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I. INTRODUCCION

El tipo de investigacion llevada a cabo en esta tesis pretende dar voz a los pacientes
en el conocimiento cientifico tratindose de una investigacion cualitativa, con poca
presencia en el campo de la medicina donde priman las investigaciones de tipo
cuantitativo. Este tipo de investigacion, se centra en la vision que tienen los propios
pacientes acerca de su enfermedad.

Por el caracter individual de la vivencia de la enfermedad y sus consecuencias,
existe la necesidad del abordaje desde una perspectiva distinta, admitiendo la
subjetividad. Usamos metodologia cualitativa, cuya finalidad es la busqueda del
significado de los fendmenos, a partir de datos subjetivos aportados por los propios
pacientes, lo que permite ampliar la compresion de la realidad como una totalidad.

Siempre he considerado que comprendiendo a los pacientes podremos abordar
mejor diferentes aspectos de nuestra practica clinica habitual, pues no tratamos
enfermedades sino personas y no personas aisladas sino en su contexto familiar, social,
economico, cultural...etc. El tratamiento, como parte esencial de la “lucha” contra la
enfermedad y sus efectos, es visto por los pacientes de forma distinta a la de los
profesionales y el cumplimiento de las pautas prescritas depende de forma importante
de esta vision.

La manera de estructurar esta tesis, aborda en primer lugar una introduccion acerca
de la Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica (EPOC). Dicho marco teorico es
importante para exponer "lo que conocemos de la EPOC", es decir, lo que el
conocimiento cientifico revela de la enfermedad (definicion, clasificacion,
epidemiologia, sintomatologia, diagndstico, epidemiologia y tratamiento), pasando
posteriormente a exponer los factores relacionados con el cumplimiento terapéutico,
aspecto central en nuestra investigacion.

A continuacion se muestra "lo que los pacientes conocen de la EPOC ", resumen de
investigaciones que se han ido realizando en este campo y que se centran en como les
afecta ésta en sus actividades cotidianas de la vida diaria.

Tras esta introduccion comenzamos la parte de la tesis en la que se expone la propia
investigacion, primero la metodologia (objetivos, disefio, analisis de datos asi como los
sesgos y un apunte acerca de los criterios de calidad en este tipo de investigaciones) y
andlisis de los resultados, estructurdndolos en dos bloques, la percepcion de la
enfermedad y aquellos factores relacionados con el cumplimiento-incumplimiento,
aspecto fundamental de esta investigacion. Estos resultados se van discutiendo
conforme se presentan, como es habitual en investigaciones cualitativas.

Finalmente se presentan algunas posibles aplicaciones practicas de los resultados, a

fin de llevar nuestras conclusiones a una mejora de la atencion que prestamos a estos
pacientes.
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1.1 CONOCER LA EPOC

1.1.1 DEFINICION DE LA EPOC
La enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC) se define como un proceso
patoldgico que se caracteriza por una obstruccion del flujo aéreo que no es
completamente reversible. La limitacion del flujo aéreo es, por lo general, progresiva y
se asocia con una respuesta inflamatoria pulmonar anormal a particulas o a gases
nocivos, principalmente causada por el tabaquismo®.

En la actualidad no se considera la EPOC Unicamente como una enfermedad
pulmonar sino como una entidad multicomponente con efectos extrapulmonares:
nutricionales, musculares, 6seos, metabdlicos, hematoldgicos, psicoldgicos, digestivos y
cardiovasculares®.

1.1.2  FENOTIPOS CLINICOS Y GRAVEDAD DE LA EPOC
La denominacion de fenotipo se utiliza para referirse a formas clinicas de los
pacientes con EPOC. Se ha definido el concepto fenotipo de la EPOC como “aquellos
atributos de la enfermedad que, solos o combinados, describen las diferencias entre
individuos con EPOC en relacion a parametros que tienen significado clinico (sintomas,
agudizaciones, respuesta al tratamiento, velocidad de progresion de la enfermedad, o

muerte)”3.

Existen distintos fenotipos clinicos de la enfermedad (figura 1), como mdltiples
“pequefias EPOC™* con historia natural y requerimientos de tratamiento diferentes.

La guia GesePOC propone cuatro fenotipos que determinan un tratamiento
diferenciado®:

1.- Fenotipo agudizador: paciente con EPOC que presenta dos o mas
agudizaciones moderadas o graves al afio, definidas como aquellas que precisan
tratamiento con corticoesteroides sistémicos y/o antibidticos. Estas exacerbaciones han
de estar separadas al menos cuatro semanas desde la resolucion de la exacerbacién
previa o seis semanas desde el inicio de la misma, en los casos donde no han recibido
tratamiento, para diferenciar el nuevo episodio de un fracaso terapéutico previo. La
identificacion del fenotipo agudizador se basa en la historia clinica.

2.- Fenotipo mixto EPOC-asma: se define por la presencia de una obstruccién no
completamente reversible al flujo aéreo, acompafiada de sintomas o signos de una
reversibilidad aumentada de la obstruccion poco claro. Para el diagndstico de fenotipo
mixto, se deben cumplir al menos dos criterios mayores o un criterio mayor y dos
menores de los expuestos en la tabla 1.

12



Tabla 1: Criterios mayores y menores para establecer el diagnéstico de fenotipo mixto EPOC-asma en la
EPOC

Criterios mayores

Prueba broncodilatadora muy positiva (incremento del FEV1 > 15% y > 400 ml)

Eosinofilia en esputo

Antecedentes personales de asma

Criterios menores

Cifras elevadas de IgE total

Antecedentes personales de atopia

Prueba broncodilatadora positiva en al menos dos ocasiones (incremento del FEV1 >
12% y > 200 ml)

3.- Fenotipo enfisema: pacientes con EPOC con diagndstico clinico/radioldgico
/funcional de enfisema, que presentan disnea e intolerancia al ejercicio como sintomas
predominantes.

4.- Fenotipo bronquitis cronica: paciente con EPOC en el cual la bronquitis
cronica es el sindrome predominante, entendiendo bronquitis cronica como la presencia
de tos productiva o expectoracion durante mas de tres meses al afio y durante mas de
dos afios consecutivos.

Fenotipo
mixto EPOC-asma

agudizador
z2
agudizaciones/ana)

Fenotipo (C) (D)

(B)

(A)

Fenotipo
no agudizador
(= 2 agudizaciones/
ano)

Fenotipo Fenotipo
enfisema bronguitis cronica

Figura 1: Fenotipos clinicos de la EPOC. Tomado de Guia Espafiola de la EPOC (GesEPOC)
La eleccion del tratamiento de la EPOC debe basarse ademas de en el fenotipo
clinico del paciente, en la intensidad del mismo que se determinara por el nivel de
gravedad multidimensional.

De acuerdo con la guia GOLD, clasificaremos la obstruccion bronquial medida por
el FEV1 (%) en 4 grados (Tabla 2):
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Tabla 2: Clasificacion de la gravedad de la obstruccion bronquial

Grado de obstruccion FEV1 postbroncodilatador
| Leve > 80%
Il Moderado 50% < FEV1< 80%
11 Grave 30% < FEV1< 50%
IV Muy grave FEV1 < 30%

FEV1: volumen espiratorio maximo en 1 segundo.

En la actualidad se reconoce que la EPOC es una enfermedad heterogénea y que un
Unico pardmetro como el FEV1, a pesar de ser de utilidad, no permite estratificar
adecuadamente a los pacientes. Existen otros marcadores que, bien solos 0 combinados,
pueden mejorar la informacion pronostica aportada por el FEV1.

Se han propuesto distintos indices que aglutinan las principales variables
pronosticas. El primero de ellos, y el considerado de referencia, es el indice BODE
propuesto por Celli et al°, que integra la informacién del indice de masa corporal
(IMC), FEV1, disnea y capacidad de ejercicio, evaluada mediante la prueba de marcha
de seis minutos.

La generalizacion del indice BODE es menor en atencion primaria, debido a la
dificultad para realizar la prueba de marcha de 6 minutos. Por este motivo, se ha
propuesto la sustitucién de esta prueba de ejercicio (E del indice BODE) por el registro
de las exacerbaciones graves (Ex de exacerbaciones graves), en lo que se denomina
indice BODEX'.

GesEPOC sugiere una aproximacion alternativa que puede ser orientativa de la
gravedad del paciente (figura 2), a partir de los datos habituales recogidos en la visita
clinica. Las variables que se pueden utilizar para esta aproximacion al nivel de gravedad
son: la obstruccion al flujo aéreo medida por el FEV1 (%), la disnea medida por la
escala mMMRC, el nivel de actividad fisica y las hospitalizaciones en los 2 afios
precedentes®.

[ Niveles de gravedad de GesEPOC. Aproximacidén orientativa ]
l Disnea (mMRC) | 0-1 'l 1-2 Il 2-3 I 3-4 '
Nivel de | Alto Moderado Bajo
actividad fisica | (= 120 min/dia) (30—120 min/dia) (= 30 min/dia)

e - JC o JC e = )

I I I I
N &N &S En

Figura 2: Aproximacion orientativa a la gravedad de la EPOC. Modificado de Guia Espafiola
de la EPOC (GesePOC).
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Para la evaluacion de la disnea se recomienda la escala modificada del Medical
Research Council (MRC)?®, que clasifica la disnea en cuatro grados (Tabla 3).

Tabla 3: Escala de disnea Medical Research Council.

Grado Actividad

0 Ausencia de disnea al realizar ejercicio intenso

1 Disnea al andar de prisa en llano, o al andar subiendo una pendiente
poco pronunciada

2 La disnea le produce una incapacidad de mantener el paso de otras

personas de la misma edad caminando en llano o tener que parar a
descansar al andar en Ilano a su propio paso

3 La disnea hace que tenga que parar a descansar al andar unos 100 m o
pocos minutos después de andar en llano
4 La disnea le impide al paciente salir de casa o0 aparece con actividades

como vestirse o desvestirse

1.1.3 ETIOLOGIA, FACTORES DE RIESGO E HISTORIA NATURAL DE
LA EPOC
Respecto a la etiologia, el consumo de tabaco es el principal factor de riesgo para el
desarrollo de EPOC. Se estima que alrededor del 85-90% de los casos de esta
enfermedad se deben al consumo de tabaco™.

En estudios de cohortes prospectivos se estima que el riesgo absoluto de desarrollar
EPOC entre fumadores esta entre el 25 y el 30%". Este riesgo es proporcional al
consumo acumulado de tabaco, si bien no se conoce con exactitud por qué unos
fumadores y no otros desarrollaran EPOC, sugiriéndose la existencia de cierta
predisposicion genética, estudiada en relacion a la mayor susceptibilidad de las mujeres
respecto a los hombres a igualdad de exposicién®?. Los sujetos fumadores tienen mayor
riesgo de descenso del volumen espiratorio forzado en el primer segundo (FEV1) que
los no fumadores®®,

Una proporcién de casos de EPOC ocurre en personas que no han fumado nunca.
Entre estas personas no fumadoras el tabaquismo pasivo es un factor de riesgo que se ha
implicado en la patogenia de la EPOC*.

En cuanto a la exposicion laboral, los trabajadores expuestos a sustancias como
grano, isocianatos, cadmio, carbon y otros polvos minerales, metales pesados y humos
tienen un riesgo aumentado de presentar EPOC. La exposicion ocupacional, ademas de
aumentar el riesgo de EPOC, ha demostrado incrementar la mortalidad por esta
enfermedad en los trabajadores expuestos, tanto fumadores como no fumadores®>*.
Existen estudios que avalan el efecto de la exposicion profesional, ajustando por
tabaquismo®’.

Aunque en algunos estudios se reconoce el posible papel de agentes infecciosos

como los adenovirus®, que podrian actuar como coadyuvantes al efecto del tabaco, y se
sabe de su papel en las exacerbaciones de la enfermedad, no se ha corroborado ninguna
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relacion entre infecciones respiratorias de adultos y nifios y génesis y evolucion de la
EPOC®.

Se describen también diversos factores de riesgo enddgenos que contribuyen al
desarrollo de EPOC, entre ellos el sexo, la hiperreactividad bronquial y determinadas
alteraciones genéticas®.

Respecto al curso de la enfermedad, en estadios iniciales puede parecer asintomatica
pero si el paciente es examinado con mayor precision pueden tener afectaciones dificiles
de percibir y que pueden pasarse por alto, atribuyéndolas al envejecimiento, aumento de
peso u otras enfermedades, que producen deterioro de actividades cotidianas y de la
calidad de vida relacionada con la salud®’. La limitacién de la actividad da lugar a
modificaciones del estilo de vida, aislamiento social y riesgo de depresién® %. Estas
repercusiones son especialmente relevantes en los pacientes con exacerbaciones
frecuentes, aunque no requieran atencidn sanitaria, pero que impiden al paciente
recuperar del todo su estado de salud®*.

La progresion de la EPOC se basa en la disminucion progresiva del FEV1, en
relacién con el tabaquismo y con la edad y también con el estadio: la reduccion es
mayor en los pacientes con enfermedad menos grave que en los mas afectados (mayor
potencial de prevenir el deterioro). La intensidad de los sintomas no es un buen
pardmetro de progresion del descenso del FEV1, sobre todo en lo que respecta a la
tolerancia al ejercicio y calidad de vida relacionada con la salud®® .

En estadios avanzados la EPOC manifiesta maltiples sintomas entre los que destaca
la disnea pero también con dolor, fatiga, cansancio y anorexia?’ que van progresando
conforme avanza la enfermedad.

El final de la vida de los pacientes con EPOC puede ser bastante dramético. Se
caracteriza por un periodo prolongado de disnea incapacitante, frecuentes
exacerbaciones e ingresos hospitalarios, reflejando el importante deterioro de la funcién
pulmonar y presagiando una muerte cercana. El paciente en esta fase avanzada de la
enfermedad requiere un abordaje integral, mostrandose Util seguir una estrategia de
cuidados paliativos®® 2°, caracterizada por el control de sintomas en las esferas fisica,
psicoldgica, social y espiritual y enfocada al mantenimiento de la calidad de vida. En
este abordaje holistico del final de la vida cobran especial relevancia los aspectos de
comunicacion y al apoyo al cuidador y a la familia. Algunos estudios sugieren que en
esta fase final de la enfermedad, la asistencia sanitaria puede ser peor que en otras
enfermedades de igual pronéstico como el cancer de pulmén®, sin que estén claras las
razones para esta diferencia™.

En cuanto a las exacerbaciones, se acepta su presencia siempre que haya un
“deterioro clinico del paciente que perdure a la variabilidad diaria propia de esta
enfermedad y que requiera un cambio en su medicacién™*®. Segln el consenso
GesEPOC?, se define como un episodio agudo de inestabilidad clinica que acontece en
el curso natural de la enfermedad y se caracteriza por un empeoramiento de los sintomas
respiratorios que va mas alla de sus variaciones diarias.
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Durante la exacerbacion se produce tipicamente una amplificacion de la respuesta
inflamatoria, tanto local como sistémica. Se ha postulado que la existencia de esta
mayor inflamacion sistémica podria explicar algunas de las manifestaciones
extrapulmonares, especialmente las cardiovasculares.

Se estima que los pacientes con EPOC presentan, en promedio, entre una y cuatro
exacerbaciones anuales, no obstante, hay una gran variabilidad interindividual®.

Las exacerbaciones de la EPOC no siempre se dan en pacientes con mayor
afectacion®® (relacién no lineal entre nimero de exacerbaciones y gravedad de la
obstruccion bronquial). Las exacerbaciones frecuentes implican una pérdida acelerada
de la funcién pulmonar, una progresion mas rapida de la enfermedad y una disminucién
de la calidad de vida en comparacion con las poco frecuentes®® siendo un elemento
clave en su curso y pronéstico®® . Este impacto se manifiesta sobre todo en un grupo
de pacientes con especial susceptibilidad a las exacerbaciones®® *°, definiéndose el
fenotipo “exacerbador” como aquel que presenta dos o mas reagudizaciones anuales.
Son factores asociados*® *!: historia de exacerbaciones (indicando susceptibilidad
individual hereditaria** o adquirida), carga bacteriana en la fase estable (persistencia de
gérmenes no erradicados o colonizadores en la via aérea induciendo inflamacion
bronquial de baja intensidad)*®, expectoracién crénica, comorbilidad cardiovascular,
ansiedad-depresion, miopatia, enfermedad por reflujo, edad y gravedad. La duracion de
la exacerbacion puede tener una notable influencia sobre las consecuencias inherentes a
la propia agudizacion, y nos permite distinguir entre fracaso terapéutico y recurrencias.
La intensidad también tiene relevancia, siendo las consecuencias peores a mayor
gravedad. No obstante, las exacerbaciones leves también ejercen impacto sobre el
paciente, aunque de menor intensidad®’. Las exacerbaciones suelen ocurrir “en
racimos”, es decir, tienden a agruparse en periodos cortos® y esta disposicion es muy
frecuente en los exacerbadores.

La repeticion de las exacerbaciones define un curso evolutivo caracterizado por el
rapido declive del estado de salud después de la segunda agudizacion y una alta
mortalidad en las semanas siguientes a cada exacerbacion severa*®. El mejor predictor
de las agudizaciones es la historia previa de haberlas padecido®’. Se conoce que cada
sucesiva exacerbacion acorta el intervalo entre las siguientes de forma sucesiva hasta la
muerte del paciente®’.

Se definirian asi dos fases de la enfermedad después de la primera reagudizacion
46
severa:

o Estable: periodo de la enfermedad hasta la segunda agudizacion, media de cinco
afnos.

o Declive importante de la salud del paciente después de la segunda exacerbacion
severa, con mayor intensidad y frecuencia de las crisis (tres-cuatro por afio).

Segun la guia GesEPOC, la causa de la agudizacion es la infeccidn en el 50-70% de
los casos, siendo las bacterias las responsables del 70% de las agudizaciones
infecciosas, con un porcentaje de hasta el 25% de coinfeccion virico-bacteriana, por
aumento de la susceptibilidad a la infeccion por bacterias una vez se inicia una infeccién
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por virus®. Se tienen cada vez mas evidencias de la importancia del componente
inflamatorio en la exacerbacion®, sin que existan biomarcadores para evidenciarlo. La
inflamacion es causada por humo del tabaco, virus, bacterias o polucién y desencadena
obstruccion, hiperinsuflacion, aumento del trabajo ventilatorio, reduccion del
intercambio de gases y efectos cardiovasculares, aumentando la dificultad respiratoria.
Hay que considerar también en las exacerbaciones el papel del aumento de las
demandas ventilatorias por la actividad fisica incluso en la realizacion de actividades de
la vida diaria, asi como factores piscosociales y medioambientales multiples.

El mecanismo implicado en la produccion de la exacerbacion es multiple e incluye
la reduccién de la capacidad ventilatoria, la hiperinsuflacion y la disfuncion del
intercambio gaseoso, y puede llegar, en casos de EPOC avanzado, al fallo respiratorio.
Se afade la fatiga muscular en la que interviene la sarcopenia asociada a malnutricion y
edad avanzada y también al efecto miopético de determinados farmacos.

Tradicionalmente se han entendido como descompensaciones clinicas transitorias,
cuya repercusion se limitaba a la duracion del episodio. Sin embargo, una proporcion
importante de pacientes no acaba de recuperarse por completo tras sufrir una
agudizacidn, apareciendo consecuencias tardias, tanto pulmonares como sistémicas. En
caso de exacerbaciones de repeticion las consecuencias son acumulativas y de mayor
relevancia. La intensidad de la exacerbacion, su duracion, el mecanismo implicado o la
condicion basal del paciente influyen en las consecuencias.

La Guia GesEPOC® define las distintas evoluciones temporales de las
exacerbaciones (figura 3):

o Fracaso terapéutico: empeoramiento de los sintomas que sucede durante la
propia agudizacion y requiere un tratamiento adicional. El periodo de
recuperacion medio tras la reagudizacién son dos semanas pero puede
prolongarse hasta las cuatro a seis semanas. La presencia de dos o mas
agudizaciones previas en el ultimo afio es un factor de riesgo de fracaso
terapéutico.

o Recaida: empeoramiento de los sintomas en un periodo inferior a las cuatro
semanas desde la ultima exacerbacion.

o Recurrencia: reaparicion de los sintomas después de las cuatro semanas de haber
completado el tratamiento de la exacerbacion previa o seis semanas desde el
inicio de los sintomas.
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Figura 3: Evolucion de las agudizaciones de la EPOC. Tomado de Guia Espafiola de la EPOC
(GesEPOC)

La presencia de exacerbaciones repetidas, especialmente en los fumadores activos,
acelera la pérdida de funcion pulmonar, sugiriendo cierta interaccion entre tabaquismo,
infeccion respiratoria y progresion de la enfermedad.

Las exacerbaciones graves pueden ser, por si mismas, un factor de riesgo
independiente de mortalidad, incluyendo todas las causas*. Dada la importancia de
estas agudizaciones graves, el nimero de estos eventos forma parte de escalas
predictivas pronosticas multidimensionales (BODEX)?.

La mayoria de las exacerbaciones menores no son atendidas por profesionales de la
salud y aunque sean menos intensas también impactan desfavorablemente®. Los
métodos mas utiles en el momento actual para detectar las exacerbaciones son los
“diarios de sintomas™.

1.1.4 DIAGNOSTICO DE LA EPOC

Las manifestaciones clinicas de la EPOC son inespecificas y en las etapas tempranas
de la enfermedad la sintomatologia puede ser minima. Con frecuencia los pacientes con
EPOC pueden permanecer asintomaticos hasta estadios avanzados de la enfermedad,
siendo diagnosticada décadas después del inicio de los sintomas. El diagnostico clinico
de sospecha de EPOC ha de considerarse en todas las personas adultas con exposicion a
factores de riesgo, basicamente tabaco, que presentan tos cronica, con o sin produccién
de esputo o disnea. Los motivos mas frecuentes para acudir a consulta son la disnea de
esfuerzo o una exacerbacion.

Ante la sospecha clinica, para establecer el diagndstico de EPOC es imprescindible
la realizacion de una espirometria forzada con prueba broncodilatadora en la fase
estable de la enfermedad. La historia clinica y la radiografia de térax pueden ayudar a
diferenciarla de otros procesos, pero no son suficientes para establecer el diagndstico.
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En el &mbito de la Atencion Primaria, que es donde se atiende a la gran mayoria de
los pacientes con EPOC, es donde se debe realizar una espirometria siguiendo unos
criterios de calidad estandarizados™. Sin embargo, existen estudios que han puesto de
manifiesto que tan sélo el 38% de los pacientes con diagnostico de EPOC habian sido
sometidos a una espirometria previa®~.

