (17.1%), con parentesco directo con la
persona cuidada (son hijas, 22% esposas y 7.5%
nueras), no reciben ayuda de otras personas
(53.7%), gran parte de los cuidadores comparten
el domicilio con el enfermo y prestan ayuda dia-
ria, en la mayoría de los casos sin remuneración.

Otros estudios han reportado consecuencias
en la vida del cuidador informal8-10, como conflic-
tos familiares, conflictos laborales por abandono
del trabajo remunerado, merma económica, de-
terioro de la vida social, alteraciones orgánicas y
psicológicas por menor descanso, mayor desgaste
físico, hiporexia, dificultad para el control de es-
fínteres, estrés emocional aun mayor que el del
propio enfermo o sus familiares11, ansiedad,
depresión, sentimientos de culpa, problemas de
memoria, etc., que se han englobado bajo el tér-
mino Síndrome de Burnout del cuidador4,11-14, que
comprende un complejo síndrome afectivo y
de motivación que aparece en aquellos que des-
empeñan tareas de ayuda a los demás, caracte-
rizado por la presencia de agotamiento emocio-
nal, despersonalización en el trato e inadecuación
con la tarea que se realiza4.

Ya que el cuidado informal ocurre para un
amplio espectro de condiciones y, en sentido
amplio, todos seremos en algún momento de la
vida actores del sistema informal, se decidió rea-
lizar esta investigación, en el contexto de que se
desconoce cómo es y en qué se ve afectado el
cuidador informal de un paciente con EPOC en
nuestro país.

Conclusiones: El perfil psicosocial del CPI en este es-
tudio es consistente con lo reportado en México y en
otros países. Se destaca la figura del CPI como fun-
damental en el cuidado y atención del enfermo cró-
nico, así como la necesidad de desarrollar protocolos
que consideren la formación y atención del CPI.
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Objetivo: Conocer y describir el perfil psico-
social del CPI de pacientes con EPOC atendidos
en el Servicio Clínico de Enfermedades de la Vía
Aérea (Clínica de EPOC) del Instituto Nacional
de Enfermedades Respiratorias (INER) Ismael
Cosío Villegas.

MATERIAL Y MÉTODOS

Se estudió una muestra intencional de 46 CPI
de pacientes con EPOC, durante julio y agosto
de 2006, con los siguientes criterios de inclusión:
mayor de 18 años, participar voluntariamente,
cuidar y ser el responsable directo del paciente
con EPOC diagnosticado de acuerdo con los
criterios GOLD, cuya evolución fuera mayor a seis
meses.

El Cuestionario de Salud del Cuidador Primario
Informal15 tiene como objetivo identificar las carac-
terísticas psicosociales del cuidador informal o prin-
cipal; consta de 73 ítems organizados en cinco
apartados o categorías: I. Características sociodemo-
gráficas del cuidador. II. Cuidado del paciente, III.
Apoyo social percibido, IV. Prácticas preventivas de
salud y, V. Percepción de salud. Se firmó la carta
de consentimiento informado y se aplicó de manera
autoadministrable el Cuestionario de Salud del Cui-
dador Primario Informal al cuidador, en una sesión
de 20 a 30 minutos, mientras el paciente era aten-
dido por el médico tratante; en el caso de que no
supieran leer o hubiera cualesquier dificultad, tuvie-
ron ayuda de una psicóloga.

Análisis estadístico: Se realizó estadística
descriptiva utilizando el Programa Estadístico para

Tabla I. Características sociodemográficas del CPI.

Porcentaje Frecuencia

 Edad  X–   = 50.46 años
 Género Masculino 23.9 11

Femenino 76.1 35

Estado civil Soltero 15 7
Casado 66.7 30
Unión libre 15 7
Divorciado 2.17 1
Viudo 2.17 1

Ocupación Hogar 52.2 24
Comerciante 13 6
Empleado 10.9 5
Otro 10.9 5

Escolaridad Sin estudios 13.04 6
Primaria inconclusa 32.6 15
Primaria concluida 21.7 10
Secundaria concluida 15 7
Carrera técnica 8.69 4

Ingreso económico mensual
Menos de mil pesos 47.8 22
Entre uno y tres mil pesos 32.6 15

Vive con el paciente
No 15.2 39
Sí 84.8 7
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las Ciencias Sociales (SPSS, del inglés de Statistic
Pack for Social Sciences), versión 11.