La realizacién de una espirometria a toda la poblacién ha demostrado ser poco
eficiente®®. Se necesita encontrar grupos de alto riesgo para mejorar su rendimiento,
tanto en el cribado como en el seguimiento. El cribado de la EPOC en poblacion de
riesgo es un método efectivo para la deteccién temprana de la enfermedad™. La
identificacion de casos oportunistas en atenciénSErimaria es coste-efectiva cuando se

utiliza la espirometria vinculada al cese tabaquico™ (tabla 4).
Tabla 4: Recomendaciones sobre diagnéstico de la EPOC*®
Recomendacion Calidad evidencia Fuerza de

recomendacion

La espirometria de cribado se debe realizar Moderada Fuerte a favor

en las personas mayores de 35 afios con

historia acumulada de tabaquismo (> 10

afios-paquete) y con sintomas respiratorios.

En ausencia de sintomas respiratorios, de Moderada Débil en contra

momento no se dispone de suficiente
informacién para recomendar o no la
busqueda activa y sistematica de pacientes
con EPOC.

I.1.5 EPIDEMIOLOGIA DE LA EPOC
1.1.5.1 Prevalencia

Se estima que la prevalencia en el mundo de EPOC en adultos de 40 afios 0 mas es
del 8-10%°’. En Europa varia entre el 2,1% y el 26,1%, dependiendo del pais y de los
diferentes métodos utilizados para estimar la prevalencia segun la definicion, escalas de
gravedad y grupos de poblacion®®.

En Espafia, el estudio EPI-SCAN®® (Epidemiologic Study of COPD in Spain),
realizado entre mayo de 2006 y julio de 2007, ha determinado que la prevalencia de la
EPOC, segun los criterios GOLD, definida como un cociente FEV1/FVC < 0,70
postbroncodilatador, es del 10,2% (15,1% en varones y 57 % en mujeres)®.
Anteriormente, el estudio IBERPOC, determind una prevalencia de EPOC del 9,1%
(14,3% en hombres y 3,9% en mujeres; segun el habito tabaquico, 15% en fumadores,
12,8% en ex fumadores y 4,1% en no fumadores), definida segun los criterios antiguos
de la European Respiratory Society®®. IBERPOC describié importantes variaciones
geograficas en la prevalencia de EPOC entre las siete areas participantes (Burgos,
Céceres, Madrid, Manlleu (Barcelona), Oviedo, Sevilla y Vizcaya), desde un 4,9% en
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Céceres hasta 18% en Manlleu, en posible relacion con factores ambientales o laborales
no estudiados. En este sentido, el exceso de casos detectado en algunas areas
geograficas solia corresponder a mujeres mayores de 55 afios, no fumadoras, con
antecedentes de enfermedades respiratorias en la infancia y que no presentaban
sintomas de expectoracion o sibilantes®.

En los Gltimos afios estamos asistiendo a un incremento de la prevalencia de la
EPOC en mujeres a pesar del elevado infradiagndstico en este grupo poblacional. En el
estudio EPI-SCAN, el infradiagndstico es 1,27 veces mas frecuente en mujeres
(infradiagnostico del 86% frente al 67% en hombres). Se ha encontrado que las mujeres
con EPOC son maés jovenes, menos fumadoras, con mas intentos de dejar de fumar y
con menor exposicion tabé%uica (el 55,3% de las mujeres con EPOC en el estudio EPI-
SCAN nunca han fumado)®®. Otro estudio en el que también participé nuestro pais®,
muestra diferencias en la atencion recibida en las mujeres con EPOC: las mujeres
habian sido menos evaluadas mediante espirometria y habian recibido mas consejo de
abandono del tabaquismo.

En los paises desarrollados se ha atribuido el aumento de la prevalencia de EPOC en
mujeres al incremento del tabaquismo desde la incorporacion masiva de la mujer al
habito de fumar en la década de 1960-1970, hecho mas tardio en nuestro pais. En los
paises en vias de desarrollo, se ha atribuido una mayor prevalencia de EPOC en mujeres
en zonas rurales a la exposicion a los productos de la combustién de la biomasa,
utilizados para cocinar o para calefaccion®*®.

La Encuesta Nacional de Salud de 2011-2012, cifra la prevalencia de tabaquismo en
el 24% de la poblacién mayor de 15 afios que fuma a diario y en un 3.1% que lo hace de
forma ocasional, el 19,6% se declara exfumador y el 53,5% nunca ha fumado; con
diferencia entre hombres (27,9%) y mujeres (20,2%). La tendencia es a un lento
decremento en el nimero de fumadores y hacia un retraso de la edad media de inicio del
habito (20,76 afios en hombres, 22,1 en mujeres). Desde 1993 a 2012 el porcentaje de
poblacion que consume tabaco a diario muestra un continuo descenso,
fundamentalmente a expensas de los hombres. Desde 2003 también se aprecia un
declive en mujeres, aunque menos acusado®®.

Parece que las mujeres presentan mayor susceptibilidad que los hombres igualmente
expuestos para desarrollar enfermedades respiratorias por la inhalacion de
contaminantes industriales®®. Las mujeres con EPOC presentan mayor prevalencia de
ansiedad y depresion y peor calidad de vida respecto a los varones para una misma
funcién pulmonar e intensidad de tabaquismo®’ (EPIDEPOC)®. Ademas, la pérdida de
funcién pulmonar que experimentan, parece ser mayor que en los hombres®,
presentando mas sintomas respiratorios’® y teniendo mayor riesgo de hospitalizacion.
Se ha relacionado un bajo nivel socioeconémico con la presencia de EPOC,
concretamente con el bajo nivel de estudios y bajo nivel de ingresos*.
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1.1.5.2 Mortalidad

Las estimaciones globales de mortalidad realizadas por la Organizacion Mundial de
la Salud”?, reiteran que la EPOC, ha pasado de ser la quinta causa de muerte en 1990, a
la cuarta desde el afio 2000 y se espera que sea la tercera en 2020. En el afio 2008 en
Espafa, las enfermedades crénicas de las vias respiratorias inferiores representaron la
cuarta causa de muerte (responsables del 3,9% del total de defunciones), después del
cancer, enfermedades cardiovasculares y enfermedades cerebrovasculares aumentando
este porcentaje al 4,1% en 2011" (tablas 5 y 6).

Tabla 5: Principales causas de muerte en Espafia en 2011. Nimero de defunciones, porcentaje sobre el
total de defunciones y tasa de mortalidad bruta por 100.000 habitantes, segiin causa de muerte.

Rango* Causa de muerte (basado | Numero de | Porcentaje | Tasa de
en la Clasificacion | defunciones. | total de | Mortalidad
Internacional de defunciones. | Bruta.
Enfermedades)

Todas las causas. 387.911 100,0 841,0

1 Cancer. 105.432 27,2 228,6

2 Enfermedades del corazon. 78.699 20,3 170,6

3 Enfermedades 28.855 7,4 62,6
cerebrovasculares.

4 Enfermedades cronicas de 15.904 4,1 34,5
las  vias  respiratorias
inferiores.

5 Enfermedad de Alzheimer. 11.907 3,1 25,8

6 Accidentes no 10.253 2,6 22,2
intencionales.

7 Diabetes mellitus. 9.995 2,6 21,7

8 Neumonia e influenza. 8.258 2,1 17,9

9 Nefritis, nefrosis y 6.791 1,8 14,7
sindrome nefrético.

10 Enfermedad hipertensiva. 5.066 1,3 11

11 Enfermedad cronica del 4.757. 1,2 10,3
higado y cirrosis.

12 Enfermedad de Parkinson. 3.274 0,8 7,1

13 Suicidio. 3.180 0,8 6,9

14 Septicemia. 2.974 0,8 6,4

15 Enfermedad vascular 2.891 0,7 6,3
intestinal.
Resto de causas. 89.675 23,1 194,4

(*) Basado en el nimero de defunciones. Tomado de: Patrones de Mortalidad en Espafia (2011),
Ministerio de Sanidad.
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Tabla 6: Principales causas de muerte en Espafia en 2008. Nimero de defunciones, porcentaje sobre el
total de defunciones y tasa de mortalidad bruta por 100.000 habitantes, segun causa de muerte.

Rango. Causa de muerte | NUmero de | Porcentaje total | Tasa de
(basado en la | defunciones. de defunciones. mortalidad
Clasificacion bruta.
Internacional de
Enfermedades,
102 revision.

Todas las causas. 386.324 100,0 847,3

1 Cancer. 100.675 26,1 220,8

2 Enfermedades del 80.175 20,8 175,8
corazon.

3 Enfermedades 31.833 8,2 69,8
cerebrovasculares.

4 Enfermedades 14.875 3,9 32,6
crénicas de las
vias respiratorias
inferiores.

5 Accidentes no 10.924 2,8 24,0
intencionales.

6 Enfermedad de 10.402 2,7 22,8
Alzheimer.

Tomado de: Patrones de Mortalidad en Espafia (2008), Ministerio de Sanidad.

Es dificil cuantificar con certeza la mortalidad atribuible a la EPOC, dado que
algunos pacientes fallecen con la enfermedad méas que directamente por ella y otros lo
hacen por complicaciones derivadas. Las principales causas de mortalidad en la EPOC
varian desde el cancer de pulmén y la enfermedad cardiovascular en los pacientes con
EPOC leve, a la insuficiencia respiratoria en los estadios mas avanzados’*.

Debido a que la EPOC es una enfermedad crénica y progresiva, conlleva un coste
elevado, tanto en consumo de recursos sanitarios como en pérdida de la calidad de vida
relacionada con la salud (CVRS) de las personas que la padecen. Los pacientes que
suponen un mayor coste son los més graves y/o con agudizaciones frecuentes’.

1.1.5.3 Comorbilidad

A pesar de no haber una definicién consensuada de comorbilidad, se entiende
que ésta es la existencia de enfermedades asociadas a un cuadro clinico relevante. La
presencia de una comorbilidad elevada conlleva un alto riesgo individual e inestabilidad
respecto a la capacidad de respuesta a descompensaciones, por tanto, la presencia de
condiciones comérbidas se asocia al pronéstico de una enfermedad .

En los ultimos afios se tiende a definir la EPOC como una enfermedad también
sistemica y en la que las comorbilidades juegan un papel trascendente. Entre las
enfermedades mas frecuentemente asociadas a la EPOC destacan’®:

o Enfermedades cardiovasculares: cardiopatia isquémica, insuficiencia cardiaca o
ictus.

o Hipertension.

Diabetes mellitus.

o Insuficiencia renal.

o
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o Osteoporosis’”.
o Enfermedades psiquiatricas (ansiedad y depresion).
o Otras: deterioro cognitivo, anemia, neoplasias, en especial, cancer de pulmon.

Entre los instrumentos para evaluar la comorbilidad en la EPOC, el indice de
Charlson es el mas utilizado. Este, mediante un sistema de puntuacion, esta disefiado
para valorar el riesgo de mortalidad y su relacién con las enfermedades crénicas’®.

En un estudio realizado en Espafia se encontrd la siguiente frecuencia de
comorbilidades asociadas a la EPOC" (tabla 7):

Tabla 7: Comorbilidades asociadas a la EPOC

Comorbilidad Porcentaje
Hipertension 24,8-28,4%
Diabetes 19,5-25,7%
Insuficiencia cardiaca 10,3-20,4%
Arritmias supraventriculares 11,7-17,2%
Cardiopatia isquémica 11-16,5%

Obesidad 7,2-9,2%

1.1.5.4 Infradiagndstico

Numerosos estudios muestran un importante infradiagnostico de la EPOC. En el
estudio IBERPOC se encontrd que el 78,2% de los casos confirmados por espirometria
no tenfan diagndstico previo de EPOC®. En el estudio EPI-SCAN, el infradiagnéstico
de EPOC en Espafia se redujo levemente del 78% al 73°°. La distribucién de este
infradiagnostico varia segin el sexo, y es mayor en mujeres que en hombres (86%
versus 67,69%)%.

Ademaés se produce un importante retraso diagndéstico, de forma que se identifica la
EPOC cuando ya se ha producido un importante descenso del FEV1°®:. Este retraso es
muy relevante, puesto que se ha mostrado que la mejor estrategia para reducir el efecto
global de la EPOC es realizar un diagnostico temprano que permita establecer un
adecuado manejo de la enfermedad en estadios iniciales, ya que el coste de los casos
severos es siete veces mayor que el de los moderados®.

Entre los factores que pueden explicar el infradiagndstico se encuentran la falta de
conciencia de la enfermedad por parte de los pacientes que presentan sintomas
respiratorios compatibles, ya que no existe un reconocimiento que dé entidad de
enfermedad a la EPOC en la poblacion general. Esto les lleva a no consultar sus
sintomas aun presentandolos de forma crénica (solo un 60% de pacientes)®. También se
identifican factores dependientes de los profesionales que les atienden: solo un 45% de
los médicos solicitan espirometria en los pacientes que consultan por sintomas cronicos
compatibles con la EPOC, segun este mismo estudio.
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1.2 LO QUE LOS PACIENTES CONOCEN DE LA EPOC

Lo que los pacientes conocen de las enfermedades no coincide con la perspectiva de
los profesionales ni con las aportaciones de los estudios cientificos. La vision de los
pacientes se centra en la sintomatologia, el estado general de salud y la alteracion de la
calidad de vida ocasionada por la enfermedad. Estos son los denominados “parametros
reportados por el paciente (patient-reported outcome)®®. Su importancia es tal que la
Food and Drug Administration (FDA) propone su inclusién en los ensayos clinicos para
evaluar efectividad y seguridad de nuevos farmacos®.

En el caso de la EPOC el paciente esta preocupado por sus sintomas, especialmente
la disnea, por su limitacion para la realizacion de actividades y por el deterioro de su
calidad de vida.

.2.1 CONOCIMIENTO DE LA ENFERMEDAD

La EPOC es una enfermedad poco conocida en la poblacion general. Diversos
estudios han mostrado el desconocimiento sobre la denominaciéon de la enfermedad
(solo el 8,6% de los participantes en una encuesta telefénica)® y un bajo
reconocimiento de sus sintomas, frente a otras enfermedades cronicas y respiratorias
como el asma.

En un estudio realizado en el afio 2012 sobre los conocimientos de la poblacién
general sobre la EPOC y sus determinantes, encontraron que solo el 17% de la
poblacién espafiola conoce qué es la EPOC, conocimiento que es mayor en mujeres y en
adultos jovenes que en los individuos de mayor edad®.

Comparada con otras enfermedades como el cancer o las enfermedades
cardiovasculares, la ausencia de conocimiento de la poblacién sobre las enfermedades
respiratorias en general, y de la EPOC en particular, explican en gran medida la
despro%grcién historica entre la magnitud del problema y su bajo impacto en la opinién
publica™.

Resultados similares en cuanto a desconocimiento de la enfermedad se dan también
entre los propios pacientes con EPOC o en riesgo de padecerla, manifestando no haber
“nunca oido hablar de ella”, como mucho, manifestando que afecta a sus pulmones, asi
como desconocen la espirometria, su medio diagndstico®.

Sus conocimientos sobre las causas, manejo de exacerbaciones y consecuencias de
no realizar el tratamiento son pocos®’.

La incertidumbre sobre la evolucion de la enfermedad es un aspecto muy relevante
en los pacientes con EPOC. No tener claro el marco temporal (evolucion y duracién)
afecta de forma importante a la percepcion de la enfermedad (por ejemplo no como
cronica sino como sucesion de “infecciones” de corta duracion)®®. Las dudas respecto al
prondstico y supervivencia afectan a la elaboracion de un plan anticipado de cuidados y
al reconocimiento e intervencion en las reagudizaciones.
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Respecto a la posicion de los pacientes ante las reagudizaciones se han realizado
estudios®” en los que el 44% opinan que los factores psicoldgicos influyen como causa
de las mismas, ademas de factores ambientales y en menor medida el agotamiento
fisico, alergias, tabaco (15%), resfriados, gripes e infecciones respiratorias. La mejor
manera de prevenir reagudizaciones, segun los pacientes, es tomar la medicacion
prescrita aunque también describen dejar de fumar, evitar esfuerzos fisicos y estrés. Con
menor frecuencia consideran evitar infecciones respiratorias.

El conocimiento de los pacientes sobre el pronoéstico esta influido por la falta de
indicaciones respecto a éste ofrecidas por los profesionales que les atienden
habitualmente, sus médicos de familia®. En caso de EPOC severa y pacientes en
situacion de requerir cuidados paliativos, se constata una menor comunicacion del
prondstico que en pacientes afectos de cancer™® %.

La principal fuente de informacién de la enfermedad resultan ser los medios de
comunicacién y familiares y solo en un bajo porcentaje la obtienen de sus médicos®.
Cuando existe un reconocimiento de la EPOC, se la identifica como una enfermedad
grave®, solo superada por la cardiopatia isquémica.

1.2.2 IMPACTO DE LA ENFERMEDAD

La evaluacion actual del impacto de las enfermedades crénicas deja de centrarse en
el deterioro de la funcion del érgano principal afectado y la mortalidad asociada a la
enfermedad: ademas de éstos, se tienen en cuenta otras consecuencias personales y
sociales como el deterioro en la calidad de vida, la repercusion de los sintomas en la
funcionalidad, la utilizacion de recursos sanitarios y los costes econémicos.

Como hemos mencionado, existe interés por la valoracion de las consecuencias de la
enfermedad referidas por el propio paciente, los denominados patient-reported
outcomes (PRO). El aspecto mas referido es la repercusion sobre las actividades de la
vida diaria® y sobre el estado de animo®. El impacto de la enfermedad sobre los
pacientes con EPOC se ha descrito como devastador e incluye todos los aspectos de la
vida: pérdida de control sobre las actividades basicas de la vida diaria, restriccion de
actividades sociales y recreacionales, jubilacion precoz, pérdida de capacidad
econdmica, cambio de roles, disrupcion de la vida familiar, alteracion de la autoimagen,
pérdida de independencia y baja autoestima®®.

1.2.2.1 Sintomas fisicos.

El impacto de la EPOC en los pacientes llega a ser tal que hasta un 73 % se muestra
incapaz de desarrollar actividades como tener relaciones sociales fuera de casa o realizar
algtin trabajo doméstico®. Estos pacientes tenian expectativas muy bajas sobre la ayuda
que podia prestarles el sistema sanitario.

La disnea, el dolor al respirar y la limitacion de la actividad fisica son los sintomas

mas “problematicos” segun los pacientes. Los sintomas mas frecuentes, estando
presentes todos los dias o casi todos, incluyen la tos, la disnea, la expectoracion y la
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incapacidad de conciliar el suefio. Entre los que trabajan, refieren que la enfermedad
limita el tipo de trabajo o la intensidad del mismo.

La importancia de la evaluacion de los sintomas respecto a pardmetros objetivos
como el FEV1 estriba en que la afectacion organica y funcional se relaciona con las
quejas de los pacientes, siendo los sintomas subjetivos mejores predictores de
supervivencia®.

La disnea es el sintoma central de la EPOC. Su intensidad tiene valor pronéstico® y
su importancia para los pacientes es tal que consideran “vivir con EPOC” como “vivir
con disnea”®, Se recomienda estandarizar su medicién mediante el uso de la escala
MRC (Medical Research Council). La disnea se define como la sensacion subjetiva de
falta de aire o dificultad para respirar. Engloba maultiples sensaciones, cualitativa y
cuantitativamente diferentes, que explican la heterogeneidad con la que puede
expresarse este sintoma®.

Esta definicién supone describir el sintoma desde lo que el paciente siente
correlaciondndose de forma importante con la calidad de vida. Parece que la disnea
refleja mejor el deterioro funcional respiratorio del paciente con EPOC que el grado de
obstruccion y ha resultado ser un predictor independiente de mortalidad superior al
propio FEV1°"y de hecho, puede deteriorarse a pesar de mejorar los flujos aéreos.

El factor fisiopatologico més importante que determina la dificultad respiratoria
durante el esfuerzo es la hiperinsuflaciéon y el atrapamiento aéreo, lo que supone un
aumento del volumen pulmonar que no se moviliza con los movimientos respiratorios
que se ocasionan con pequefios grados de ejercicio como son las actividades de la vida
diaria®. Se ha encontrado que este grado de hiperinsuflacion presenta relacién inversa
con la supervivencia®. El sintoma disnea se percibe de forma desigual, debido a la
autolimitacion para reducirla que realiza el paciente, afectando de forma importante,
aunque no siempre consciente, a la movilidad y capacidad funcional; ademas aparece en
fases avanzadas y se tiende, sobre todo por los pacientes de mayor edad, a confundirlo
con el envejecimiento’®. La importancia de la disnea como sintoma que afecta de forma
importante a la calidad de vida se ha visto en numerosos estudios con pacientes
EPOC’1%M1% Se ha objetivado que los pacientes infraestiman la gravedad de su
enfermedad, dado que, mientras que mayoritariamente consideraban su disnea leve o
moderada, cuando se evaluaba como influia la enfermedad en sus actividades diarias, se
apreciaba que un alto porcentaje tenia limitaciones, con frecuentes pérdidas de trabajo
por la enfermedad en menores de 65 afios y porcentajes elevados de utilizacién de
servicios de urgencias o servicios médicos en general'®,

La tos suele ser de los primeros sintomas en presentarse, se caracteriza por un inicio
insidioso hasta aparecer a diario, de predominio matutino y a menudo productiva. No
tiene relacion con la gravedad.

La expectoracion mucoide puede estar presente en mayor 0 menor medida y en

caso de aumentar o cambiar de purulencia, es un sintoma guia de la presencia de una
exacerbacion.
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Otros sintomas frecuentes son los pitos y la sensacion de opresion toracica.
Ademés la limitacion de la movilidad, que causa un gran impacto, también ha
mostrado ser mejor parametro prondstico que el FEV1 (test de la marcha de seis
minutos)'®. Los pacientes con EPOC muestran una reduccién media de 26 metros
anuales sin correlacién con el descenso anual del FEV1'®. Se ha medido cémo los
pacientes con EPOC estan menos tiempo de pie 0 caminando y permanecen mucho méas
sentados 0 acostados™®.

Otro sintoma con importantes repercusiones funcionales es el deterioro cognitivo
asociado a la hipoxemia crénica'®, teniendo en cuenta que mejora sélo parcialmente
con la oxigenoterapia. Hay evidencia de su mejoria con la préctica de ejercicio™®.

Lo anterior nos muestra como los sintomas y no los parametros objetivos son los
que se correlacionan con el curso y pronostico de la enfermedad. Esto se ha incorporado
a la clinica mediante la recomendacion del empleo de cuestionarios de sintomas como el
cuestionario CAT (COPD Assessment Test) que incluye tos, flemas, tension toracica,
disnea de esfuerzo, actividades limitantes en el hogar, seguridad para salir de casa,
suefio y energia'®.

La exacerbacién supone un episodio agudo de inestabilidad clinica caracterizado
por el aumento de la intensidad de los sintomas, desplegandose los efectos mas nocivos
de la enfermedad, que en casos graves compromete la vida del paciente. Los principales
sintomas referidos en la exacerbacion son el aumento de la disnea respecto a la situacién
basal, tos, aumento del volumen de esputo y/o esputo purulento. EI méas importante es la
disnea. La severidad de la agudizacion esta marcada por la gravedad de los sintomas
(tabla 8. GesEPOC)®.

Tabla 8: Criterios para establecer la gravedad de la Agudizacion de la EPOC.

Grado de

Agudizacion Gl
Agudizacion leve No cumple ninguno de los criterios siguientes

Al menos uno de:

Agudizacion = FEV1 basal <50%

moderada = Comorbilidad cardiaca no grave.

= Historia de 2 0 mas agudizaciones en el Gltimo afio.
Al menos uno de:
= Disnea grado 3-4 en escala MRC.
= Cianosis de nueva aparicion.
= Utilizacion de musculatura accesoria.

Agudizacion = Edemas periféricos de nueva aparicion.

grave = Saturacion de 02<90% o PaO2<60mmHg.

Acidosis respiratoria moderada (pH 7.30-7.35).

Comorbilidad significativa grave (cardiopatia isquémica reciente,
insuficiencia renal crénica, hepatopatia moderada-grave).

= Complicaciones (arritmias graves).

Al menos 1 de:

= Parada respiratoria.

= Disminucion del nivel de conciencia.
= |nestabilidad hemodinamica.

= Acidosis respiratoria grave (pH<7.30).

Agudizacion muy
grave

Tomado de Guia Espafiola de la EPOC (GesEPOC)

28




También los sintomas de la reagudizacion guian la prescripcion de antibi6ticos:
segin los criterios clasicos de Anthonisen', estaria indicado su prescripcién
cumpliendo al menos dos de los siguientes criterios: incremento de la disnea, del
volumen del esputo y de la purulencia de éste, siendo este ultimo criterio el que mejor
predice la infeccion bacteriana.

Existen también sintomas debido a consecuencias extrapulmonares de la
exacerbacién en relacion con la amplificacion de la respuesta inflamatoria local y

sistémica®:

o Cardiovasculares: riesgo aumentado de padecer un infarto agudo de miocardio o
ictus tras una exacerbacion™'2.

o Diabetes mellitus: la frecuente presencia de diabetes e hiperglucemias en la
EPOC, aumentada por el uso de corticoterapia oral, agrava el riesgo de las
exacerbaciones, pudiendo considerarse este parametro un factor de riesgo
independiente de mortalidad™.

o Sindrome metabodlico: la presencia de este sindrome, mas frecuente en los
pacientes con EPOC, ha mostrado ademas ser un factor de riesgo para las

exacerbaciones*.

Se ha podido evidenciar que el beneficio que el tratamiento inhalado produce en el
estado percibido de salud, en gran medida lo hace a través de su capacidad para reducir
el nimero de exacerbaciones™™ 1.

1.2.2.2 Consecuencias emocionales

Respecto a las emociones negativas asociadas a la EPOC se ha encontrado
relacionada con depresion, ansiedad, miedo (a morir, a “quedar sin aliento”),
sentimiento de incompetencia y de pérdida de control**’. Sintomas frecuentes son la
desesperanza y el pesimismo, dificultades de concentracion y aislamiento social**®.

Se ha encontrado relacion directamente proporcional entre percepcion negativa de la
enfermedad y emociones negativas en los dos sentidos''®: la visién negativa de la
enfermedad produce los sentimientos negativos antes mencionados y la aparicion de
éstos empeora la percepcion de la enfermedad.

En el momento del diagnostico aparecen pensamientos sobre empeoramiento de
sintomas, necesidad de oxigenoterapia, mortalidad, dudas sobre la capacidad de
abandonar el tabaco, remordimientos y sentimientos de culpa y resignacion'.

Para los pacientes es imposible identificar el comienzo de la EPOC y narran
historias “cadticas” sin un hilo claro, intimamente ligada al envejecimiento y con un
futuro incierto™*

Se da la circunstancia de que, como la expresion emocional favorece la aparicion de

disnea, algunos pacientes evitan manifestar sus sentimientos como mecanismo de
adaptacion, originando sintomas ansiosos por la represion de emociones. También
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repercute en la emocionalidad negativa el aislamiento social que produce la limitacion
de movilidad'* %,

Entre los sentimientos negativos expresados por los pacientes con EPOC destaca la
verglienza y culpa, que no aparece en otras enfermedades crénicas, debido a la
asociacion con el hébito de fumar. Se ha analizado la presencia de estigma en el caso de
pacientes afectos de cancer de pulmon, con especial referencia al papel que los medios
de comunicacion tienen en esta estigmatizacion, el aumento del miedo y ansiedad que
ocasiona en estos pacientes, asi como las repercusiones en aislamiento social, problemas

econémicos y rechazo del tratamiento®*.

Este sentimiento de culpa parece relacionarse con el hecho de que el estigma
asociado a enfermedades, depende en gran medida del grado en que el paciente es
considerado responsable de la enfermedad, siendo menor o inexistente en caso de
trastornos que se consideren fruto del azar o dependiente de factores incontrolables por

el individuo*?.

Entre los miedos, los pacientes relatan miedo a la incapacidad para realizar
actividades basicas de la vida diaria, pérdida de independencia y de relaciones sociales;
miedo también a la progresion de enfermedad y a la asfixia que incluye el miedo a la
falta de aire, sofocacién y muerte por dificultad respiratoria™?®. Durante la noche los
pacientes describen miedo a la falta de aire y a morir durante el suefio, apareciendo
sentimientos de vulnerabilidad, aislamiento y frustracion®?’. Los ingresos hospitalarios
es una de las situaciones que mas temen los pacientes®.

Las exacerbaciones también tienen una fuerte influencia sobre el &nimo. Los
pacientes desean estar solos y se sienten muy frustrados consigo mismos durante estos
episodios®. Los pacientes temen que las exacerbaciones los incapaciten e incluso los
maten. Este hecho es mas frecuente en los pacientes mayores, con larga evolucion de la
enfermedad y més comorbilidad®.

La depresién aumenta significativamente tras padecer una exacerbacién'?®. Muchos
pacientes con EPOC experimentan estados depresivos y ansiosos transitorios durante las
exacerbaciones, a modo de trastornos de adaptacion o estrés postraumatico si se trata de
episodios muy severos, que mejoran espontaneamente al mejorar su estado funcional.
Si los sintomas persisten o se incrementan habria que considerar la presencia de un
episodio depresivo, de gran frecuencia en pacientes con EPOC.

La presencia de ansiedad y ataques de panico se asocia frecuentemente a las
exacerbaciones, por el miedo a la asfixia aumentada y al fallo respiratorio y con
influencia de los efectos taquicardizantes de los medicamentos b2 agonistas inhalados o
altas dosis de corticoterapia'®. El miedo y la disnea se retroalimentan en un ciclo que
puede acabar en el agotamiento respiratorio durante la exacerbacion.

Se ha observado un importante componente de ansiedad y de depresion en los

pacientes que padecen una EPOC en relacién con la presencia de la enfermedad*?® %
como consecuencia de ésta™®® (riesgo 2,21 de desarrollar sintomas depresivos)™°. El

30



estado de animo depresivo es predictor de estado funcional y calidad de vida en los
pacientes con EPOC™*" asi como se asocia a mayor mortalidad*®.

La presencia de trastornos del estado de &nimo y de ansiedad influye directamente
en la capacidad de adaptacion del paciente a su enfermedad crénica’®.

En los pacientes con una EPOC estable, la prevalencia de la depresion esta entre el
10 y el 42% vy la ansiedad se sitda entre el 10 y el 19%"** Son alteraciones muy
frecuentes que pueden asociarse a cuadros de hostilidad o de irritabilidad mas
importantes que los que pueden observarse en las personas libres de enfermedad. El
mayor riesgo lo tienen los pacientes mas graves y los que reciben oxigenoterapia
domiciliaria por largo tiempo; en este grupo, la prevalencia de la depresion supera el
60%"*°. No obstante, el deterioro psiquico esta presente incluso en los enfermos mas
leves y no siempre se correlaciona con la gravedad de la enfermedad.

Las alteraciones emocionales que experimentan los pacientes con EPOC muchas
veces hacen que las actividades profesionales y las posibilidades de ocio se reduzcan de
forma sustancial, con la consiguiente repercusion en la esfera personal y familiar. Por
tanto, estas circunstancias influyen en la percepcién de la enfermedad por el paciente y
en su calidad de vida, y le limitan para realizar normalmente sus actividades de la vida
diaria.

Las variables asociadas con la presencia de depresion y ansiedad en la EPOC
incluyen'?;

Limitacién funcional.
Oxigenoterapia.

Bajo IMC.

Disnea severa.
FEV1<50%.'8

Baja calidad de vida.
Presencia de comorbilidad.
Vivir solo.

Sexo femenino.
Fumador activo.

Bajo estatus social.

O O O O O O OO0 0O O0o0Oo

El impacto de la enfermedad es tal que se ha encontrado mayor prevalencia de
depresién en pacientes con EPOC severa que en afectos de cancer de pulmén®
considerando como aspectos importantes que los pacientes con cancer habian
sobrevivido a los tratamientos y presentaban menos limitacion en la realizacion de
actividades.

Especial relevancia tiene el hecho de que los pacientes con EPOC y ansiedad o
depresion mantienen en mayor medida un tabaquismo activo ya que se da el hecho de
que la presencia de depresion limita la efectividad de los programas de deshabituacion

tabaquica™®.
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En muchas ocasiones, los sintomas de ansiedad y la depresion se confunden con los
sintomas propios de la EPOC, lo que hace mas dificil llegar a su diagnostico. El
cansancio, la falta de energia, alteraciones del suefio, pérdida de peso, lentitud mental o
pérdida de capacidad cognitiva en presencia de hipoxia, son sintomas compartidos por
la EPOC y la depresion.

Sintomas de ansiedad incluirian agitacion, taquicardia, sudoracién y disnea, siendo
este ultimo un importante sintoma compartido por ambas entidades.

La ansiedad y depresion suelen estar infradiagnosticadas e infratratadas en los
pacientes con EPOC, lo que tiene implicaciones en la adherencia al tratamiento, el
aumento de hospitalizaciones y estancias mas prolongadas, pobre calidad de vida y
muerte prematura*®.

La presencia de depresién se relaciona también con las decisiones que el paciente

tome al final de la vida con respecto a las intervenciones a admitir*®’.

Se han analizado las barreras del paciente, del profesional y del sistema sanitario
que repercuten en la falta de diagndstico de los problemas de ansiedad y depresién?®
(tabla 9):

Tabla 9: Barreras para el diagnostico de ansiedad y depresion en los pacientes con EPOC. Modificado de
Maurer (2008).

Barreras del paciente = Falta de conocimiento sobre depresion y
las opciones terapéuticas

= Creencia de que las enfermedades mentales
son temas personales y familiares, no para
comentar con el médico

= Preferencia de psicoterapia sobre consulta
con médico

» Reticencia a relatar sintomas de ansiedad o
depresion si no se les pregunta por ello

= Enmascarar sintomas mentales por la
presencia de sintomas fisicos como fatiga,
tolerancia al ejercicio reducida o excesiva
respuesta a disnea

Barreras del profesional = Ausencia de una aproximacion
estandarizada al diagnostico de ansiedad y
depresién en pacientes con EPOC

= Escasa utilizacion de herramientas para
screening

= Falta de tiempo en consulta médica

= Falta de habilidad para valorar adherencia
y resultados

Barreras del sistema sanitario = Falta de registro
= Falta de comunicacién entre Atencion
Primaria y Equipos de Salud Mental
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Entre las barreras del profesional se ha encontrado la reticencia a diagnosticar y
tratar problemas de salud mental en pacientes con enfermedades cronicas debido a la
creencia de que la morbilidad psicolédgica es una consecuencia esperable de su situacion
clinica y sera refractaria al tratamiento™.

Se recomienda el cribado de depresion utilizando instrumentos estandarizados y su
tratamiento con farmacos, terapia cognitiva y programas de rehabilitacion
respiratoria™®. El tratamiento con farmacos antidepresivos inhibidores selectivos de la
recaptacion de serotonina (ISRS) ha mostrado su seguridad en pacientes con
enfermedades cronicas. Las benzodiacepinas deben usarse con precaucion en la EPOC,
especialmente en pacientes con hipercapnia'®.

Los programas de rehabilitacion respiratoria basada en el ejercicio, han mostrado
efectividad en la reduccién de los sintomas de depresion y ansiedad™®, si bien en
pacientes con depresion mayor se muestran insuficientes para la mejoria del trastorno

necesitandose intervenciones complementarias'®.

Las condiciones de salud de los pacientes con altos niveles de ansiedad y depresion
mejoran cuando se utilizan estrategias de afrontamiento adaptativas que disminuyen las
percepciones negativas de la enfermedad'*®**!. Las intervenciones psicolégicas
cognitivo-conductuales han mostrado su eficacia en el tratamiento de la ansiedad y
depresion en pacientes con EPOC™®2 |a terapia cognitiva se ha mostrado
fundamental en el reconocimiento de los pensamientos distorsionados sobre el riesgo de
sofocacion y la desensibilizacién de pacientes con excesiva sensibilidad a la disnea asi
como en la evitacion de la actividad fisica por temor a ésta.

Respecto a otros trastornos psicoldgicos, la presencia del trastorno por somatizacion
en pacientes con enfermedades respiratorias que cursan con disnea como sintoma
principal, puede llegar a exacerbar dicho sintoma hasta provocar la aparicion de una

crisis severa requiriéndose en estos casos, tratamiento psicolégico adecuado™®.

1.2.2.3 Consecuencias familiares y sociales

Las enfermedades crénicas suponen un importante estrés para convivientes y
familiares de los pacientes, debido al impacto que ocasionan en el proyecto familiar
comun, desempefio de roles, comunicacion y equilibrio de las relaciones
interpersonales. A la vez, la provision del apoyo familiar y social es crucial para el
manejo de la enfermedad™**.

1.2.2.4 Sexualidad

Las enfermedades crdnicas con frecuencia estan asociadas con disfunciones
sexuales. Las alteraciones de la sexualidad inducidas por estos procesos suelen ser
multifactoriales y a su desarrollo contribuyen factores tanto fisicos como psicologicos.
Los factores fisicos incluyen los derivados de la propia enfermedad (disnea) y los
tratamientos empleados. La GesEPOC indica que la presencia de disnea y el uso de los
equipos de oxigenoterapia pueden disminuir el deseo y la actividad sexual. Estas
circunstancias no deben ser una limitacién®. El paciente con EPOC puede creer que es
mejor evitar las relaciones sexuales porque pueden resultar excesivamente “peligrosas”
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para su salud. Entre los factores psicoldgicos pueden aparecer problemas de autoestima,
ansiedad y, sobre todo, depresion asociada a la enfermedad.

También se ha constatado el efecto nocivo del tabaco en la sexualidad, tanto en
hombres como en mujeres™*.

Los pacientes con EPOC ven reducido su nivel de actividad sexual y aumentada la
insatisfaccion con su vida sexual. Este hecho es méas frecuente y afecta mas a la calidad
de vida en los hombres que en las mujeres'*®. Los pacientes reconocen no haber
comentado esta problematica con sus médicos.

1.2.2.5 Capacidad funcional

La capacidad funcional hace referencia a la habilidad de la persona para realizar las
actividades de la vida diaria y se considera un buen medidor del grado de afectacion de
la salud por la presencia de enfermedades cronicas. Las actividades de la vida diaria se
dividen en bésicas (tareas de autocuidado, imprescindibles para la supervivencia:
alimentacion, aseo, continencia, movilidad) e instrumentales (necesarias para mantener
la autonomia y vivir de forma independiente en la comunidad: comprar, preparar la
comida, limpieza del hogar, desplazamientos fuera del hogar, hablar por teléfono,
manejar dinero, control de la medicacion...).

Los pacientes con EPOC tienen alta afectacion de la capacidad funcional debido a la
disnea y la fatiga, reduciendo progresivamente las actividades que son capaces de
realizar conforme la enfermedad avanza'®*'*’. Esta pérdida se ha comparado con la
debida al envejecimiento, siendo mayor en pacientes con EPOC'®.

La importancia del conocimiento de la capacidad funcional estriba en que en
pacientes mayores es predictor de estado de salud, mortalidad e ingresos en
instituciones. En los pacientes con EPOC, el estado funcional es mejor predictor de
supervivencia que medidas de capacidad respiratoria como el FEV1 o el test de la
marcha de 6 minutos'“®. La limitacién de la capacidad funcional se correlaciona mal con
los pardmetros funcionales objetivos'® debido a una compleja interaccién entre
variables que la determinan.

Existe un importante impacto de la EPOC en la capacidad funcional**, siendo las
actividades mas afectadas el deporte, el ocio, la actividad fisica habitual y la vida
sexual. El perfil de pacientes con mayor grado de afectacion son los de peor funcion
pulmonar, mayor edad, menor nivel socioeconémico y que viven solos o en residencias,
lo que muestra la necesidad de evaluar a estos pacientes desde una perspectiva amplia,
incluyendo aspectos sociales.

La valoracion de la capacidad funcional requiere también la evaluacion del apoyo

social del paciente asi como de su habitacion, casa y medio ambiente, evaluando las
modificaciones necesarias para reducir la disnea y mejorar la funcionalidad™°.
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1.2.2.6 Calidad de vida relacionada con la salud

El término calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) se utiliza para definir
aquel “Valor asignado a la duracién de la vida modificado por la minusvalia, el estado
funcional, las percepciones y las oportunidades sociales debido a una enfermedad, un
accidente, un tratamiento o la politica™",

La definicion de CVRS se centra en evaluar la influencia subjetiva del estado de
salud, los cuidados sanitarios y las actividades de prevencion y promocion de la salud
en la capacidad individual de lograr y mantener un nivel de funcionamiento que permita
conseguir unos objetivos vitales y se refleje en un bienestar general. Las dimensiones
fundamentales son: el funcionamiento fisico, psicologico-cognitivo y social: los
aspectos fisicos incluyen el deterioro de funciones, los sintomas y el dolor causados por
la enfermedad misma y/ o por su tratamiento; los aspectos psicolégicos cubren una
amplia gama de estados emocionales distintos (como depresion, ansiedad y felicidad) y
funciones intelectuales y cognoscitivas (como la memoria, la atencion y la alerta); los
aspectos sociales, hacen hincapié en el aislamiento y en la autoestima, asociados al rol

social de las enfermedades crénicas™2.

Al tratarse de un pardmetro subjetivo complejo, la medicion de calidad de vida
asociada a enfermedades se ha realizado mediante cuestionarios. Los cuestionarios de
CVRS se dividen en dos grandes grupos: genéricos y especificos. Los primeros
permiten la comparacion de diferentes grupos de pacientes con enfermedades distintas,
a la vez que proporcionan informacién sobre el “estado de salud” de las poblaciones™:.
Los segundos permiten evaluar la evolucion de una enfermedad, sus modificaciones con
el tratamiento y dan una idea mas objetiva del impacto de una determinada enfermedad

en el individuo en concreto™*.

Desde el punto de vista orientado a la EPOC, los cuestionarios genéricos mas
habitualmente utilizados son los siguientes: Sickness Impact Profile'™, Nottingham
Health Profile'®®, el Quality of Well-Being®® vy el Inventory of Subjective Health'*®.
Los cuestionarios especificos para esta enfermedad son muy numerosos, aunque desde
un punto de vista practico debemos destacar los siguientes: el Cronic Respiratory
Questionnaire (CRQ)™®, del que existe una version en castellano’®, el St. George’s
Respiratory Questionnaire (SGRQ)™! (versién autoadministrada), el Respiratory
Quality of Life Questionnaire (RQLQ)™2. Estos cuestionarios analizan una visién muy
general de la EPOC, que abarca la limitacion de las actividades fisicas (generalmente
son elegidas por el propio paciente), el impacto emocional, la repercusion social y los
sintomas.

Entre los méas utilizados en nuestro medio destaca el Cuestionario respiratorio St.
George (St. George’s Respiratory Questionnaire (SGRQ). Es un cuestionario disefiado
para cuantificar el impacto de la enfermedad de las vias aéreas en el estado de salud y el
bienestar, percibido por los pacientes respiratorios (EPOC y asma). En Espafia se ha
validado'®® y se han obtenido valores de referencia de la poblacion general dentro del
proyecto IBERPOC. Se ha desarrollado y validado una version mejorada de este
cuestionario (SGRQ-C)*®* para su aplicacién en pacientes con EPOC, més corta, y que
contiene los items originales mas apropiados.

35



Los pacientes con EPOC muestran una reduccion importante de la CVRS en
comparacién con los estandares de la poblacién espafiola®'***® incluso en estadios
medios de la enfermedad.

Esta afectacion implica todos los dominios (fisico, psicolégico, medioambiental,
relaciones sociales)'®® y se relaciona con severidad y duracién de la enfermedad y grado
de disnea.

La afectacion de la calidad de vida en la EPOC es tan importante que predice la

mortalidad a los 6 y 12 meses después del alta hospitalaria™®’.

En cuanto a los factores relacionados con la CVRS en la EPOC, las exacerbaciones
frecuentes'® y la disnea fueron los principales factores individuales. La disnea es el
factor aislado que presentado una correlacion més fuerte con la CVRS™.

Se ha demostrado la presencia de una estrecha relacion entre la frecuencia de
exacerbaciones y el deterioro de la CVRS. Inicialmente se desconocia si este
empeoramiento era consecuencia directa de la agudizacion o mas bien un epifendmeno
que se vinculaba con ella; es decir, que los pacientes mas graves y con peor CVRS
tenian mayor predisposicion a presentar agudizaciones. Sin embargo, estudios
longitudinales han podido comprobar que las exacerbaciones ejercen un efecto directo y
acumulativo sobre la CVRS, efecto que se observa especialmente en los casos en que no
recuperan su estado de salud por tener repetidas descompensaciones. Las
exacerbaciones menos intensas, que sufre a menudo el paciente en su domicilio y no se
registran, también se ha demostrado que alteran la CVRS?.

En menor grado la CVRS se relacioné con otros factores como: el FEV1 que
afectaba al cuidado personal; el tabaquismo activo, que afectaba a las actividades
cotidianas; el IMC que afectaba a la movilidad; los antecedentes de ansiedad y/o
depresion y el sexo femenino, relacionado con dolor y malestar'™.

La CVRS de pacientes con EPOC estable esta parcialmente relacionada con el grado
de insuficiencia respiratoria, la limitacion al flujo aéreo, el estado nutricional del
paciente, su capacidad de ejercicio, la situacion evolutiva de su enfermedad y el nivel
socioecondmico de los pacientes'’ . Otros factores como la tolerancia al ejercicio, la
ansiedad y la depresion presentaron una correlacion alta-moderada mientras que la
correlacion fue moderada-débil para el FEV1 y alta-moderada para el indice BODE".