RESULTADOS

I. Características sociodemográficas del
cuidador
Se entrevistaron 46 CPI; sus características apa-
recen en la Tabla I

II. Cuidado del paciente
El 32.6% era esposa, 32.6% hija y el 13% es-
poso; el 28.3% había dedicado de 1 a 3 años al
cuidado del paciente y un 26.1% de 6 a 12 me-
ses. El 34.8% reportó cuidar al enfermo de 12 a
24 horas por día y el 34.8% lo hacía de 1 a 5 h.

El 97.83% no recibía ningún pago económi-
co; el resto, 2.17% lo recibía de otro miembro
de la familia que brindaba ese “apoyo económi-
co” como una forma de compensación por no
poder cuidar del paciente.

Las actividades de cuidado realizadas por los
CPI incluían, en el 26.1%, desde brindarle com-
pañía, ayudarle en su higiene personal (bañar,
vestir, alimentar, cargar, transportarlo, llevarlo al
médico y darle su medicación), hasta realizar trá-
mites administrativos y legales del paciente. Con
respecto a cada actividad se encontró que el
13.04% lo llevaba al médico, 15.21% le brindaba
compañía, lo lleva al médico y realizaba algún trá-
mite administrativo.

El 82.6% refirió no contar con información
suficiente acerca de la enfermedad y tipo de cui-
dados que debían de brindar al paciente, el 17.4%
sí contaba con dicha información, el 86.96% des-
conocía las implicaciones de ser un CPI y el
13.04% sí las conocía.

En la Tabla II se observan las áreas de la vida
que el cuidador consideraba habían sido afecta-
das por desempeñar el rol de CPI, además se
aprecia que no percibían cambios en algún área
de su vida personal.

En cuanto al nivel subjetivo de percepción al
estrés que tienen los CPI, el 37% lo reportó
como poco estresante, el 23.9% como modera-
damente estresante, el 21.7% un poco estresante
y el 17.4% como totalmente estresante.

III. Apoyo social percibido
Los cuidadores refirieron contar en su mayoría,
con algún apoyo por parte de otra(s) persona (s)
para el cuidado del paciente (Tabla III). Por otra
parte, el 54.35% reportó contar con alguna per-
sona cercana que le ayudaba a tomar decisiones.

IV. Prácticas preventivas de salud
La mitad de los CPI dijo no haberse realizado
una revisión médica en los últimos seis meses;
el 65.22% acudió al médico sólo cuando se
sentía muy mal, 17.39% acude aunque espe-
ra un poco para ver si mejora, 13.04% acude
inmediatamente, en tanto que el 4.35% no
acude. El 36.95% no se había practicado algu-
na medición de presión arterial, glucosa, co-
lesterol o peso en los últimos seis meses. Así
pues, el CPI descuida su propia salud y está
más preocupado por la salud del paciente. Los
motivos principales aducidos incluían falta de
dinero en el 17.39%, falta de tiempo en el
13.04% y el 8.69% dijo no tener con quien
dejar a su paciente.

El 56.52% reportó caminar como actividad fí-
sica, mientras que el 32.60% no realizaba alguna
actividad física. Como pasatiempo o relajación,

Tabla II. Área de la vida que el CPI percibe afectada.

Área Porcentaje

Ninguna 23.3
Trabajo 8.3
Tareas del hogar 6.7
Vida familiar 3.3
Vida social 1.7
Pasatiempos 1.7

Tabla III. Tipo de apoyo que percibe el CPI.

Tipo de apoyo Porcentaje

No recibe apoyo 28.26
Recibe apoyo económico 2.17
Recibe apoyo emocional 6.52
Recibe apoyo económico y emocional 6.52
Recibe apoyo institucional 14.28
Recibe apoyo familiar 8.69
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están el ver televisión (17.39%), leer (13.04%)
y tejer/bordar (10.86%), entre otros.

El 73.91% de los CPI refirió no fumar, mien-
tras que el 26.09% eran fumadores; el 84.78%
no consumían bebidas alcohólicas.

V. Percepción de salud
Con relación a la preocupación del CPI por su
salud, el 54.3% refirió estar actualmente preocu-
pado. La Tabla IV muestra las manifestaciones
psicológicas y físicas más significativos que los
cuidadores refirieron haber presentado en los úl-
timos seis meses, potencialmente indicadores del
estrés emocional y físico.