La CVRS puede mejorarse, relacionandose su incremento con factores como
adherencia a una dieta equilibrada, finalizar tratamiento de rehabilitacion respiratoria y

abandono de tabaco®”.
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1.2.3 PERCEPCION SUBJETIVA DE LA ENFERMEDAD

La valoracion subjetiva de la enfermedad incluye:

o  La construccion del significado de la enfermedad: creencias, temores,
actitudes, posicioén del paciente ante la enfermedad y su tratamiento,
percepcion de cronicidad y de gravedad y percepcion de la autoeficacia en
el manejo de la enfermedad.

o  El impacto de la enfermedad en la persona: reacciones fisicas (suefio,
fatiga, alimentacion...), psicoldgicas (autoestima, ansiedad, depresion,
miedo) y sociales (aislamiento, dependencia).

o  El impacto de la enfermedad en la familia: relacionada con su comienzo,
curso y grado de incapacidad que ocasiona. Las variables maés
determinantes son la gravedad, la incapacidad y la frecuencia de
agudizaciones y de situaciones de emergencia. La familia se ve obligada a
asumir funciones y roles que el paciente ya no puede realizar.

Estos aspectos se reflejan en el modelo mental que las personas con enfermedades
cronicas construyen sobre su enfermedad.

1.2.3.1 Modelo mental de la enfermedad

Los modelos mentales proceden de los planteamientos de la psicologia cognitiva,
iniciados por Johnson-Laird*™ .

Concepto: Los modelos mentales son representaciones internas de una realidad
externa, es decir, segun la psicologia cognitiva, los seres humanos no captan el mundo
directamente sino que elaboran representaciones internas de la realidad. Los individuos
representan el mundo con el cual interactiian a través de modelos mentales que son “una
forma de dar cuenta de algo real en su ausencia”. Son concepciones generales
organizadas en estructuras (conceptuales, procedimentales y actitudinales) que permiten
dar sentido al entorno y que dirigen nuestros actos y condicionan nuestra forma de
aprehender el mundo. Johnson-Laird propone los modelos mentales como tipo de
constructo representacional que serian anadlogos estructurales del mundo: los seres
humanos entienden el mundo construyendo modelos mentales (modelos de trabajo,
modelos que predicen y explican eventos).

Como se construyen: Son producto de una actividad mental constructiva a partir de
elementos fragmentarios que recibe y selecciona de las experiencias vividas, no
tratandose en absoluto de una asimilacion pasiva de copia de la realidad. Son resultado
de la percepcion, la interaccion social y la experiencia personal. El individuo elabora
representaciones de la realidad estructurando su propia sintesis de representaciones,
ajustadas a las demandas situacionales y las metas personales, en un contexto de
practicas definidas por la cultura. No emplean reglas de inferencia, de forma que el
proceso no involucra la ldgica. Los datos de la experiencia son interpretados y
transformados por el sujeto y pasan a formar parte de la representacion social en la que
viven estableciéndose una dialéctica permanente entre lo individual y lo social
(experiencias idiosincraticas-cultura). Las experiencias base de la construccion de
modelos mentales pueden ser directas o vicarias (basadas en la observacion de las
experiencias de otros).
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Coémo funcionan: Los pensamientos se organizan como esquemas de conocimiento
que abarcan creencias, elementos aprendidos en la formacién académica y en la
experiencia misma, siendo ésta la que afianza dichos esquemas o su transformacion.
Actlan como un filtro cognitivo de la realidad.

Caracteristicas: Su estructura no es arbitraria, corresponde a la estructura de la
situacion que representa. Los modelos mentales no son estaticos, son representaciones
episdédicas que cambian y evolucionan constantemente a partir de nuestras experiencias.
Tienen sin embargo un alto nivel de estabilidad, de tal manera que se configuran como
el sustento méas profundo e influyente del sistema cognitivo del sujeto. Tienen caracter
implicito para los demas e incluso para el propio sujeto que actua guiado por ellos pero
sin analizarlos. Los individuos no conocen sus propias representaciones aunque actuen
guiados por ellas, como estereotipos de lo que tienen que hacer, quedando ocultas a la
razon y a la critica. Los modelos mentales siempre estan activos, se expresan a cada
instante y momento que es posible el manejo simbolico del conocimiento.

El ser humano no construye sus representaciones en solitario sino que el hecho de
formar parte de grupos sociales introduce elementos supraindividuales en el proceso de
su construccion, reproduciendo las representaciones de la sociedad en la cual viven. Una
de las herramientas mediante las que el medio socio-cultural promueve la construccién
de representaciones es el lenguaje.

En el caso de la representacion de la enfermedad crénica, los pacientes
desarrollan modelos cognitivos a partir de su propia experiencia (cambios corporales y
sintomas) y de la vision social sobre el proceso salud-enfermedad en su contexto socio-
cultural y momento histérico determinado (creencias populares, estereotipos).

Estos modelos de la enfermedad pueden ser imprecisos, erréneos o inadecuados o
bien amplios, técnicos y completos. Su importancia radica en que influyen en las
conductas de prevencion de salud, en las reacciones frente a los sintomas que
experimentan, en la adherencia a las recomendaciones del tratamiento y en las
expectativas de futuro.

MODELOS EXPLICATIVOS DE LA VISION SUBJETIVA DE LA SALUD-
ENFERMEDAD.

El Modelo de Creencias en Salud

Este modelo fue desarrollado en los afios 50 por un grupo de especialistas en
psicologia social en su interés por buscar una explicacion a la falta de participacion
publica en los programas de deteccién precoz y prevencién de enfermedad.

Posteriormente el modelo fue adaptado para tratar de explicar una variedad de
conductas de salud, como la respuesta individual ante ciertos sintomas de enfermedad o

el cumplimiento del paciente con los tratamientos y las recomendaciones médicas*".
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Esta basado en las teorias del valor esperado (expectativas) cuyo postulado basico es
que la conducta depende principalmente de dos variables: el valor que la persona da a
un determinado objetivo y la estimacion que la persona hace sobre la probabilidad de
que, al realizar una accion determinada, se logre el objetivo deseado.

El Modelo de Creencias en Salud (figura 4) en su versién original'’® identifica
basicamente cuatro variables que parecen influir en el sujeto a la hora de llevar a cabo
una determinada accion preventiva. Estas variables se agrupan en torno a dos
dimensiones generales de creencias:

o El grado de preparacion o disposicion psicologica del sujeto, determinada por la
vulnerabilidad percibida y la gravedad percibida.

o Los beneficios/ costes percibidos de la accion preventiva.

La combinacion de las dos primeras variables (vulnerabilidad y gravedad
percibidas), que reflejan el grado de “amenaza” de la enfermedad, proporcionaréd al
sujeto la motivacion para actuar. La conducta preventiva concreta que el sujeto adopte
sera aquella que comporte mayores beneficios percibidos y menos costes de cara a
reducir la amenaza de enfermedad.

Vanables demogrificas (edad, sexo,..) I%EIEHC_I,OS per.mhj.dns

Vanables sociopsicoldgicas (persomzlidad, de la ac-:;::lﬂg{e'.en:m
clase social, presion del grupe v com- ’ ' - i
patieros de referencia, efe.). {OSTD.S "? barreras)

percibidos para la
l acclén preventiva.
SUSCEPTIBILIDAD pescibida a +
la enfermedad "X" AT -3
AMENATZA percibida roha ;
SEVERDAD percibida dels [ 7 PO Probabilidad de
enfermedad "X - - ——| realizar Iz accisn
g - enfermedad "3 preventiva.
Seiiales para la zceion:

- campanas en los medios de comumcacion
- coms2jo de ofros.

- recordatorios postales del sistema de salud.
- enfermedad de um familiar o amigo

- articulos de divalgacicn.

Figura 4: Esquema del Modelo de Creencias en Salud. Tomado de Moreno San Pedro y Gil-Roales

Nieto”.

Teoria de Accidon Razonada.

Desarrollada por Fishbein y Ajzen”®, el interés de esta teorfa fue el de establecer
un modelo que tuviera un mejor poder predictivo de la conducta en funcion del estudio
de las actitudes que otros modelos de valor esperado no habian podido establecer.

Lo realmente relevante es defender la idea de que nuestras creencias determinan

nuestras actitudes y nuestras normas subjetivas y, por ello, aunque de forma indirecta,
determinan nuestras intenciones y conductas.
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Al aplicar el modelo al estudio de los comportamientos relacionados con la salud y
la enfermedad, sus autores argumentan que las personas recogen del medio la
informacidn que consideran suficiente sobre los riesgos para la salud y los beneficios y
consecuencias de llevar a cabo o no determinadas conductas. El elemento principal
como antecedente de la conducta es la intencion conductual, de la cual depende tanto la
ejecucion de la conducta motivada, como la intensidad con la que se lleve a cabo. La
intencion esta determinada a su vez por dos variables: una personal, referida a la actitud
individual hacia la conducta (evaluacién favorable o desfavorable por parte del sujeto de
esa conducta) y una variable social referida a las expectativas que, el sujeto percibe en
su medio social (presion social que le induce a realizar o no realizar cierta conducta),
denominada influencia social normativa o norma subjetiva. En sintesis, la Teoria de
Accidn Razonada establece que la intencion de realizar o no realizar una conducta
es una especie de balance entre lo que uno cree que debe hacer y la percepcion que
tiene de lo que los otros creen que uno debe de hacer (figura 5).

Creencias de que el
comportamiento conduce
a ciertos resultados &

Actitud

Evaluacion de
los resultados

Y

h J

Intencidn Conducta

Motivacion para ser

coherentes con los deseos
de esas personas »
Norma

subjetiva

Creencias sobre si
determinadas personas
consideran que deberia

o no realizar
un comportamiento

Figura 5: Esquema de los componentes de la Teoria de Accidon Razonada. Adaptado de Fishbein
y Ajzen, 1980.

Posteriormente, Ajzen'”® agregd al modelo una nueva variable: el grado de control
percibido sobre la conducta, con la pretensién de que el modelo pudiera predecir
conductas sobre las que los individuos tienen un control volitivo incompleto (no
depende Unicamente de la voluntad del sujeto para realizarlas). El control percibido se
refiere a la percepcion de dos tipos de obstaculos: los que dependen de la falta de
habilidades o competencias del sujeto para llevar a cabo la conducta y los obstaculos
situacionales, tales como las oportunidades y los recursos disponibles para ejecutar la
conducta. La conducta motivada se ejecutard eficazmente si existe la intencion y la
posibilidad de realizarla.

Teoria de la autoeficacia de Bandura.*®

Segun esta teoria, la motivacién y accién humanas estan reguladas en gran medida
por las creencias de control que implica tres tipos de expectativas:
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a) Expectativas de situacion-resultado, en las que las consecuencias se producen
por sucesos ambientales, independientemente de la accidn personal.

b) Expectativas de accion-resultado, en las que el resultado sigue (o es
consecuencia) de la accion personal.

c) Autoeficacia percibida, referida a la confianza de la persona en sus
capacidades para realizar los cursos de accion que se requieren para alcanzar un
resultado deseado.

De estos tipos de expectativas, las que desempefian un papel influyente en la
adopcion de conductas saludables, la eliminacion de conductas nocivas y en el
mantenimiento de dichos cambios, son las expectativas de accion-resultado y las
creencias de autoeficacia. Las expectativas de autoeficacia influyen sobre la intencion
de modificar la conducta de riesgo, pero fundamentalmente sobre la cantidad de
esfuerzo invertido para lograr la meta propuesta y persistir en la conducta adoptada, a
pesar de las barreras que podrian debilitar la motivacion.

La expectativa de autoeficacia o eficacia percibida es un determinante importante de
la conducta que fomenta la salud por la influencia de dos niveles:

1. Como mediador cognitivo de la respuesta de estrés: la confianza de las personas
en su capacidad para manejar los estresores a los que se enfrenta, modula la
respuesta de estres.

2. Como variable cognitivo-motivacional, que regula el esfuerzo y la persistencia
en los comportamientos elegidos.

Los habitos derivados del estilo de vida pueden favorecer o mermar la salud, lo que
capacita a las personas para ejercer cierto control conductual sobre la calidad de su
salud. Las creencias de autoeficacia influyen sobre todas las fases del cambio personal,
tanto si contemplan la posibilidad de modificar sus habitos de salud, si emplean la
motivacion para “dar el paso” en el caso de que decidan hacerlo, y en la perseverancia
para mantener los cambios que han logrado. De esta manera, las personas estaran mas
motivadas si perciben que sus acciones pueden ser eficaces, esto es, si hay la conviccion
de que tienen capacidades personales que les permitan regular sus acciones. Asi, una
alta autoeficacia percibida se relaciona con pensamientos y aspiraciones positivas acerca
de realizar la conducta con éxito, menor estrés, ansiedad y percepcién de amenaza, junto
con una adecuada planificacion del curso de accion y anticipacion de buenos resultados.

Modelo de Autorrequlacion de Sentido Comdun.

Uno de los modelos sobre la formacion de representaciones de enfermedades mas
aceptados es el Modelo de Autorregulaciéon de Sentido Comun (Common Sense of Self-
Regulation Model) propuesto por Leventhal™®! y desarrollado con posterioridad®%*23,

Este modelo propone que un estimulo (sintoma) genera tanto una representacion
cognitiva como una representacion emocional de la enfermedad. La percepcion de la
enfermedad seria el resultado de dos procesos paralelos: uno cognitivo y otro
emocional, a través del cual todas las informaciones recogidas por multiples fuentes, se
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sintetizan en una representacion de enfermedad que le da un significado subjetivo. Este
proceso esta influenciado por multitud de factores internos y externos del individuo que
comprenden su historia, su personalidad, aspectos demograficos y culturales (figura 6).

Para la elaboracion de los modelos de enfermedad las personas utilizarian cuatro

fuentes de informacion:

o Las experiencias corporales del paciente: naturaleza, persistencia y severidad de

los sintomas.

o Las concepciones predominantes sobre la enfermedad en la cultura del

individuo.

o La comunicacion social obtenida por familiares, amigos o profesionales de la

salud.

o Experiencias personales que en el pasado han tenido con la enfermedad.

Estas representaciones guian la accidn, tanto en adopcién de comportamientos como
en estrategias de afrontamiento. Se considera al paciente como un procesador activo que
construye una representacion de la enfermedad y en funcion de ésta regula su

comportamiento.

Entorno social

t

Representacién cognitiva
Identidad, causa,
consecuencias, duracidn,
control/curacion

Y

-

Estrategias de afrontamiento
Busqueda de apoyo, informacion,
adherencia al tratamiento
cambio de habitos, etc

e

Valoracidn del
afrontamiento

&

B

Estimulos

(sintormas,
resultado de pruebas, efc)

-

Internos o externos il ettt

~

 [Bepresentacién emacional
Ansiedad, miedo

1
¥

Atencion evitacion o exceso
comportamiento proactivo
cambio cognitivo
modulacién de respuesta

Valoracidn del
afrontamiento

Figura 6: Modelo de Autorregulacién de Sentido Comun del comportamiento de la salud y la
enfermedad. Adaptado de Health Psychology, editado por Kaptain A, Weinman J. Blackwell Publishing;

1.a ed. 2004,

Factores condicionados por la representacion mental de la enfermedad.

La representacion de la enfermedad segun el modelo de Autorregulacién de Sentido

Comun, se organiza en etapas:

o Las personas perciben una amenaza para la salud y desarrollan paralelamente
una representacion cognitiva de esa amenaza y de las emociones que la

acompanan.
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o Estas representaciones generan intentos de regulacion a traves de planes de
accion o afrontamiento.

o Se valoran las consecuencias de dichas acciones (consecucion de las metas
establecidas) y en episodios sucesivos se regula la respuesta mediante un
feedback continuo que altera tanto las estrategias de afrontamiento previas como
la propia representacion de la enfermedad.

Este modelo explica la representacion cognitiva de la enfermedad segun cinco
dimensiones interrelacionadas: identidad, causa, duracion, consecuencias Yy
control/curacion®® 1%,

o ldentidad: variables que identifican la presencia o ausencia de enfermedad.
Puede referirse al nombre o etiqueta de la enfermedad y a signos y sintomas
concretos de la misma.

o Causas: ideas que tiene el paciente sobre la etiologia o causa de la enfermedad.

o Duracion: expectativa del paciente acerca de la evolucion y el tiempo que durara
la enfermedad.

o Consecuencias: percepcion del paciente acerca de las implicaciones fisicas,
sociales y econdmicas que tendra la enfermedad asi como de las reacciones
emocionales que podran surgir como consecuencia de las mismas.

o Control/curacion: esta dimension fue afiadida con posterioridad, hace referencia
hasta qué punto el paciente percibe que la enfermedad es receptiva al
tratamiento.

La combinacion de estos factores da como resultado la representacion de tres

modelos de enfermedad:

o Modelo de enfermedad aguda: causada por factores especificos, con duracion
corta y consecuencias solo a corto plazo.

o Modelo de enfermedad cronica: causada por multiples factores entre los que se
incluyen habitos y estilos de vida inadecuados, es de larga duracion y produce
graves consecuencias.

o Modelo de enfermedad ciclica: caracterizada por periodos alternativos
sintomaticos y asintomaticos.

Respecto a la relacion de la percepcién de la enfermedad con otras variables se
conoce que existe estrecha relacion entre Calidad de Vida relacionada con la Salud
(CVRS) y percepcion de la enfermedad: cuando ésta es desfavorable la CVRS es
igualmente baja™®’ '®8. Se ha encontrado que intervenciones puntuales sobre las
percepciones negativas de la enfermedad han mejorado de forma significativa y
paulatina la CVRS?®° 1%,

La representacion de la enfermedad crénica parece afectar al grado de control de
ésta, de forma que, siguiendo las variables propuestas por el modelo, la perspectiva de
duracion indefinida, la fuerte identidad de la enfermedad, la presencia de severas
consel%lzjencias para la persona y menor control percibido, se asocian a peor estado de
salud=".
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También se ha encontrado® que la percepcién negativa de los pacientes sobre sus

problemas de salud, particularmente la percepcidn de cronicidad y de severidad de las
consecuencias, se asocian a peor salud autopercibida, menor satisfaccion del paciente y
mayor uso de servicios sanitarios. Se conoce que la presencia o gravedad de estos
sintomas no explica la conducta de peticion de ayuda profesional sino que es la
interpretacion del paciente, teniendo en cuenta su conocimiento previo, el contexto en el
que se presentan los sintomas, las creencias sobre su naturaleza y severidad y el grado
de interferencia con roles sociales los que le hacen solicitar ayuda. Siguiendo el modelo
de Leventhal, la comprension que desarrolla una persona sobre sus problemas de salud
es lo que guia la decision de consultar o no, asi como induce también su actitud en la
consulta, la forma en que se comunica y sus peticiones concretas.

Se ha encontrado que el mayor uso de servicios se da cuando existe una fuerte
identidad de la enfermedad, mayor malestar ocasionado por la enfermedad, percepcion
de cronicidad, expectativa de severas consecuencias de los sintomas, atribucion de la
enfermedad a estilos de vida o factores psicosociales y mayor estrés emocional,

ansiedad y depresion*®.

1.2.3.2 Percepcidn subjetiva como pacientes.

De los componentes del modelo de enfermedad que han mostrado tener mas
capacidad predictiva sobre la CVRS destaca la dimension de control (denominada
autoeficacia): creer que se tiene capacidad de control sobre la enfermedad posibilita
una percepcion de CVRS mas favorable, mejor uso de estrategias de afrontamiento,
menos emociones negativas y uso adecuado de los servicios de salud*®®. Incluso se ha
visto que la autoeficacia mejora la supervivencia en pacientes con EPOC: la enfermedad
percibida como modificable y bajo control personal lleva a los individuos enfermos a
poner en practica conductas mas saludables, conseguir niveles més altos de adherencia
al tratamiento y alcanzar mayor calidad de vida'®*. Las fuentes en las que se basa la
percepcion de autoeficacia se resumen a continuacion:

o Experiencias personales: la méas poderosa fuente de autoeficacia es la
informacién que el individuo obtiene a través de su experiencia personal.
Experiencias previas en las que se han obtenido resultados parcial o totalmente
satisfactorios en objetivos vitales provee una fuerte retroalimentacion positiva al
individuo sobre sus capacidades. En este sentido es fundamental Ia
interpretacion cognitiva que realice el individuo de estas experiencias, puesto
que no siempre el grado de realizacion de una conducta implica mayor
autoeficacia percibida en pacientes con EPOC, frente a otro tipo de pacientes.
Esto parece estar mediado por la atribucion que el paciente hace del éxito
obtenido: debito a la ayuda profesional o a su propia capacidad™*®.

o Aprendizaje vicario: aprendizaje obtenido mediante la observacion o imitacion
de lo que otras personas en circunstancias similares han conseguido sobre el
control de su enfermedad. Para que sea efectivo, el sujeto tomado como modelo
debe tener caracteristicas similares para que el juicio comparativo sea realmente
asimilado como capacidad propia equiparable.

o Persuasion e influencia social: el convencimiento argumental de otras personas
relevantes o de profesionales con valor de expertos, sobre el reconocimiento del
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esfuerzo y logros del paciente, puede ser fuente motivadora que aumente su
percepcion de control.

o Estados emocionales: las personas con alto nivel de activacion fisioldgica y bajo
umbral para la respuesta de estrés tienen menos percepcion de autoeficacia ya
que este estado determinara interpretaciones de falta de control y activacion de
pensamientos negativos.

Los estudios sobre autoeficacia en pacientes con EPOC han mostrado que ésta se
relaciona con la persistencia en la préctica de actividad fisica. La autoeficacia es
especifica de dominio, lo que quiere decir que tener una alta percepcion de la capacidad
de realizar con éxito una determinada conducta de salud no se transfiere a la practica de
otras'®. Ademas, dentro de la realizacion de una misma conducta, puede existir
diferencia en la autoeficacia percibida segun el método de ejecucion: en el caso de
actividad fisica y control de la disnea, se distinguiria entre “manejar” la disnea en
diferentes situaciones y “evitar” la disnea, por no exponerse a las situaciones o
actividades asociadas a su presencia.

Respecto a la relacion con estrategias de afrontamiento se ha encontrado que
estrategias activas posibilitan el bienestar fisico y mental en pacientes con enfermedades
cronicas. Es de resaltar que no se ha evidenciado diferencia en estas estrategias entre
enfermos cronicos y poblacion normal ya que éstos perciben su enfermedad como un

suceso vital estresante tan “normal” como otros que puedan acontecer en la vida*®.

La adaptacion a los cambios y la capacidad de afrontar la enfermedad producen un
mejor control de las consecuencias emocionales que produce, de forma que se explicaria
la llamada “paradoja del bienestar” es decir, personas con enfermedades avanzadas e
importantes limitaciones que manifiestan tener un buen nivel de bienestar subjetivo.

1.2.3.3 Percepcion de la asistencia sanitaria.

Satisfaccion con los cuidados

La mayor parte de los pacientes considera que el responsable de la atencion médica
de la EPOC es el médico de familia®®’. Los pacientes con EPOC consideran que su
médico es capaz de controlar técnicamente su enfermedad y el tratamiento, y les
ensefian cdmo manejar los sintomas. En aspectos de relacién y comunicacion, es de
resaltar que hasta un tercio manifiesta que su médico opina que su estado es “culpa
suya” y un 20% considera que su médico “no entiende lo que es sufrir su
enfermedad™®’.

En general, los pacientes con EPOC estan satisfechos con la atencion médica
recibida™’.Algunos pacientes consideran que deberia mejorarse aspectos como la
coordinacion entre médicos®.

Satisfaccién con la informacién.

Los pacientes con EPOC tienen alta consideracion de los aspectos referentes a la
comunicacion. Se han comparado las expectativas de pacientes con EPOC, cancer y
SIDA sobre las habilidades de los médicos que les atienden en fases avanzadas de su
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enfermedad™®®. Independientemente del diagnéstico, todos coinciden en la importancia
de la provision de apoyo emocional, comunicacion, accesibilidad y continuidad
asistencial. Sin embargo cada grupo de pacientes identifica un aspecto cualitativamente
mas importante para ellos, que en el caso de EPOC es la habilidad del médico para
proveer educacion sanitaria en las areas: diagnostico y evolucion de la enfermedad,
pronostico, tratamiento, como puede ser la muerte y planificacion de cuidados.

Los pacientes obtienen la mayor parte de la informacién del médico de familia pero
también de internet, de la television y de las asociaciones y/o organizaciones. El 36% de
los pacientes se consideraban mal informados sobre la EPOC*’.

Los pacientes expresan su deseo de obtener informacion adicional sobre su
enfermedad pulmonar asi como los fumadores reclaman motivacion y ayuda para dejar
de fumar®.

A la mayoria les gustaria saber como evitar reagudizaciones. Aquellos con EPOC
severo son los que mas se preocupan por prevenir las reagudizaciones y sus
consecuencias. A pesar de esto reconocen tener poca informacion/educacion sobre
cémo manejar las exacerbaciones y no suelen tener instrucciones escritas®’.

Para los pacientes es importante, al recibir una indicacién sobre cambios en habitos
de vida (realizar ejercicio), incluir la explicacion sobre cdmo las recomendaciones
efectuadas van a mejorar su situacién asi como despejar dudas acerca de posibles
efectos nocivos de llevar a cabo esas practicas (riesgo de disnea durante la practica del
ejercicio). También reclaman una mayor concrecién de la ayuda para dejar de fumar™®.

1.3 CUAL ES EL TRATAMIENTO DE LA EPOC

Los objetivos generales del tratamiento de la EPOC se resumen en: reducir los
sintomas cronicos de la enfermedad, mantener la capacidad funcional y prevenir la
incapacidad, disminuir la frecuencia y gravedad de las exacerbaciones e ingresos
hospitalarios y mejorar la calidad de vida relacionada con la salud®®.

Al tratarse de una enfermedad crdnica, los objetivos centrados en la optimizacion de
la capacidad funcional y la mejora de la calidad de vida cobran especial relevancia.

Para conseguir estos objetivos hay que tener en cuenta las comorbilidades del
paciente y los riesgos mas frecuentemente asociados a la perdida de funcionalidad.

En el caso de enfermedad avanzada, las expectativas de los pacientes respecto al
tratamiento se focaliza en: alargar la supervivencia, mejorar los sintomas y mantener la
funcionalidad®®. Estas preferencias del paciente deben ser tenidas en cuenta para una
toma de decisiones compartida, importante para establecer un plan de cuidados exitoso.
Sin embargo solo en una minoria de casos se produce esta comunicacion sobre las

preferencias del tratamiento®.
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En el manejo de las enfermedades crénicas se propone cada vez con mayor
evidencia de utilidad el enfoque de autocuidados (Self-management)®®® por parte del
paciente que implica su participacion activa en todas las medidas de control de la
enfermedad. En la EPOC, este enfoque de autocuidados debe incluir: ejercicio,
nutricion, uso adecuado de la medicacion, afrontamiento de miedos y emociones,
técnicas cognitivas de manejo de sintomas, abordaje de la fatiga y el suefio,
comunicacion, depresion, resolucion de problemas y toma de decisiones. Este enfoque
orientado a aumentar los conocimientos y habilidades de los pacientes, ha mostrado
mejorar el estado de salud de los pacientes con EPOC?%,

1.3.1 TRATAMIENTO NO FARMACOLOGICO
La unica medida que se ha mostrado eficaz para detener la progresion de la
enfermedad es el abandono del tabaquismo. Existen otras intervenciones que han
demostrado relevancia en la evolucion de la enfermedad como son los programas
educativos orientados a la deshabituacion del tabaco, a la correcta aplicacion de las
técnicas inhalatorias y al reconocimiento temprano de las exacerbaciones, junto con las
campafias de vacunacion®.

1.3.1.1 Deshabituacion tabaquica
Es de destacar una elevada persistencia del habito tabaquico entre pacientes ya
diagnosticados de EPOC, en cifras que oscilan entre el 30 y el 7094*16:200.207.208

Los pacientes con EPOC fumadores tienen ademas especiales dificultades para dejar
de fumar: consumen mayor nimero de cigarrillos al dia que los fumadores sin EPOC,
tienen un patrén de consumo distinto con mayor profundidad de la inhalacion y mayor
tiempo de retencion en los pulmones, los niveles de monodxido de carbono en el aire
espirado son mayores, tienen una mayor dependencia fisica a la nicotina, tienen menor
grado de motivacion y de percepcion de autoeficacia para dejar de fumar, menor
autoestima®® y altas tasas de ansiedad y depresion.

El tratamiento integral de la EPOC debe contemplar la intervencion terapéutica
sobre el tabaquismo como medida prioritaria. El tratamiento del tabaquismo en la EPOC
debe incluir dos aspectos importantes: apoyo psicoldgico con soporte social y
tratamiento farmacoldgico con medicacion de primera linea, segin dosis ajustada y
duracion adecuada.

Varias investigaciones?®#* han puesto de manifiesto que la combinacién de terapia
cognitivo conductual mas tratamiento farmacoldgico son las formas de tratamiento del
tabaquismo en la EPOC mas eficaces y con mejor relacion coste-efectividad.

La terapia cognitivo conductual consta de los siguientes aspectos®:

o Explicacion al paciente de la intima relacion entre tabaquismo y EPOC. Los
sujetos deben ser informados de que el consumo de tabaco es la causa directa de
su enfermedad, que el abandono del consumo de tabaco es la Unica medida
terapéutica que se ha mostrado eficaz para evitar la progresion de su
enfermedad, que la utilizacion de tratamientos farmacoldgicos serd de muy baja
eficacia si contintan fumando y que, por el contrario, el abandono del consumo
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del tabaco se seguira de una franca mejoria de la evolucién de su enfermedad y
de la respuesta al tratamiento.

En los fumadores que se muestren dispuestos a realizar un serio intento de
abandono del consumo del tabaco, la intervencion ira dedicada a la eleccion del
dia de abandono (dia D), la identificacion de situaciones de alto riesgo, el
desarrollo de conductas alternativas, la explicacion de los sintomas del sindrome
de abstinencia y de su evoluciéon, asi como la entrega de folletos con
informacion sanitaria sobre el tabaquismo y la EPOC y folletos de autoayuda
para dejar de fumar.

En los fumadores que no se muestran dispuestos a realizar un intento serio de
abandono en el momento actual, se insistira en la necesidad de dejar de fumar en
cada una de las visitas que el sujeto realice a consultas médicas o de enfermeria,
con empatia, cordialidad, comprension y firmeza.

Dentro de los tratamientos farmacol6gicos para la deshabituacién tabaquica se

212,

incluyen=:

o Terapia sustitutiva con nicotina (TSN). Todos los tipos se han mostrado eficaces

y seguros para ayudar a dejar de fumar. En nuestro pais se dispone de chicles,
comprimidos, sprays bucales y parches de nicotina.

Bupropion: Farmaco de accidon antidepresiva que actda a nivel del nucleo
accumbens inhibiendo la recaptacion neuronal de dopamina. Este efecto
explicaria la reduccién del craving que los fumadores experimentan cuando lo
utilizan. También inhibe la recaptacion neuronal de noradrenalina en el nucleo
ceruleus, consiguiendo con ello una reduccion significativa de la intensidad de

los sintomas del sindrome de abstinencia a la nicotina®®®.

o Vareniclina: Actlia como agonista parcial selectivo de los receptores nicotinicos

de las neuronas del area tegmental ventral del mesencéfalo. Por ser un agonista
tiene la capacidad de estimular el receptor nicotinico y por ello es capaz de
controlar el craving y el sindrome de abstinencia; por ser un antagonista, es
capaz de bloguear los efectos que la nicotina produce sobre el receptor. Por ello
su utilizacion en un fumador que esta dejando de fumar, facilita que las recaidas
que pueda padecer no se acompafien de sensacion placentera y recompensa, y
por ello este farmaco ayuda a evitar que una recaida se convierta en fracaso®*.

La utilizacién de estos tratamientos en pacientes con EPOC es una recomendacion
consistente con una calidad de evidencia alta y nivel de recomendacién fuerte.

Respecto al tratamiento combinado, se pueden usar:

o TSN + bupropion. (Calidad de evidencia moderada. Nivel de recomendacion

débil).

o TSN + vareniclina. (Calidad de evidencia muy baja. Nivel de recomendacion

o

débil)?>.
Bupropion + vareniclina. (Calidad de evidencia muy baja. Nivel de

recomendacion débil)?®.
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Dada la gran dificultad para dejar de fumar que muestran estos pacientes, se estan
ensayando pautas especiales de deshabituacion:

o Utilizacion de parches parches de nicotina 15 dias previos al dia D. (Calidad de
evidencia baja. Nivel de recomendacion débil)?!’.

o Utilizacion de Vareniclina durante 4 semanas previas al dia D. (Calidad de
evidencia moderada. Nivel de recomendacion débil)?*%,

o Reduccion del consumo asociada al uso de terapia sustitutiva de nicotina
(Calidad de evidencia alta. Nivel de recomendacién fuerte)*® 2 o Vareniclina

(Calidad de evidencia baja. Nivel de recomendacion: débil)***.

1.3.1.2 Nutricién

La malnutricion produce una situacion de riesgo y tiene efectos negativos en la
evolucion de la enfermedad, acompafidndose de mayor morbimortalidad. En la
repercusion de la desnutricion sobre el aparato respiratorio se ven afectados la
musculatura respiratoria, el parénquima pulmonar y el sistema inmunitario.

La pérdida de peso y de masa muscular es un problema grave, ya que condiciona
una disfuncion muscular, limitando secundariamente la capacidad ventilatoria y la
actividad fisica de los pacientes y disminuyendo las expectativas de supervivencia. Por
tanto, es importante descartar esta manifestacion sistémica en los pacientes con EPOC.
Para ello son utiles las determinaciones antropométricas y de la composicion corporal.
Entre las medidas para tratar el bajo peso se incluyen la abstinencia del tabaco,
mantener un adecuado nivel de actividad fisica, unos habitos nutricionales adecuados y
evitar las exacerbaciones. Si esto no es suficiente, puede recurrirse a los soportes
nutricionales, mejor si son combinados con ejercicio. Los farmacos anabolizantes
disponibles mejoran el peso y la masa muscular, pero no han demostrado beneficios
funcionales claros. Actualmente se investiga activamente en la busqueda de nuevos
productos, sobre todo en el area de los moduladores selectivos de los
receptores estrogénicos y las secretagogas de la GH???,

La valoracion del estado nutricional del paciente se convierte en una necesidad para
poder detectar de forma temprana a los sujetos con mayor riesgo de desnutricion y
establecer el grado de soporte nutricional que se aplicara®.

La obesidad es un aspecto importante en la EPOC que puede limitar la capacidad de
ejercicio, producir restriccion respiratoria y agravar la disnea. En estos casos es esencial
el consejo dietético.

1.3.1.3 Actividad fisica

Las intervenciones basadas en el aumento de la actividad fisica en el paciente con
EPOC han mostrado efectividad en mejorar la tolerancia al ejercicio y reducir la
dificultad respiratoria, incluso en personas con EPOC severo y FEV1 entre 30-40%. Los
mecanismos de esta mejoria incluyen una reduccion de los requerimientos ventilatorios,
menores niveles de lactato en sangre (menor acidosis respiratoria), mas eficientes
patrones respiratorios, mayor produccion de energia aer6bica muscular y
desensibilizacion a la baja capacidad respiratoria.
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El consejo individualizado es eficaz para aumentar la actividad fisica en las personas
inactivas. El efecto es pequefio, pero relevante en términos de salud puablica a nivel
poblacional. Este efecto se considera mayor en individuos con enfermedades crénicas®.

Los efectos beneficiosos de las intervenciones son limitados en el tiempo, existiendo
una pobre adherencia a la préctica regular de ejercicio a largo plazo'®®, lo que implica
un problema importante en estos pacientes.

1.3.1.4 Rehabilitacion respiratoria

La rehabilitacion respiratoria se define como una intervencion multidisciplinaria y
global que debe formar parte del tratamiento individualizado del paciente, dirigida a
reducir los sintomas, optimizar la capacidad funcional, incrementar la participacion y
reducir los costes sanitarios, estabilizando o revirtiendo las manifestaciones sistémicas
de la enfermedad.

Es una herramienta terapéutica fundamental en el tratamiento integral del paciente
con EPOC, ya que ha demostrado mejorar el rendimiento fisico y la autonomia del
paciente al permitir un mejor control de la disnea®, optimizar la funcién pulmonar,
mejorar la capacidad de esfuerzo y reducir los factores psicosociales que modulan la
evolucion de la enfermedad (evidencia alta, recomendacién fuerte a favor)®.

Se recomienda la rehabilitacion respiratoria precoz tras una agudizacion, ya que ha
demostrado ser efectiva y segura, reducir los ingresos hospitalarios, mejorar la CVRS y
reducir la mortalidad?*%%.

Las intervenciones en rehabilitacion respiratoria pueden articularse en forma de
programas concretos con un ndmero de sesiones determinado que incluyen aspectos
educativos, promocion de la autonomia en el manejo de la enfermedad, actividad fisica
y apoyo psicosocial. Estos programas han mostrado efectividad en reducir la disnea
asociada a la realizacion de actividades, recuperar actividades que la persona habia
dejado de hacer y mejorar la calidad de vida'®. También ha demostrado mejorar
sintomas de ansiedad y depresion, frecuentemente asociados a esta enfermedad?®. Estos
beneficios se obtienen incluso en pacientes de mayor edad®® y peor estado
fisiologico?’,

1.3.1.5 Vacunacion

Las vacunas son una estrategia para reducir el riesgo de exacerbaciones relacionadas
con infecciones que pueden derivar en complicaciones y, por tanto, pretenden reducir la
morbilidad y los costes sanitarios asociados a la EPOC.

La vacuna antigripal ha demostrado ser eficaz para reducir la morbilidad y
mortalidad asociada a la epidemia por Influenza. La administracion anual de la vacuna
antigripal reduce la mortalidad y el numero de hospitalizaciones durante los periodos
epidémicos. Se recomienda la vacunacion anual contra la gripe en todos los pacientes
con EPOC (evidencia baja, recomendacion fuerte a favor)®.

50



Los pacientes con EPOC son susceptibles de mayor riesgo de infeccion por
Streptococo Pneumoniae tanto en formas neumdnicas como bacteriémicas de la
enfermedad, més aun si son fumadores activos. Se recomienda la vacunacion
sistematica frente al neumococo en pacientes con EPOC con edad mayor o igual a 65
afios. Se recomienda su administracion simultanea con la vacuna antigripal, con lugares
de inoculacion diferentes. EI uso conjunto de ambas vacunas puede tener un efecto
sinérgico y reducir las formas méas graves de neumonia. Desde que se dispone de la
vacuna polisacarida 13N??, se propone el uso de esta vacuna, ya que la forma 23N no
genera memoria inmunitaria, los niveles de anticuerpos descienden con el tiempo,
provoca un fenémeno de tolerancia inmunitaria y no actdan sobre la colonizacion
nasofaringea.

1.3.1.6 Oxigenoterapia domiciliaria.

La oxigenoterapia cronica domiciliaria (OCD) es un tratamiento que consigue
aumentar la supervivencia en pacientes con EPOC e insuficiencia respiratoria grave.
También ha demostrado reducir el nimero de exacerbaciones y hospitalizaciones, y
mejé)rar la capacidad de esfuerzo y la calidad de vida. Las indicaciones para la OCD
son”:

o Paciente con EPOC estable en reposo y a nivel del mar, respirando aire
ambiente, con PaO2 < 55 mmHg 6 PaO2 de 55-60 mmHg con repercusion
clinica por hipoxemia.

o Hipertensién arterial pulmonar/Cor Pulmonale.

o Insuficiencia cardiaca congestiva/arritmias.

o Hematocrito > 55%.

Para conseguir los efectos clinicos deseados es necesario administrarla en dosis
adecuada y durante el tiempo necesario (minimo 15 horas al dia), por lo que es esencial
lograr una buena adherencia al tratamiento.

1.3.1.7 Ventilacion mecénica no invasiva

Esté indicada en casos de fracaso ventilatorio con alteracion del nivel de conciencia,
disnea invalidante o acidosis respiratoria, a pesar de un tratamiento médico 6ptimo. Su
uso, junto con el tratamiento médico convencional, ha demostrado disminuir la
mortalidad y la necesidad de intubacién orotraqueal, acortar la estancia hospitalaria y
reducir el fracaso terapéutico en las exacerbaciones®®. Esta ventilacion se suele aplicar
mediante soporte de presion (BIPAP).

La ventilacién mecanica no invasiva estaria indicada en®:

- Pacientes con hipercapnia diurna severa > 55mmHg 6 aquellos con
hipercapnia entre 50 y 54mmHg junto con desaturaciones nocturnas a
pesar de tratamiento con oxigeno (a > 2 Ipm).

- Pacientes con > 2 hospitalizaciones anuales por insuficiencia
respiratoria global.
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1.3.2 TRATAMIENTO FARMACOLOGICO

Los grupos terapéuticos usados en la EPOC lo conforman:

Broncodilatadores de accion corta.

Los broncodilatadores de accion corta (anticolinérgicos como el bromuro de
ipratropio y Beta2 agonistas adrenérgicos de accién corta como el salbutamol o la
terbutalina) son farmacos eficaces en el control rapido de los sintomas. Estos farmacos,
afiadidos al tratamiento de base, son de eleccion para el tratamiento de los sintomas a
demanda, sea cual sea el nivel de gravedad de la enfermedad®®.

Cuando el paciente tiene sintomas frecuentes, precisa tratamiento con
broncodilatadores de corta duracion de forma frecuente o sufre una limitacion al
gjercicio, requiere tratamiento con un broncodilatador de larga duraciéon (BDLD).

Los agentes beta adrenérgicos inhalados no estan exentos de efectos adversos que

incluyen un aumento del fallo cardiaco y mortalidad en pacientes con cardiopatias®*".

Broncodilatadores de larga duracién.

Se encuentran en este grupo los beta-2 adrenérgicos (salmeterol, formoterol,
indacaterol y vilanterol) y los anticolinérgicos (bromuro de tiotropio, el bromuro de
aclidinio, el bromuro de glicopirronio y el bromuro de Umeclidinio). Deben utilizarse
como primer escaldn en el tratamiento de todos los pacientes con sintomas permanentes
que precisan tratamiento de forma regular, porque permiten un mayor control de los
sintomas y mejoran tanto la calidad de vida como la funcién pulmonar y la tolerancia al
ejercicio, y ademas reducen las agudizaciones'6232233:234

Aclidinio y glicopirronio constituyen 2 alternativas validas en el tratamiento
broncodilatador de primera linea en la EPOC. Presentan ciertas diferencias menores
entre si y en relacion con tiotropio, pero ninguna de estas diferencias es suficiente para

recomendar con mayor fuerza un LAMA frente a otro®>#%.

Existen datos de posibles aumentos de eventos cardiovasculares por el uso de
anticolinérgicos inhalados®*’. Otros efectos incluyen la retencién urinaria®®.
Teofilinas.

Son farmacos broncodilatadores débiles, pero que presentan efectos aditivos a los
broncodilatadores habituales. Se ha descrito un efecto positivo de estos farmacos sobre
la fuerza del diafragma, un aumento del rendimiento de los musculos respiratorios, una
reduccion del atrapamiento aéreo y una mejoria del aclaramiento mucociliar. También
han demostrado tener efectos antiinflamatorios en la EPOC. En cualquier caso, su
limitada eficacia clinica y su estrecho margen terapéutico las relega a ocupar un lugar de
tercera linea, principalmente en pacientes con nivel de gravedad IV o V (evidencia
moderada, recomendacion débil a favor). Deben utilizarse en pacientes que persistan

sintomaticos a pesar una combinacion de broncodilatadores de larga duracion®.
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Corticosteroides inhalados.

Son dtiles en pacientes que presentan frecuentes agudizaciones, pese a realizar un
tratamiento broncodilatador éptimo, por cuanto su uso asociado a los BDLD produce
una disminucion significativa del nimero de agudizaciones y una mejoria en la calidad
de vida.

Inhibidores de la fosfodiesterasa 4.

El roflumilast es un farmaco antiinflamatorio oral que actia mediante la inhibicion
selectiva de la fosfodiesterasa 4 (IPD4) y que ha demostrado prevenir las agudizaciones
en pacientes con EPOC grave %ue presentan tos y expectoracion crénica y ademas
sufren agudizaciones frecuentes®*.

La base del tratamiento de la EPOC estable son los broncodilatadores de larga
duracion (BDLD), agonistas f2 o anticolinérgicos (tabla 11). Los farmacos que se
deben afiadir a los BDLD dependeran del fenotipo del paciente’ (Tabla 10).

Tabla 10: Recomendaciones de tratamiento segun fenotipo y gravedad.