DISCUSIÓN, LIMITACIONES Y
CONCLUSIONES

Esta encuesta aporta datos sobre la importancia
que tiene el CPI en el paciente con EPOC, ya que
conforme progresa la enfermedad aumenta la di-
ficultad para poder realizar actividades básicas, lo
que lo obliga a estar a cargo de un cuidador.

Aunque carece de grupo control, los resul-
tados muestran que el perfil del CPI es consis-
tente con lo reportado8,11,16,17, a pesar de que el
padecimiento al que se han enfocado sea dis-
tinto al del estudio.

El predominio del sexo femenino coincide con
lo reportado13,14, debido a que la educación recibi-
da y los mensajes que transmite la sociedad favo-

recen la concepción de que la mujer está mejor
preparada para el cuidado, sin visualizar problemá-
tica alguna en desempeñar este rol que pareciera
natural para ellas; no obstante, los hombres pare-
cen participar cada vez más como cuidadores o
como ayudantes de las cuidadoras principales.

¿Por qué los cuidadores perciben su papel
como  “poco estresante”? Una posible explicación
es que asumen su rol con fines altruistas, por gra-
titud, por obligación, para evitar la censura de los
demás miembros de la familia o porque nadie más
puede hacerlo7, aspecto que no fue estudiado por
nosotras, por lo que es difícil conocer hasta qué punto
sus necesidades son satisfechas, porque ellos las
desconocen o no le dan importancia.

Se aprecian una diversidad de indicadores propios
del estrés, como son los síntomas físicos y psicoló-
gicos reportados: tensión muscular, cansancio, irri-
tabilidad, depresión, llanto, ansiedad, olvidos; incluso
podría tratarse del “Síndrome del cuidador”, carac-
terizado por síntomas de depresión, trastornos del
sueño, irritabilidad, aislamiento, problemas de me-
moria y pérdida de motivación, entre otros.

Meleis17 señala que la falta de apoyo social
aumenta la vulnerabilidad del cuidador. Por esta ra-
zón, es esencial el apoyo que reciben de la fami-
lia y los amigos, así como establecer relaciones
con otros cuidadores que les permitan informarse
sobre el cuidado de sí mismos y sobre la enferme-
dad de sus pacientes, desarrollar habilidades para
controlar sus emociones, ser asertivos, etc.

Tabla IV. Síntoma psicológico y físico que el CPI reporta haber presentado en los últimos seis meses.

Frecuencia

Síntoma psicológico
Tristeza/depresión 63%
Dificultad para dormir y descansar 58.7%
Irritabilidad y enojo 52.2%
Preocupación, miedo y ansiedad 50%
Olvidos y problemas de memoria 43.5%
Llorar 41.3%

Síntoma físico
Tensión muscular en cabeza, hombros, espalda 73.3%
Cansancio 45.7%
Decremento del deseo sexual 26.1%
Temblor de manos 23.9%
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En cuanto a las prácticas preventivas de salud, los
CPI descuidan su salud física y emocional, llegan-
do a olvidarse de sí mismos al estar más preocu-
pados por los cuidados que deben de brindar a
los pacientes.

Este trabajo muestra como los CPI presentan
síntomas en mayor o menor medida, que van
desde los propios de la esfera psíquica hasta la
esfera física, lo que hace evidente la necesidad
de cuidar de los cuidadores, lo que ni ellos mis-
mos, su familia o los profesionales de la salud vin-
culados a ellos, han hecho conciente.

Tomando en cuenta la importancia que ejerce
el CPI, médicos, psicólogos, psiquiatras, enfer-
meras, trabajadores sociales, etc., es conveniente
abordar a este paciente potencial en forma pros-
pectiva y multidisciplinaria y planificar estrategias
de prevención e intervención integral que permi-
tan cuidar de su salud y la del paciente con
EPOC; por ejemplo, brindarle información sobre
la enfermedad del paciente y explicarle los cui-
dados que debe proporcionar, con quién acudir
en caso de exacerbaciones, etc., entre otra infor-
mación básica y así mejorar y garantizar la calidad
de vida en ambos y asegurar que se les brinde un
mejor cuidado y a los familiares.
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