Estadio de gravedad

Fenotipo | 1 11 v
A LAMA o LABA LAMA o LABA LAMA + LABA LAMA + LABA +
No agudizador con SABA 0 SAMAa LAMA + LABA Teofilina
enfisema o BC
B LABA + CI LABA + ClI LAMA + LABA + | LAMA + LABA +
Mixto EPOC-asma cl cl
(valorar
afiadir teofilina o
IPE4 si
expectoracion y
agudizaciones)
C LAMA o LABA (LAMA 0 LABA) + | LAMA + LABA + | LAMA + LABA +
i Cl Cl Cl (valorar
A%I.Jdlzador con LAMA + LABA afadir teofilina)
ST LAMA 0 LABA
D LAMA o LABA (LAMA 0 LABA) + | LAMA + LABA + | LAMA + LABA +
i (Cl o IPE4) (Cl o IPE4) (Cl o IPE4)
gz G LAMA + LABA (LAMA o0 LABA) + | LAMA + LABA +
BC LAMA o LABA Cl + IPE4 Cl + IPE4
(Valorar afiadir (Valorar afiadir
carbocisteina) carbocisteina)
(\Valorar
afiadir teofilina)
(\Valorar afiadir
antibidticos)

Tomado de GesEPOC

BC: bronquitis crénica; SABA: beta-2 agonista de corta duracion; SAMA: anticolinérgico de corta
duracion; CI: corticosteroide inhalado; LAMA: anticolinérgico de larga duracion; LABA: beta-2 agonista
de larga duracion; IPE4: inhibidor de la fosfodiesterasa 4.

a. En caso de sintomas intermitentes.

o El tratamiento del fenotipo no agudizador, sea enfisema o bronquitis cronica,
se basa en el uso de uno o dos broncodilatadores de larga duracién de grupos
terapéuticos diferentes, inicialmente en monoterapia y en casos mas graves en
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asociacion. Los pacientes que no presentan agudizaciones no tienen indicacion
de tratamiento antiinflamatorio ni mucolitico.
o El tratamiento del fenotipo mixto EPOC-asma se basa en la utilizacion de
broncodilatadores de larga duracion (BDLD) combinados con corticosteroides
inhalados (CI).
o El tratamiento del fenotipo agudizador con enfisema se basa en BDLD a los

que se pueden afadir los Cl y la teofilina segun el nivel de gravedad.

o En el tratamiento del fenotipo agudizador con bronquitis crénica, a los BDLD
se pueden afiadir Cl, inhibidores de la fosfodiesterasa IV o mucoliticos segun la
gravedad o, en casos especiales, antibidticos de forma preventiva.

o Se debe prestar especial atencion a las comorbilidades, optimizando su control.

El tratamiento inhalado ha mostrado efecto en la mejora de los sintomas subjetivos y
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funcionalidad, aun en los casos en que no se produce mejora en los flujos aéreos”™".

Tabla 11: Tratamiento farmacolégico de la EPOC estable.

Tratamiento Recomendacion Calidad Fuerza
de la | de la
evidencia | recomen

dacion

Broncodilatadores | Los broncodilatadores de accién corta | Moderada® | Débil a

de accién corta (agonistas beta-2 y/o anticolinérgicos) se favor®

deben utilizar a demanda, afadidos al
tratamiento de base sea cual sea el nivel de
gravedad de la enfermedad, para el alivio
inmediato de los pacientes con EPOC

Broncodilatadores | Los broncodilatadores de larga duracion | Alta® Fuerte a

de larga duracion | (BDLD) se deben utilizar como primer favor®

(BDLD) escalon en el tratamiento de todos los

pacientes con sintomas permanentes
En pacientes con EPOC en fase estable, que | Moderada” | Débil a
hayan sufrido al menos una exacerbacion favor”
previa que ha requerido hospitalizacion y/o
tratamiento con glucocorticoides sistémicos
y/o antibidticos durante el afio anterior, y que
precisen un broncodilatador de accién
mantenida en monoterapia, se sugiere el uso
de tiotropio frente a salmeterol.
En pacientes con EPOC en fase estable que | Muy baja° | Buena
precisen un broncodilatador de accion practica
mantenida en monoterapia se sugiere basar la clinica®
eleccion final del broncodilatador en criterios
como las preferencias de los pacientes
individuales, la respuesta individual al
farmaco y/o aspectos econémicos
Combinacion  de | Las combinaciones de BDLD deben Alta? Fuerte a
BDLD emplearse en los pacientes con EPOC que favor®

persistan sintomaticos a pesar de la
monoterapia

a. Referencia de SEPAR-semFYC. b. Guia UETS-Lain Entralgo.
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Tabla 11 (continuacién): Tratamiento farmacoldgico de la EPOC estable.

Tratamiento Recomendacion Calidad Fuerza
de la | de la
evidencia | recomen

dacion

Teofilinas Las teofilinas no deberian utilizarse como | Moderada® | Débil en
tratamiento de primera linea debido a sus contra®
potenciales efectos adversos

Corticoides Los corticoides inhalados se deben utilizar | Moderada® | Fuerte a

inhalados siempre en asociacion con BDLD favor®

Combinacion de | Las combinaciones de p2-adrenergicos de | Alta® Fuerte a

[32-adrenergicos larga duracion y corticoides inhalados se favor®

de larga duracion | deben utilizar en pacientes con EPOC que

y corticoides presentan frecuentes agudizaciones, a pesar

inhalados del tratamiento con BDLD

Triple terapia La triple terapia (afiadir un antimuscarinico | Alta® Fuerte a

(combinacién de | de larga duracion a la asociacion previa de favor®

anticolinérgicos un B2-adrenergico de larga duracion y un

de larga duracion | corticoide inhalado) debe utilizarse en

y B2-adrenergicos | pacientes con EPOC grave 0 muy grave

de larga duracion, | con mal control de los sintomas, a pesar del

mas corticoides tratamiento con BDLD

inhalados)

Mucoliticos En los pacientes con EPOC en fase estable | Baja” Débil a
y fenotipo agudizador con bronquitis favorb
cronica se sugiere utilizar la carbocisteina
como tratamiento de mantenimiento de la
EPOC

Antibidticos en La coexistencia de EPOC con frecuentes Baja® Débil a

fase estable agudizaciones y bronquiectasias con favor
infeccion bronquial cronica, debe ser
tratada con antibidtico, como se recoge en
las normativas de bronquiectasias

a. Referencia de SEPAR-semFYC.
b. Guia UETS-Lain Entralgo.
1.3.3 PERSPECTIVA DE LOS PACIENTES RESPECTO AL

TRATAMIENTO

Las expectativas de los pacientes con EPOC respecto a las caracteristicas del
tratamiento que desean recibir podrian resumirse en tres dimensiones de tiempo, espacio
y contenido, como en la mayoria de procesos crénicos: los pacientes esperan recibir el
tratamiento idéneo sin tiempos de espera inexplicables, con accesibilidad a todos los
dispositivos asistenciales y con un contenido completo (atencion integral), de manera
gue no deban acudir por su cuenta a distintos proveedores para recibir lo que necesitan.
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Durante las exacerbaciones los pacientes esperan un alivio rapido de los sintomas,
periodos largos entre exacerbaciones y menos efectos adversos de los tratamientos®.
Existen pacientes que estarian dispuestos a tomar decisiones por ellos mismos en el
curso de la agudizacion (previo consejo médico)®.

Respecto al tratamiento del tabaquismo algunos estudios han puesto de manifiesto la
expectativa de los pacientes acerca de que sus médicos le aconsejen dejar de fumar'%.

Los pacientes manifiestan los problemas que les ocasiona el tratamiento, sobre todo
en cuanto a la técnica inhalatoria.

Los principales errores encontrados en el uso de los inhaladores en los pacientes con
EPOC son: fallos en la coordinacion de la accion y la inhalacion, no mantener la
inspiracion el tiempo suficiente tras la inhalacion, flujo inspiratorio demasiado réapido,
no agitar el dispositivo antes de usarlo, detener la inhalacion cuando el spray llega a la
faringe. Otro problema para los pacientes es la falta de contador de dosis de algunos
dispositivos®*?. Estudios previos sitiian el porcentaje de error de los dispositivos entre el
26% 0 50% 0 en torno a cifras mas elevadas del 75% aproximadamente®.

Existe relacion entre satisfaccion en el uso de inhaladores y confianza en el
tratamiento. Las principales caracteristicas de los inhaladores relacionadas con la
satisfaccion del paciente son las ergondmicas (que no se rompa facilmente y que sea
facil de manejar y de llevar), la duracion del efecto y faciles instrucciones de uso y
manejo®**.

En estudios cualitativos'® se ha encontrado que los pacientes refieren haber recibido
informaciones contradictorias sobre como usar los inhaladores/espaciadores por parte de
diferentes profesionales. Los aspectos que mas preocupaban a los pacientes respecto a la
técnica inhalatoria fue no estar seguros del uso correcto durante las exacerbaciones o
encontrar los dispositivos vacios. Respecto a los diferentes sistemas de inhalacion
parece que los pacientes prefieren el sistema Turbuhaler®**,

En un estudio®”® se muestra como mientras el Turbuhaler es el dispositivo que se
aprecia como el mas facil de usar, es el Novolizer el que parece ser el preferido para el
uso diario.

Creencias sobre el tratamiento inhalado:

La mayoria de los pacientes con EPOC ven el uso de inhaladores como un estigma
social y prefieren un tratamiento no inhalado. Suelen evitar el uso publico de los
inhaladores, siendo este hecho mas frecuente en las mujeres. Asocian el uso inhaladores
a estad;%s avanzados de la enfermedad y a que una vez se empiezan a usar son para toda
la vida™".

La preocupacion de los pacientes por el uso de inhaladores se ha puesto de
manifiesto en algunos estudios®*®, encontrandose dudas sobre la necesidad de un
tratamiento inhalado, preocupacion por los potenciales efectos adversos y opiniones
sobre una sobre-prescripcion de medicamentos y efecto dafiino del tratamiento inhalado.
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También manifiestan miedo a la “adiccion’*®

medicacion®*.

y dudas sobre la eficacia de la

Problemas con la oxigenoterapia.

El uso de oxigenoterapia afecta de forma importante a la calidad de vida®®?*° (y en

estudio EPIDEPOC). Entre las razones de esta influencia se encuentran la perspectiva
negativa de la necesidad de uso de esta terapia por muy largos periodos de tiempo, el
ruido causado por el aparato, la restriccion de movilidad ocasionada por su uso y la
limitacion que supone la necesidad de que el paciente permanezca recluido en domicilio

la mayoria del tiempo®>*.

La baja aceptacion de la oxigenoterapia se muestra en el hecho de que el 30% de los
pacientes que tienen prescrita oxigenoterapia no la usan®’.

1.4 CUMPLIMIENTO TERAPEUTICO EN LA EPOC
.41 CONCEPTO

Existe controversia sobre el uso de una u otra denominaciéon en el estudio del
cumplimiento terapéutico.

Se recogen las siguientes denominaciones:

o Cumplimiento (compliance)
Se define como el grado en que el paciente sigue las instrucciones
proporcionadas por el profesional sanitario. Suele circunscribirse sobre todo al
uso de medicamentos e implica un papel pasivo de los pacientes, centrandose en
el profesional como figura de autoridad. Se trata del modelo paternalista
(“benevolent paternalism”).

o Adherencia (adherence).
En el afio 2003 la OMS definio el término adherencia como «el grado en el que
la conducta de un paciente, en relacién con la toma de medicacion, el
seguimiento de una dieta o la modificacion de habitos de vida, se corresponde
con las recomendaciones acordadas con el profesional sanitario»®2. La OMS
considera el incumplimiento terapéutico un problema prioritario de salud
publica.

o Concordancia (concordance)
Implica una relacion menos directiva y reduccionista en cuanto a que hace
referencia a una “correspondencia”  conducta-indicacion, otorgando
responsabilidad bidireccional a pacientes y profesionales (modelos decisiones
compartidas®®® o centrado en el paciente). Se incorporan a la toma de decisiones
clinicas aspectos como las creencias y preferencias de los pacientes y las
dificultades de éstos respecto al tratamiento se discuten abiertamente®*?>°. Se

reconoce la falta de implantacion de este modelo®.
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En nuestro estudio utilizamos el concepto de cumplimiento e incumplimiento, ya
que es el que mas se ajusta a las aportaciones de los pacientes en las entrevistas y, por
tanto, a su vision de este fendmeno. En concreto detectamos los siguientes rasgos:

o Utilizacion del verbo “mandar” como recepcion de la prescripcion.

P3....desde entonces ya me mandaron esto..... Le voy a mandar esto y usted por las mafianas se
.hh .hh y ya hasta otro dia.

o Reconocimiento del médico como autoridad.

P3.3: el médico sabra.

P6.4: No porque el médico me dice que no la deje y cuando el médico me lo dice es porque sera
bueno, no me va a decir el médico una cosa que sea mala.

P8.1: Si, yo le digo a la doctora, veneno que usted me recete yo me lo tomo ((se rien todos.
P11.3: Lo que diga, yo los médicos, lo que me digan es lo que hago, porque en realidad ellos son
los que entienden.

o Asuncion del papel pasivo del paciente:

P18.2: Si, yo es que desconozco la medicacion, no sé cudl es la mejor ni la peor, yo hago nada
mas lo que me dice el médico, toma esto, tomo esto.

M: ;Y saben ustedes para que sirven los inhaladores que estan tomando?

P6.4: Yo no lo sé, yo sé que cuando lo dice el médico pues sera bueno

Otro argumento para adoptar el concepto de cumplimiento es que éste es el utilizado
en los estudios previos de esta linea de investigacion: (CEPOC= Cumplimiento en
EPOC, ICEPOC= Intervencién en el Cumplimiento en EPOC).

Finalmente hemos de considerar que las preguntas de investigacion se orientan
preferentemente al cumplimiento del tratamiento inhalado y no a cambios en habitos de
vida como el abandono del tabaco o la practica de actividad fisica.

En nuestro pais el interés por el cumplimiento se ha desarrollado progresivamente®®
7 Se estima que el grado de incumplimiento de las recomendaciones terapéuticas
puede alcanzar al 40% de pacientes, oscilando entre un 20% en el caso de enfermedades
agudas y un 45% en las crdnicas, siendo mas alto aun cuando se trata de indicaciones
sobre cambios en habitos y estilos de vida. Las repercusiones del incumplimiento son
enormes en cuanto a morbimortalidad y en cuanto a costes sanitarios.

El enfoque maés atil para la comprension del problema es el de cumplimiento
centrado en el paciente®™® que integra tres perspectivas: la comprensién (conocimiento
que el paciente tiene de su medicacion), la vision del paciente sobre su enfermedad
(creencias, valores y actitudes) y la motivacion y aspectos volitivos (capacidad del
paciente para seguir el tratamiento).

Los modelos de andlisis del cumplimiento terapéutico propuestos desde la
psicologia de la salud han sido:
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- Modelos clasicos que explicaban la adherencia considerandola en relacion a una
tendencia de personalidad, con la connotacion derivada de ser temporalmente
estable y dificil de modificar.

- Modelos operantes, centrados en considerar la adherencia como respuesta a
estimulos ambientales.

- Modelos cognitivo-conductuales, incluyen aspectos como la comunicacion, el
aprendizaje social y la decision. Los mas aceptados son los modelos de creencias
en salud y la teoria de accién razonada.

Hasta ahora todos los modelos propuestos han resultado ser insuficientes para
explicar el complejo problema del cumplimiento terapéutico.

El cumplimiento puede ser conceptualizado como una conducta saludable, al igual
que el cese del habito tabaquico o la préctica regular de ejercicio fisico y por tanto,
puede analizarse como un comportamiento humano o mas bien, como un repertorio
comportamental sumatorio de actos particulares que incluyen: aceptacion del
tratamiento, puesta en practica continuada y completa de las indicaciones, evitacion de
situaciones o factores que dificulten o impidan el cumplimiento e incorporacion de las
indicaciones al estilo de vida de la persona.

El adecuado cumplimiento incluye:

- Saber qué: conocimientos sobre el tratamiento.

- Saber como: habilidades.

- Saber cudndo: comprension de las pautas.

- Hacer: tomar el tratamiento.

- Mantener: incorporarlo a la rutina.

Los aspectos psicolégicos son fundamentales en la valoracion del cumplimiento®®,
influyendo aspectos como el contexto en el que vive el paciente, los profesionales de la
salud que los atienden y el sistema de salud: el seguimiento estrecho del paciente y la
buena comunicacién con el médico mejoran los resultados de cumplimiento?®.

El incumplimiento puede incluir un complejo conjunto de comportamientos:
dificultades para iniciar un tratamiento prescrito, suspension prematura, olvidos
puntuales, cumplimiento parcial o incompleto, errores de dosificacion, de tiempo o de
pauta, confusién de dos medicamentos y automedicacion.

La tabla 12 recoge los factores relacionados con el incumplimiento segun diferentes
estudios, algunos de los cuales han sido cualitativos?®"?®2.

.42 FACTORES RELACIONADOS CON EL CUMPLIMIENTO
TERAPEUTICO

Los factores que se han relacionado con el cumplimiento/incumplimiento son
multiples e interrelacionados®® (tabla 12).
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Tabla 12: Factores relacionados con el cumplimiento/incumplimiento terapéutico.

=  Complejidad del tratamiento.
= Relacidn costo-beneficio del régimen de tratamiento.
= Presencia de efectos secundarios.

Factores dependientes
del régimen terapéutico

Factores dependientes = Enfermedad aguda/cronica.
de la enfermedad =  Presencia e intensidad de los sintomas.

= Creencias del paciente respecto a:
e Prescripcion farmacologica en general.
e Percepcion de severidad de la enfermedad.
e Percepcion del riesgo de enfermar (vulnerabilidad
percibida).
¢ Valoracion de que la intervencidn propuesta sera
Factores psicosociales eficaz (utilidad percibida).
e Valoracion de la capacidad propia de intervenir
sobre la enfermedad (autoeficacia percibida).
e Creencias sobre efectos negativos del tratamiento

(riesgo percibido).
= Apoyo social y familiar.
= Depresion.

Factores dependientes
de la interaccion con el
profesional

= Caracteristicas de la comunicacion.
= Satisfaccion del paciente con la interaccion

1.4.2.1 Factores dependientes del régimen terapéutico

Complejidad del tratamiento.

Se ha relacionado la baja adherencia con la complejidad del tratamiento, maltiples
dosis diarias, y la polifarmacia. Las formas orales tienen mayor adherencia que los
medicamentos inhalados®**.

En pacientes mayores, el deterioro cognitivo puede interferir con la adherencia a

regimenes terapéuticos complejos y el uso adecuado de los inhaladores®®®.

El reconocimiento de los nombres de los medicamentos es complicado en pacientes
mayores, siendo més sencillo fijar la atencién sobre los dibujos, colores y formas®®,

Presencia de efectos secundarios.

La presencia de efectos secundarios mientras el paciente cumple su pauta de
tratamiento, lleva a la formacion de creencias negativas sobre la medicacion que
reducen el cumplimiento.
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Las creencias negativas se relacionan con la elevada cantidad de farmacos prescritos
y la idea de que pueden tener méas contraindicaciones que beneficios a largo plazo.
También existen creencias erréneas sobre las repercusiones que ocasionard dejar un

tratamiento?®2.

1.4.2.2 Factores dependientes de la enfermedad.

Enfermedad aguda/crénica.

En general los niveles mas bajos de cumplimiento aparecen en pacientes con
enfermedades cronicas, en las que no hay un malestar o riesgo evidente, en aquellas
enfermedades que requieren cambios en el estilo de vida y cuando la intervencién
pretende instaurar un habito de vida. EI cumplimiento es mayor cuanto mas aguda y
sintomatica es una enfermedad.

Presencia e intensidad de los sintomas.

En ocasiones el paciente se adapta a los sintomas o a la condicion en la que se
encuentra y prefiere vivir con sintomas leves que seguir el esquema de tratamiento.
Hay menos cumplimiento cuando se toma el medicamento de modo preventivo o
cuando no hay consecuencias inmediatas.

Los pacientes tienden a abandonar el tratamiento cuando mejoran los sintomas por
pensar que ya no lo necesitan.

1.4.2.3 Factores psicosociales.

Creencias.

Existen numerosas investigaciones sobre la significativa correlacion entre las
creencias de los pacientes y la adherencia al tratamiento. Mas en concreto respecto a la
medicacion inhalada, existen evidencias sobre la relacion entre creencias Yy

cumplimiento, medido tanto por métodos subjetivos como objetivos®.

Las creencias de los pacientes sobre la medicacidn parecen ser mejores predictores
del cumplimiento que variables demograficas y pueden actuar como mediadores entre

las caracteristicas de los pacientes y el cumplimiento?®.

Las preocupaciones sobre el tratamiento pueden representar una barrera para la
adherencia®’.

Las creencias negativas sobre el tratamiento se relacionan con dos tipos de conducta
de incumplimiento®™’: una intencional y consciente (el paciente decide dejar el
tratamiento) y otra no intencional (“olvidos”, no seguimiento correcto por falta de
comprension, régimen complejo o problemas fisicos para seguirlo).
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Percepcion de la prescripcion farmacoldgica.

La vision de los pacientes sobre la prescripcion farmacologica en general puede
influenciar su actitud ante el tratamiento, en concreto en aquellos que muestran
desconfianza y criticas a las instituciones sanitarias: en un estudio cualitativo que recoge
comentarios en Internet sobre cumplimiento terapéutico®® se identifica la justificacion
del incumplimiento en la desconfianza en la “cultura” dominante sobre prescripcion de
medicamentos, criticandose la orientacién farmacologica de la practica médica,
intereses de la industria farmacéutica y su influencia en los médicos prescriptores y la
sobreprescripcion de medicamentos frente a alternativas en cambio de estilos de vida.

Percepcion de la severidad de la enfermedad.

La gravedad que los pacientes perciben en su enfermedad se relaciona con el
cumplimiento terapéutico®®.

La Teoria de Accion Razonada explica esta relacion en base al procesamiento
cognitivo que realiza el paciente respecto al balance entre dos aspectos: creencia en la
necesidad de la medicacion frente a la percepcion de posibles efectos adversos.

Este analisis puede estar mediado por el conocimiento que el paciente tiene sobre el
diagndstico y tratamiento, si bien la relacion entre aspectos como conocimientos en
salud (health literacy) (este concepto abarca capacidad de obtener, comprender y aplicar
informacion sobre cuidados en salud) y cumplimiento no estad del todo clara®”,
existiendo estudios en los que no se encuentra relacionada con creencias ni con

adherencia®®.

En la EPOC se ha visto que la mejora en conocimiento de la enfermedad, uso de
medicacion, establecimiento de un plan de accién para las exacerbaciones, dieta y
ejercicio, no se asocia a una mejora de los pacientes®”*. Esta falta de asociacién puede
ser consecuencia de que las conductas relacionadas con la salud se afectan de un gran
namero de factores distintos del conocimiento que incluyen ajuste emocional a la

enfermedad, autoeficacia, motivacion, apoyo social y contexto?°.

No siempre apreciar mas severidad mejora las tasas de cumplimiento. Los pacientes
con percepcién mas favorable de la enfermedad se adhieren mas féacilmente al
tratamiento, emplean un afrontamiento mas adaptativo y tienen cogniciones menos
catastrofistas de su salud®’%.

Percepcion del riesgo de enfermar (vulnerabilidad percibida).

La percepcion que las personas tenemos sobre el riesgo de padecer una enfermedad
u otros acontecimientos vitales también repercute sobre la adherencia al tratamiento.
Asi, los individuos que subestiman el propio riesgo, es decir creen tener pocas
probabilidades de que un suceso les ocurra es mas probable que no sigan las
recomendaciones de salud. Por el contrario, percibir una mayor susceptibilidad o
vulnerabilidad ante la enfermedad se asocia a un mayor interés en el aprendizaje y
ejecucion de conductas de salud®”.
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Variables como la mayor edad y la experiencia propia ejercen una gran influencia
sobre la vulnerabilidad percibida.

Valoracién de que la intervencion propuesta serd eficaz (utilidad percibida).

Una creencia importante que es necesario evaluar, es la meta que el paciente espera
conseguir si cumple correctamente al tratamiento. En numerosas ocasiones los objetivos
de los profesionales sanitarios respecto a la enfermedad, no concuerdan con las
expectativas del paciente, que no considera Util la intervencion propuesta (por ejemplo
una vacuna, una pauta continua de tratamiento inhalado...etc.). Si no se exploran las
expectativas del paciente con el fin de corregir errores es muy probable que se
incumplan las recomendaciones.

Valoracién de la capacidad propia de intervenir sobre la enfermedad
(autoeficacia percibida).

Como se explico anteriormente, consiste en la percepcion de las personas sobre su
capacidad de control y dominio de las situaciones y retos a los que se enfrenta. Los
pacientes con menos autoeficacia percibida presentan también menos cumplimiento del

régimen terapéutico®*°.

La autoeficacia es una creencia que afecta a la adherencia especialmente en aquellos
tratamientos en los cuales es preciso que el paciente ponga en practica ciertas
habilidades o destrezas. No hace referencia a los recursos de que realmente disponga el
sujeto, sino a la opinion que tenga sobre lo que puede hacer con ellos. Las expectativas
de autoeficacia funcionan como un factor motivacional y determinan, en gran medida, la
eleccion de actividades, el esfuerzo y la persistencia en las tareas elegidas, los patrones

de pensamiento y las respuestas emocionales®’.

La percepcién de autoeficacia no solo depende de la creencia del individuo en su
propia capacidad para llevar a cabo una determinada accion, sino que esta percepcion
estd también influenciada por quienes le rodean, que pueden actuar como agentes
motivadores o al contrario, contribuir a sentimientos de incapacidad.

Creencias sobre efectos negativos del tratamiento.

Independientemente de la presencia de efectos adversos reales experimentados por
los pacientes, las creencias, verdaderas o no, sobre potenciales efectos adversos
percibidos como posibles, constituyen un factor importante para el incumplimiento
terapéutico.

Los pacientes y cuidadores leen con asiduidad los prospectos de los medicamentos y
suelen hacerlo cuando tienen dudas sobre la pauta posoldgica o sobre los efectos
secundarios, activandose distintos mecanismos cognitivos como el miedo, la

incertidumbre y las dudas®®.
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Destacan la preocupacion sobre hacerse “adicto” o “dependiente” de la

medicacion?®.

Depresion.

Los pacientes con depresion y enfermedades cronicas han mostrado tener menor
adherencia al tratamiento™"?">. Aunque los niveles de ansiedad sean también elevados
en los pacientes con EPOC, no se ha encontrado relacion entre ésta y la falta de
cumplimiento, incluso se encuentra mejor adherencia, ya que el paciente ansioso se
focaliza hacia su enfermedad™.

Apoyo social.

El apoyo social percibido puede jugar un papel en mejorar el cumplimiento del
régimen terapéutico del paciente con EPOC?"®.

La evidencia se encuentra para el apoyo social subjetivo (satisfaccion y calidad de
las relaciones) mas que aspectos como el tamafio real de la red social (cantidad).

1.4.2.4 Factores dependientes de la interaccion con el profesional.

Comunicacién médico-paciente.

La comprension de la enfermedad por parte del enfermo es fundamental para
entender y cumplir el tratamiento. EI médico debe informar de la importancia y los
objetivos del tratamiento y los conocimientos que se tienen de la enfermedad para que el
paciente entienda su problema de salud, las consecuencias de seguir un tratamiento,
facilitar la toma de decisiones compartidas y mejorar la efectividad de los tratamientos

farmacoldgicos®’”.

El paciente debe ser consciente de los beneficios que le puede suponer una mejora
del cumplimiento y sentirse participe en los procesos de decision para incrementar su
compromiso y grado de esfuerzo. A su vez, el médico debe ajustar el tratamiento a las
actitudes, habilidades y experiencias del paciente y no esperar a que sea éste el que se
ajuste al tratamiento prescrito. La satisfaccion del paciente y el coste-efectividad
obtenido deben ser motivos suficientes para que el cumplimiento sea una
responsabilidad compartida entre el médico y el paciente”®.

El manejo adecuado del tratamiento en el domicilio es complicado, origindndose
confusiones y errores en la toma de la medicacion. Las visitas de los pacientes a la
farmacia con el fin de resolver dudas sobre el tratamiento son muy frecuentes. Cuando
los pacientes acuden a la consulta del especialista para una revision, un aspecto que
dificulta la adherencia es que el médico no sea el mismo que le atendi6 con anterioridad.
En cuanto a la consulta de atencion primaria, influyen la falta de revision de los
farmacos prescritos y la ausencia de educacion sanitaria al paciente sobre su enfermedad

y tratamiento®®.
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El cumplimiento terapéutico no suele formar parte de la comunicacion entre
pacientes y sus médicos*’®, si bien muchas de las preocupaciones de los pacientes
relacionadas con la falta de adherencia®”® podrian abordarse y aclararse en una
entrevista clinica: preocupacion por los efectos adversos, miedo a la adiccion, posibles
dafos por toma a largo plazo, enmascaramiento de otros sintomas, etc.

Entre los motivos de los pacientes para no manifestar sus dudas sobre la
medicacion, se han identificado: demostrar deferencia a sus médicos, temer enfado por
parte de éstos o evitar conflicto en la relacién clinica®®®, falta de posibilidad de
discusion. Los pacientes proponen un rol “aconsejador” de sus médicos frente al
paternalismo, reclaman mas dedicacion de tiempo y rechazan la sobrecarga de trabajo
(“busy doctor”) como excusa para comunicacion ineficaz?®®

La discusion sobre el cumplimiento es siempre un “asunto delicado” que suelen
evitar tanto médicos como pacientes. En el caso de pacientes con el virus de la
inmunodeficiencia humana (HIV) se ha encontrado que plantear el cumplimiento en las
visitas de seguimiento puede llevar a algunos pacientes no cumplidores a un efecto

paradéjico de la intervencion: discontinuar la atencién clinica y dejar la medicacion®".

Aunque también se utiliza Internet en el acceso a la informacién sobre
medicamentos por parte de los pacientes?®?, éstos manifiestan su preferencia por discutir
la medicacion con su médico habitual, dando mucho valor a esta relacion?*#%.

1.4.3 FORMAS DE MEDIR EL CUMPLIMIENTO
Medir el cumplimiento de los tratamientos farmacol6gicos es complicado puesto
que son, muchos los factores que influyen en la adherencia. No disponemos de ningun
método diagndstico de certeza que nos permita confirmar, sin margen de error, el grado
de cumplimiento existente.

Los métodos para medir el cumplimiento se clasifican de forma clésica en métodos
directos y métodos indirectos?>2%.

Métodos directos.

Se basan en la determinacion de los niveles del farmaco, de sus metabolitos o de
marcadores bioquimicos especificos del mismo en algun fluido corporal (sangre, orina,
sudor, etc.).

Tienen la ventaja de ser métodos objetivos, precisos y fiables, pero son caros,
requieren una infraestructura técnica y, ademas, la obtencion de niveles adecuados
solamente garantiza el correcto cumplimiento de las dosis previas a la determinacion. Se
trata de métodos poco Utiles para la practica clinica diaria.
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Métodos indirectos.

Presentan peores niveles de precision y de fiabilidad que los métodos directos, pero
son baratos y sencillos y, por sus caracteristicas, son los mas adecuados para el empleo
en la practica clinica diaria.

Los métodos indirectos méas usados son:

Recuento de comprimidos.

Consiste en contar la medicacion restante en un envase dispensado previamente.
Conociendo la pauta de administracion y los dias transcurridos entre la fecha de
dispensacion y la fecha del recuento se puede calcular si el paciente es o no cumplidor.
Es considerado el método més fiable dentro de los métodos indirectos existentes y, por
ello, es utilizado como método de referencia o “patron oro” en la mayoria de estudios de
validacion de otros métodos.

Se calcula a través de una formula sencilla (porcentaje de comprimidos tomados del
total de prescritos) y cifras entre el 80 y el 110% se consideran como buen
cumplimiento.

En el caso de los inhaladores se puede realizar mediante peso de los cartuchos
presurizados consumidos o mediante recuento de las dosis usadas, si el dispositivo esta
provisto de un contador.

Cuando el numero de comprimidos sobrantes excede del previsto se trata con
certeza de un caso de incumplimiento, pero cuando este nimero es igual o inferior al
previsto puede tratarse de paciente con buen cumplimiento o deberse a otros motivos
(pérdidas, retiradas y no consumidas, etc.), por lo que el método tiende a infravalorar
ligeramente el incumplimiento.

La fiabilidad del método aumenta si se realiza en el domicilio del paciente, si el
paciente desconoce el motivo de la medicién o si se realiza a través de dispositivos
electronicos disefiados para este fin.

Cumplimiento autocomunicado.

Consiste en preguntar directamente al paciente sobre el seguimiento que realiza del
tratamiento prescrito. Cuando estd bien realizado, constituye uno de los mejores
métodos indirectos de determinacién del incumplimiento, ofreciendo indicadores de
validez semejantes a los que alcanzan los métodos directos.

Supone gran importancia en este caso coOmo preguntar, ya que esto condiciona la
validez y la fiabilidad de las respuestas.

No se deben utilizar preguntas acusatorias como: ¢toma usted correctamente su

medicacion? o ¢es usted buen cumplidor?, sino que procuraremos entrevistar al paciente
en un ambiente distendido y sosegado, escogiendo preguntas muy bien formuladas y
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haciéndole ver que somos conscientes de la dificultad que entrafia la buena observancia
de los tratamientos. Lo ideal es utilizar preguntas facilitadoras (que abren la puerta a
una respuesta negativa del paciente) como por ejemplo la propuesta por Haynes y
Sackett: “la mayoria de las personas suelen tener problemas con la toma de su
medicacion, ;ha tenido usted alguno? 287

Si la respuesta es afirmativa, casi con toda seguridad, el paciente estara diciendo la
verdad, es decir, es incumplidor. Mientras que si es negativa, no podremos concluir
nada, pues es posible que el enfermo nos esté engafiando como consecuencia del temor
del paciente a las repercusiones que pueden tener sus respuestas, evitando asi ser
valorado negativamente por el profesional sanitario. Se podria usar un cuestionario para
interrogar sobre la adherencia, pero sus resultados de validez son inferiores a los
presentados por la pregunta facilitadora.

Juicio clinico.

Representa el juicio de valor expresado por el profesional con relacion a su opinién
sobre el grado de cumplimiento de un paciente. Se basa en el conocimiento que el
profesional tiene sobre los pacientes atendidos. Los resultados de validacién no son
favorables al método, ya que tienden a subestimar el incumplimiento.

Evolucidn clinica (control del proceso).

Parte de la premisa de que el buen cumplimiento garantiza la curacion o el control
del proceso y que, por lo tanto, el paciente mal controlado o no curado es incumplidor.
Teniendo en cuenta la escasa consistencia de la premisa de partida, los resultados de
validez son pobres, con tendencia a sobreestimar el incumplimiento.

En la misma linea argumental podriamos incluir la utilizacion de la presencia de
efectos adversos de la medicacion (la aparicion de efectos adversos equivaldria a un
adecuado cumplimiento), aunque sus resultados de validez son aun peores.

Cumplimiento de citas.

No acudir a las citas, supone una forma de incumplimiento frecuente. La utilizacion
de este método para evaluar la adherencia terapéutica se basa en que el paciente que
acude a los controles pautados esté interesado/ preocupado por su salud y por lo tanto es
un buen cumplidor, mientras que si no acude a las citas no se preocupa de su salud y por
lo tanto no cumple los tratamientos. Cuando ha sido evaluado presenta pobres
resultados de validez con tendencia a subestimar el incumplimiento.

Conocimientos de la enfermedad.

Se basa en uso de cuestionarios con preguntas sencillas que evallan el nivel de
conocimiento que tiene el paciente sobre su enfermedad, asumiéndose que un mejor
conocimiento supone un mayor grado de cumplimiento, lo cual no siempre es cierto.
Uno de los cuestionarios mas habituales, por su buena sensibilidad, es el test de Batalla
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para la hipertension arterial®®. Posteriormente se ha modificado para poder ser utilizado

en otras enfermedades?®®.

Tiempo transcurrido entre dos dispensaciones sucesivas de un mismo medicamento.

Este método es especialmente idoneo para ser desarrollado mediante sistemas de
prescripcion electrénica (tipo Receta XXI) en los que quedar registrada la fecha de
retirada de los medicamentos, ademas de su posologia.

Permite identificar a los pacientes incumplidores que serian aquellos donde la
frecuencia de reposicidn no es aceptable. Pero no permite distinguir con claridad a los
enfermos cumplidores ya que la retirada de la farmacia no implica que el paciente
realmente los tome.

Sistemas dispensadores de medicamentos.

Se han disefiado numerosos dispositivos que pretenden registrar automatica o semi-
automéaticamente cuando es removido un envase. Estos sistemas no estdn exentos de
limitaciones pues, aunque el recuento puede ser exacto, la apertura del envase no
asegura que la medicacion, realmente, se haya consumido. Por otro lado, suelen ser
sistemas caros.

1.4.4 COMO ES EL CUMPLIMIENTO EN LA EPOC

La OMS estima que el 50% de los pacientes con tratamiento cronico tienen

adherencia al tratamiento?®.

Varios estudios encontraron que el cumplimiento de la terapia inhalada en la

enfermedad pulmonar obstructiva crénica fue entre el 40 y el 57% de los pacientes®*
292

El cumplimiento terapéutico con la medicacion inhalada en pacientes con EPOC se
ha encontrado mayor que en los pacientes con asma, postulandose que la diferencia se
debe al distinto curso y presencia de los sintomas, ya que, mientras el asma suele ser
mayoritariamente intermitente, los pacientes con EPOC presentan mas frecuentemente

sintomas persistentes*®®.

El incumplimiento intencional del tratamiento inhalado en pacientes con EPOC en
estudios cualitativos, se ha visto bajo y asociado a la presencia de sintomas y al miedo
a las exacerbaciones'®®.

En nuestro pais, el cumplimiento obtenido por el control de peso del inhalador fue
elevado, el 77,1% de los pacientes tuvieron un cumplimiento alto, si bien es discutible
en el tratamiento inhalado que la dosis retirada del dispositivo sea correctamente
inhalada, mostrando su efecto terapéutico. EI mejor cumplimiento se obtenia en
pacientes que vivian en familia, con un nivel socioeconémico alto, con regimenes
terapéuticos sencillos y con un buen conocimiento de la enfermedad y del inhalador. El
seguimiento estrecho del paciente y la buena comunicacion con el médico mejoraron los
resultados de cumplimiento. Los porcentajes de cumplimiento alto fueron iguales para
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los dispositivos evaluados (aerosol presurizado y accuhaler) sin embargo, hubo un
mayor numero de pacientes hipercumplidores en el grupo que utilizd aerosoles

presurizados®®.

Los pacientes que inician un tratamiento con dosis Unica diaria tienen mayor
adherencia que aquellos con multiples dosis de farmacos®®*#**.

Los pacientes EPOC tienen menor adherencia al tratamiento en el Gltimo afio de

vida tendiendo a usar la medicacién esporadicamente®®®.
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Il. METODOLOGIA

1.1

OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION

11.1.1 OBJETIVOS

11.1.1.1 Principal.

Determinar qué factores condicionan que los pacientes con EPOC cumplan o
incumplan el tratamiento inhalado prescrito.

11.1.1.2 Especificos.

1. Determinar el conocimiento general que los pacientes con EPOC tienen de
su enfermedad y sus consecuencias.

[0 Conocer el grado de conocimiento que tienen los pacientes sobre su
enfermedad, en concreto sobre:
o Las causas.
o Los sintomas.
o El curso o patrén evolutivo.
o Los métodos diagnosticos.
o El tratamiento inhalado: efectos, técnica de administracion.

[0 Determinar las vivencias de los pacientes respecto al tabaquismo.

O Describir cémo afecta la enfermedad a su calidad de vida y qué
limitaciones produce.

O Conocer cdmo es la relacion de los pacientes con los médicos que les
atienden en el seguimiento de su enfermedad.

2. Conocer las declaraciones de los pacientes sobre
cumplimiento/incumplimiento del tratamiento inhalado y determinar factores
relacionados.

3. Analizar los objetivos especificos en grupos determinados de pacientes:
mujeres, pacientes de ambito rural, pacientes fumadores activos, pacientes
con cumplimiento demostrado por métodos objetivos.

11.L1.2 PREGUNTAS DE INVESTIGACION

1. Respecto al conocimiento general que los pacientes con EPOC tienen de su

enfermedad v sus consecuencias:

¢ Qué reconocen los pacientes como causa de su enfermedad?

¢ Cuales son los sintomas fundamentales que les ocasiona?

¢Creen los pacientes que su enfermedad es para siempre 0 que puede curarse?
¢Perciben los pacientes la enfermedad como progresivamente a peor o

reconocen posibles mejorias?
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« ¢Como se ha llegado al diagnostico y qué métodos conocen los pacientes en este
proceso?

« ¢Reconocen los pacientes el tratamiento inhalado como el tratamiento de su
enfermedad? ¢Notan su efecto? ¢Cudl es el efecto que atribuyen a este tratamiento?.
¢ Cuales son los efectos secundarios?

. ¢Saben como usarlos? ¢ Les resulta dificil su utilizacion?

. ¢Qué otros tratamientos conocen?

« ¢Qué papel reconocen los pacientes al tabaco en la enfermedad?

« Los que dejaron de fumar ;Cémo decidieron el abandono? ;Qué elementos
contribuyeron a la decision? ;Qué factores ayudan a seguir sin fumar? Los que siguen
fumando ¢Justifican este hecho? ¢Con qué argumentos?

« La enfermedad ¢produce limitaciones? ;Cuéles? ¢Como afectan? ¢Qué
sentimientos se asocian a la vivencia de la enfermedad?

« Cbmo es la relacion de los pacientes con los profesionales que les atienden?.
¢ Qué aspectos valoran mas en la buena/mala relacién?

2. Respecto a las declaraciones de los pacientes sobre cumplimiento/incumplimiento del
tratamiento inhalado y determinar factores relacionados:

+ ¢COmo se declaran los pacientes respecto al cumplimiento del tratamiento
inhalado: siguen la pauta prescrita, no lo dejan, no lo modifican?.

« ¢Qué aspectos ayudan al cumplimiento? ¢Son ellos los que se responsabilizan
del cumplimiento o reciben ayuda. ;Tiene “trucos” personales que ayuden al
cumplimiento?

« ¢Por qué creen que se incumple con el tratamiento?

« ¢Qué aspectos del conocimiento y creencias sobre la enfermedad afectan al
cumplimiento?

« ¢Qué aspectos de las limitaciones en la calidad de vida que produce la
enfermedad afectan al cumplimiento?

« ¢ Qué aspectos de la relacion con los profesionales afectan al cumplimiento?

3. Respecto al analisis diferenciado en grupos determinados de pacientes:

. ¢Existen diferencias en las preguntas de investigacion previas en determinados
grupos?: mujeres, pacientes de &mbito rural, pacientes fumadores activos, pacientes con
cumplimiento demostrado por métodos objetivos.

1.2 DISENO

Se trata de un estudio cualitativo, exploratorio e interpretativo con metodologia
inductiva (Teoria Fundamentada).

Caracteristicas generales del analisis cualitativo®®®:

= El propésito central del analisis es describir las experiencias de las personas bajo
su propia Optica, con comprension en profundidad del contexto.
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= Las fases de investigacion no son lineales. La informacion se analiza conforme
se estd recogiendo a fin de identificar patrones y conceptos importantes. De
forma espiral se vuelve del analisis a los datos y viceversa.

= El andlisis no es secuencial sino que cada porcién de los datos se estudia en si
misma y en relacion con las demas.

Caracteristicas del disefio en investigacion cualitativa:

= Apertura: posibilidad de incluir nuevos elementos dentro del disefio en funcion
de los hallazgos derivados del analisis de datos (muestreos adicionales, inclusion
de nuevas preguntas, técnicas de informacion complementarias).

= Flexibilidad: posibilidad de modificar lo ya previsto en el disefio inicial en
cuanto a volumen y calidad de la informacion, asi como a las técnicas para
obtenerla, hasta que tenga lugar la saturacién de las categorias de anélisis, es
decir, hasta que no se acceda a nueva informacion.

= Sensibilidad estratégica: posibilidad de modificar el disefio inicial en referencia
a las caracteristicas de los participantes o a la dindmica de la realidad objeto de
analisis.

11.2.1 AMBITO DE ACTUACION
11.2.1.1 El estudio en su linea de investigacion.

Dentro del campo de conocimiento de Calidad de vida relacionada con la salud, el
equipo investigador que promueve este estudio, ha desarrollado una linea de
investigacion en pacientes con EPOC desde 1997, materializada en proyectos
encadenados centrados en analisis de resultados en salud, especialmente adherencia
terapéutica, que se resumen a continuacion:

0

2012 2016

Evaluar la eficacia de una
intervencion educativa.
Estudio Prof-EPOC

2016

Figura 7: Linea de investigacion y proyectos de investigacion en pacientes con EPOC realizados.

1.- Cohorte de EPOC.

Obijetivo: Medir la Adherencia Terapéutica.

Disefo: estudio de cohortes (5 afios).

Emplazamiento: 2 Centros de Salud de la provincia de Malaga.

Sujeto y métodos: sujetos diagnosticados de EPOC con terapia inhalada. Se excluyen
otras patologias respiratorias y problemas cognitivos. Medida de adherencia terapéutica:
test de Morisky-Green, test de Batalla, cumplimiento autocomunicado Haynes-Sackett.
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Resultados: cifra baja de adherencia terapéutica (17%); gran variabilidad de adherencia
terapéutica con el tiempo y los distintos test indirectos. Ausencia de estudios de validez
diagnostica de estos test en pacientes con EPOC.

2.- Estudio CEPOC (URM 71003).%’

Obijetivos: Determinar la validez diagndstica de métodos indirectos de medida de
adherencia terapéutica: test de Morisky-Green, test de Batalla, cumplimiento
autocomunicado Haynes-Sackett.

Disefio: Estudio de cohorte (1 afio, visitas 3-6 meses).

Emplazamiento: 5 centros de salud de la provincia de Méalaga.

Sujetos y meétodos: 195 sujetos. Analisis de validez diagnostica de métodos
jerarquizados y no jerarquizados. Patrén — oro: recuento de dosis inhalada.

Resultados: Los métodos indirectos pueden ser Utiles para detectar la falta de adherencia
en los pacientes con EPOC. La combinacién del test de Morinsky Green y test de
Batalla es el mejor enfoque para probar la adherencia auto-reportada.

3.- Estudio ICEPOC (EC07-90654. ISCTN18841601)2%:%°

Objetivos: Valorar la eficacia de una intervencion multifactorial sobre adherencia
terapéutica en pacientes con EPOC en Atencion Primaria.

Disefio: Ensayo clinico aleatorizado, controlado (1 afio, visitas 3-6 meses).
Emplazamiento: 4 centros de salud de la provincia de Malaga.

Sujetos y métodos: 146 sujetos. Intervencion: 1) Exploracion creencias respecto a
enfermedad-tratamiento-adherencia terapéutica, mediante técnicas de entrevista
motivacional; 2) Explicacion-refuerzo mediante folleto aspectos relacionados con
EPOC y su tratamiento, 3) Taller de entrenamiento en técnicas de inhalacion.
Resultados: La intervencion mejora la adherencia terapéutica (NNT=6.8). El 85% de los
sujetos realizaban incorrectamente la técnica de inhalacion.

4.- Estudio TECEPOC (P10492/09 EC10-193. ISRCTN15106246).3%

Objetivos: Evaluar la eficacia a corto plazo (3 meses) y largo plazo (1 afio) de dos
intervenciones para mejorar la técnica inhalatoria en pacientes EPOC en Atencién
Primaria.

Disefo: Ensayo clinico parcialmente aleatorizado (analisis de preferencias).
Emplazamiento: 9 centros de salud de la provincia de Méalaga.

Sujetos y métodos: 495 sujetos. EvalGa preferencias del paciente por alguna de las
intervenciones, si existe una marcada se asigna a ella, en caso contrario, se aleatoriza.
Intervencion: 1) Folleto explicativo de técnica inhalatoria con los dispositivos; 2)
Folleto y entrenamiento individual por monitor.

Resultados: No se ha detectado efecto significativo de las preferencias del paciente en la
eleccion de la intervencion sobre la realizacion de una correcta técnica de inhalacion. La
instruccion con monitor aumenta entre un 35-43% el numero de personas que realiza
correctamente la inhalacion. Realizar una técnica correcta se asocia a demostracion con
dispositivo placebo, alto flujo inhalatorio y dispositivos Accuhaler y Turbuhaler.
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5.- Estudio ECEPOC.

Se trataria del estudio que se presenta en esta tesis.

Objetivos: Identificar las creencias y percepciones de los pacientes sobre la EPOC y
sobre el cumplimiento terapéutico.

Disefio: Estudio interpretativo con metodologia cualitativa.

Emplazamiento: 4 centros de salud de la provincia de Malaga.

Sujetos y métodos: 58 sujetos. Transcripciones literales y analisis cualitativo utilizando
Atlas Ti de videograbaciones de entrevistas grupales e individuales de estudio ICEPOC.

6.- Estudio TIEPOC (P110/02384. ISRCTN60147249).

Obijetivos: Determinar la eficacia de dos intervenciones para mejorar la técnica
inhalatoria en pacientes EPOC de Atencion Primaria.

Disefo: Ensayo clinico aleatorizado controlado (1 afio, visitas 3-6 meses).
Emplazamiento: 7 centros de salud de la provincia de Méalaga.

Sujetos y métodos: 296 sujetos repartidos aleatoriamente en tres grupos, intervencion 1),
intervencion 2) y grupo control.

Intervencion: 1) Folleto explicativo de técnica inhalatoria con los dispositivos més
utilizados; 2) Folleto y entrenamiento individual por monitor.

7.- Estudio Prof-EPOC (P1070-213, ISRCTN93755230).

Objetivos: Evaluar la eficacia de una intervencion educativa que capacite a los médicos
de familia en la correcta realizacion de la técnica inhalatoria.

Disefo: Ensayo clinico aleatorizado por “cluster” (agregados).

Emplazamiento: Los sujetos fueron seleccionados de las consultas de 20 Médicos de
Familia de 8 centros de salud de Malaga y Almeria.

Sujetos y métodos: 267 sujetos diagnosticados de EPOC en tratamiento con terapia
inhalada.

Intervencion: Los sujetos se aleatorizan en dos grupos, intervencion y control, a su vez
cada médico hace el seguimiento de los pacientes de su cluster. La hipdtesis del estudio
es que el médico entrenado formara mejor en técnicas de inhalacién que el médico no
entrenado.

11.2.1.2 Poblacion de estudio.

El estudio es multicéntrico realizandose en tres centros de salud urbanos de Malaga
capital (Nueva Malaga, Victoria y Trinidad) y un centro de salud rural (\Vélez-Sur)
perteneciente a la comarca de La Axarquia.

Las caracteristicas de los centros de salud y distribucion del nimero de participantes
se resumen en la tabla 13. El nivel socio-econémico es homogéneo entre centros, de
caracter medio-bajo, con la particularidad de existencia en dos de ellos (Centro de Salud
Trinidad y Centro de Salud Victoria) de zonas con necesidades de transformacion
social®™, en cuya poblacién concurren situaciones estructurales de marginacion social.
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Tabla 13: Centros de salud incluidos en el estudio.

Poblacion: _ )
P ’ Medicos de N° pacientes
Centro Ambito Nimero de . Enfermeros o
familia participantes
TIS
CS  Velez-
Sur Rural 22.297 13 16 12
(Axarquia)
CS  Nueva
Malaga Urbano 19.574 14 14 15
(Malaga)
CS Victoria Urbano
; 23.981 15 13 19
(Malaga)
CS Trinidad
; Urbano 25.398 14 13 12
(Malaga)

TIS=Tarjeta Individual Sanitaria. CS= Centro de Salud

Centro de Salud Trinidad.

Perteneciente al distrito sanitario Méalaga-Guadalhorce. Situado en un barrio céntrico
de la ciudad, con una poblacién que ronda los 17166 habitantes incluyendo una zona
con necesidades de transformacién social.

Presentan un nivel sociocultural medio-bajo. El 46.81% son hombres y un 53.19%
mujeres®®. El 62,3% de la poblacién se encuentra en situacion de desempleo. El
17,55% de la poblacion es de origen extranjero (1.014 personas), mientras que en el
conjunto de la ciudad la inmigracién supone un 8,65%. La poblacién sin estudios de
esta zona supone un 58%, frente al 47% del resto de la ciudad. Las titulaciones
universitarias representan un 5% frente al 8% de la media malaguefia. La actividad
comercial en la zona es escasa y se centra en las calles mas externas de ambos barrios.

Centro de Salud Nueva Malaga.

Perteneciente al distrito sanitario Malaga con una poblacion que ronda los 14.345
habitantes en un total de 5.216 hogares. El 47,6% son hombres y un 52,4% mujeres.
Presentan un nivel sociocultural medio.

Centro de Salud Victoria.

Perteneciente al Distrito Sanitario Méalaga- Guadalhorce, atiende a una poblacion de
23.981 habitantes, 51% mujeres. Incluye una zona con necesidades de transformacion
social, La Cruz Verde. Se trata de un barrio envejecido en el centro histérico de la
capital en el que residen 4.600 personas, la mitad de las cuales carecen de estudios.
Aunque sus tasas de actividad son parecidas a las del resto de la ciudad, las de
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desempleo son mas altas. La pirdmide de poblacion de Cruz Verde-Lagunillas esta
marcada por un ensanchamiento entre los 26 y los 40 afios y un amplio nimero de
poblacién infantil. El indice de analfabetismo alcanza el 10,85% y la poblacion
extranjera ronda el 27% de la poblacion, en su mayoria de origen marroqui.

Centro de Salud Veélez-Sur.

Ubicado en la poblacion de Vélez-Malaga a unos 30 kilémetros al este de Méalaga y
perteneciente al Distrito Sanitario Axarquia. Atiende a una poblacion de unos 21.952
habitantes. La estructura de la poblacion por edades en Vélez-Malaga es similar a la de
la media nacional, aunque la poblacién es algo méas joven. Superan habitualmente un
porcentaje de extranjeros superior al 10% de la poblacion total destacando que el 60%
de los/as residentes extranjeros proceden de la Unién Europea (sobre todo ingleses/as y
alemanes/as) frecuentemente personas mayores que han trasladado su domicilio a
Vélez-Mélaga.

11.2.2 PARTICIPANTES.

Los participantes en el estudio pertenecen al subgrupo de intervencion, de pacientes
con EPOC del estudio ICEPOC (ISRCTN18841601)***?* ensayo clinico aleatorizado
sobre una intervencién multifactorial de mejora del cumplimiento terapéutico en
pacientes con EPOC.

Los participantes en este ensayo se seleccionaron por muestreo no probabilistico
consecutivo a partir de listados de facientes con diagnostico EPOC incluidos en el
Proceso Asistencial Integrado EPOC*® en los cuatro centros de salud de Malaga (tabla
14), empleando el mismo procedimiento.

11.2.2.1 Criterios de inclusion.

« Diagnostico de EPOC confirmado por espirometria.

« Recibir atencion sanitaria en centros de salud correspondiente a la
zona basica Victoria, Nueva Malaga, Trinidad en Malaga capital
0 Vélez Sur en la provincia de Mélaga.

. Tener prescrito tratamiento inhalado con pauta fija diaria.

. Aceptar participar en el estudio mediante consentimiento
informado.

11.2.2.2 Criterios de exclusion.
. Se excluyen otros procesos respiratorios no incluidos en la
definicion de EPOC.
« Problemas fisicos o cognitivos que impidan participar en el
estudio.

Se contactd telefonicamente con ellos explicando el objetivo del estudio vy
solicitando la participacion en el mismo. En caso de aceptacion se les citaba en su
centro de salud para explicacién pormenorizada del estudio y firma en caso de
aceptacion del consentimiento informado (ANEXO 1). Se reclutaron 146 pacientes.
Posteriormente se procedié a su aleatorizacion formandose el grupo de estudio (72
pacientes), sobre el que realizar la intervencion educativa para la mejora del
cumplimiento, constituido finalmente por 58 pacientes, los incluidos en nuestra
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investigacion, con perfil concordante con informantes clave para la EPOC®". Se realiza
una cita inicial en el centro de salud en la que se recogen un conjunto de datos y se les
cita para la entrevista grupal, previa a cualquier tipo de intervencion.

Tabla 14: Distribucién por centros de salud.

Centro de Salud Frecuencia Porcentaje
Veélez Sur 12 20,7
Victoria 19 32,8

Nueva Malaga 15 25,9
Trinidad 12 20,7

Total 58 100,0

La investigacion recibi6 la aprobacion del Comité Etico del Distrito Sanitario
Malaga con fecha 01/03/2007, del Comité Etico del Distrito Axarquia con fecha
13/05/2008 y Comité de Ensayos Clinicos del Hospital Universitario Virgen de la
Victoria con fecha 30/11/2007, previa revision por parte de la Agencia Espafiola del
Medicamento.

11.2.3 RECOGIDA DE INFORMACION.
11.2.3.1 Conjunto de datos.

En el marco del ensayo clinico ICEPOC se recogen, mediante entrevista individual,
el conjunto de datos de los pacientes*** que incluyen variables sociodemograficas (edad,
sexo, lugar de residencia) y de la enfermedad (persistencia en el habito de fumar,
gravedad, presencia de reagudizaciones).

En esta entrevista se presenta el estudio a los participantes y se entrega la hoja
informativa y el consentimiento informado que se explica y aclara ante las dudas
requeridas. Se explica asimismo la entrevista grupal a la que se cita con posterioridad.

Para evaluar el cumplimiento se usé un doser que mostraba la relacion entre dosis
consumida y dosis prescrita, expresandose ésta como un porcentaje; tras la firma del
consentimiento informado, se acoplaba el doser a los dispositivos nuevos (sin haber
usado ninguna dosis) de los pacientes y se les citaba un mes maés tarde para evaluar la
adherencia; esta medicion se realizaba el mismo dia de la primera visita, a fin de no
tener que recitar demasiadas veces a los pacientes. Se considera cumplidor al paciente
que toma entre 80-110% de las dosis prescritas. Los Test indirectos de medida de la
adherencia, los test de Batalla y Morinsky Green se usaron con intencion de medir el
conocimiento que los pacientes tenian de su enfermedad y la actitud del enfermo
respecto al cumplimiento.
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11.2.3.2 Entrevista grupal.
= Caracteristicas:

La técnica utilizada para recoger la informacion es la entrevista grupal®®. Se elige
esta técnica como forma de acceder a la informacion en la que predomina el punto de
vista personal, de manera que se escucha en grupo pero se habla como entrevistado
personal®®®

Permite la recogida de informacion profunda y contextualizada sin inducir ni forzar
respuestas, obteniéndose informacion de alta validez subjetiva.

Su objetivo es la obtencion de informacion, no el consenso, acuerdo grupal o
establecimiento de conclusiones colectivas representativas.

Se deja que las personas se expresen en su lenguaje habitual y no se evita el relato
de experiencias personales.

Entre las ventajas de la entrevista grupal frente a la individual estan®"’:

= Sinergia: reunir un grupo de personas produce una gama mas amplia de
informacion, conocimientos e ideas que las respuesta individuales.

= Bola de nieve: en la entrevista grupal se produce un efecto de amplificacién
en el que la intervencion de una persona “dispara” los comentarios de otras
en una reaccion en cadena.

= Estimulacion: los participantes tienden a expresar méas ideas y sentimientos.

= Confianza: los participantes se sienten en sintonia unos con otros, lo que crea
un clima de confianza en ser entendido que aumenta la expresion de
opiniones y vivencias.

= Espontaneidad: expresion menos convencional de los participantes que en
entrevistas individuales lo que mejora la riqueza de la informacion obtenida.
Proporcionan gran cantidad de datos con las propias palabras de los
participantes.

= Serendipia (surgimiento de ideas inesperadas): las sesiones grupales son
proclives a “salirse del guion”.

= Rapidez: entrevistar a varias personas simultineamente reduce el tiempo de
recogida de datos.

Estudios previos han considerado la importancia en pacientes con EPOC de la

interaccion entre iguales para obtener informacion sobre actitudes y creencias®®.

La seleccion de este método también corresponde a las caracteristicas de los
participantes: hombres de edad media-alta y bajo nivel cultural, en los que es previsible
una mayor obtencién de informacién personal mediante la interaccién del grupo que en
entrevista individual.
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= Estructura de los grupos:

Se realizan 22 entrevistas grupales, participando 58 pacientes en total con la
siguiente distribucién (tabla 15):

Tabla 15: Distribucién de las entrevistas grupales.

Centro de Salud Grupos

Trinidad 1,2,3,4y5

Nueva Malaga 6,7,8,9y10

Vélez Sur 11,12,13y 14

Victoria 15, 16, 17, 18, 19, 20, 21 y 22

= Desarrollo de los grupos:

Las entrevistas se realizaron en el centro de salud de referencia de cada paciente,
siendo la sala de reuniones o biblioteca del centro el lugar especifico (a excepcién de los
pacientes de Trinidad que fueron citados en la Unidad Docente de Medicina Familiar y
Comunitaria en el Hospital Civil, ubicado en su zona bésica) tras cita telefonica previa
(tres intentos) y de forma previa a cualquier tipo de intervencion.

El numero de grupos fue amplio por tratarse de entrevistas poco directivas. Los
grupos se realizaron entre abril de 2008 y noviembre de 2009.

El nimero de participantes en las entrevistas oscil6 entre 1 (siempre citados mas) y
7 personas con una duracion aproximada de 90 minutos. Se permitié la entrada a
acompariantes.

El lugar de la reunion fue preparado con las condiciones de accesibilidad, cercania y
neutralidad®® facilitando la accién de la investigacién (aislamiento, posibilidades de
videograbacidn).

La disposicion de los asientos fue circular para facilitar las interacciones y se
procurd la minima interferencia de la presencia de la camara de videograbacion.

Las sesiones fueron grabadas por videocamara, con expreso consentimiento
informado previo de los pacientes. La grabacion garantiza la obtencion del texto literal
en toda su extension de forma que puede ser analizado directamente y de forma
objetivable, asi como permite valorar aspectos de interaccién y comunicacion no verbal.

En este tipo de estudios resulta fundamental la figura del moderador o conductor del
grupo. Debe tratarse de una persona con un alto nivel de informacién con respecto a los
objetivos de investigacion. El papel del moderador incluye: el planteamiento del tema,
sin intervencion directa para opinar; propiciar la participacion, reconduciendo la
discusion para evitar la monopolizacion por parte de alguno de los participantes;
facilitar el abordaje de los temas contenidos en el guién mediante preguntas y
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comentarios lo mas abiertos posible; aclarar o puntualizar conceptos que aparezcan
poco claros. Debe dirigir la discusion hacia los &mbitos semanticos de interés para el
investigador y al mismo tiempo debe ser capaz de detectar aquellos temas relevantes
que surgen durante el curso de la discusiébn pero que no estaban previstos o
contemplados en el guion de tematicas disefiado por el equipo investigador.

En nuestro estudio actu6 como persona moderadora una miembro del equipo
investigador con formacion especifica y experiencia en teécnicas grupales, sin
responsabilidad asistencial sobre los pacientes, siendo la misma en todos los grupos.

Las sesiones siguen el esquema: agradecimiento por la asistencia-presentacion de
los investigadores presentes-presentacion de los participantes-objetivos de la sesion-
explicacion de la necesidad de videograbacion-compromiso de confidencialidad-normas
de la sesion.

Se realizaron las siguientes entrevistas grupales (tabla 16):

Tabla 16: Entrevistas grupales (Centro de Salud, Grupo, Fecha y n° de participantes).

Centro de Grupo Fecha N° participantes
Salud
Trinidad 1 05/03/2009 2
2 05/03/2009 2 + acompafiante
3 06/03/2009 4 + acompafante
4 13/03/2009 3
5 01/04/2009 2
Nueva Malaga 6 3/12/2008 4
7 10/12/2008 3
8 10/12/2008 2
9 16/12/2008 4
10 16/12/2008 1
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Tabla 16 (continuacién): Entrevistas grupales (Centro de Salud, Grupo, Fecha y n° de
participantes).

Centro de Salud Grupo Fecha N° participantes
Vélez Sur 11 18/11/2008 3
12 20/11/2008 4
13 24/11/2008 3
14 28/11/2008 2
Victoria 15 2/12/2008 1
16 4/12/2008 3
17 5/12/2008 4
18 9/12/2008 2
19 11/12/2008 2
20 11/12/2008 1 + acompafante
21 16/12/2008 5 + acompariante
22 30/01/2008 1

En algunas entrevistas grupales participaron también acompafiantes, cuya
informacion no se ha analizado, si bien pueden aparecer referencias colaterales en algin
elemento del analisis.

= Guion.
Se utiliza un guidon como estructuracion de contenidos, que no se formula
literalmente sino que se acomoda al contexto.

El guion recoge las &reas tematicas generales sobre la enfermedad, asi como
aspectos especificos relacionados con el cumplimiento y representa la formulacion de
preguntas referentes a los objetivos de la investigacion. Se elabord por el equipo
investigador.

La existencia del guion no limita el caracter abierto de las entrevistas ya que los
pacientes son animados a hablar libremente sobre los temas sugeridos.

El esquema utilizado en la entrevista grupal es el siguiente (tabla 17):

Tabla 17: Esquema utilizado en la entrevista grupal.

El objetivo de esta sesion es obtener informacion sobre los motivos por los que se
cumple o incumple el tratamiento recomendado, para conocer los aspectos que podrian
mejorar dicho cumplimiento en las sucesivas visitas de seguimiento. Esta sesion de
intervencion sera videograbada con el consentimiento de los participantes para su posterior

analisis.
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Esquema para el desarrollo de la sesién:

- Bienvenida a los participantes y agradecimientos por su participacion.

Duracién. 5 minutos

- Presentacion de cada uno de los asistentes. Se presentan tanto los
investigadores que acudan a la sesion cdmo los pacientes participantes. Los
investigadores hacen una brevisima referencia al por qué de la entrevista
grupal en el marco del estudio.

Duracién: 15 minutos

- A partir de aqui se invita a los participantes a intervenir en el momento que
deseen, respetando los turnos de palabra y haciendo surgir los temas en
funcién del guién previamente establecido. La persona que modera grupo lo
reconduciran cuando el tema se desvie demasiado de los objetivos del estudio.

Duracion: 45 minutos

- Despedida y agradecimientos.

Guion de la entrevista:

Buenos dias/tardes. Mi nombre es... Quisiera agradecer su asistencia, y la participacion en

este proyecto. La duracién maxima de la reunion sera de 45 minutos.

Les hemos convocado, porque estamos realizando un estudio sobre la medicacion para
pacientes con EPOC. Con la dinamica de esta reunién, pretendemos que ustedes aborden el
tema libremente, que planteen sus opiniones y vivencias como punto de partida, y
posteriormente iremos concretando todos aquellos aspectos que de forma espontanea vayan

surgiendo.

Solicito su permiso para videograbar la entrevista, por razones practicas, para que se pueda
recoger la totalidad de la informacién generada. Queda garantizada la confidencialidad de
todas las intervenciones por parte del equipo investigador, siendo nosotros los Unicos

depositarios del material videograbado.

Ruego intervengan cada vez que lo deseen pero intentando no solapar las conversaciones para

que puedan ser audibles.

Si les parece, podemos empezar presentandonos....
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ASPECTOS QUE QUEREMOS QUE SE ABORDEN (ademas de los que surjan

espontaneamente):

- ¢Qué conocen de su enfermedad, cdmo se llama, qué la produce?.

- ¢Creen que es una enfermedad para toda la vida?.

- ¢Qué sintomas les da?.

- ¢Cbémo les afecta?.

- ¢Como se diagnostico?.

- ¢Qué papel ha jugado el tabaco en lo referente a la enfermedad?.

- ¢Cémo se sienten debido a la enfermedad?.

- ¢Se toman la medicacion que le prescribe el médico, y en las dosis que el médico
le dice, 0 no?.

- ¢Confian en su médico?, ¢entienden lo que les dice?, ¢le preguntan lo que no
entienden?.

- ¢Confian en que la medicacion les sirve?, ¢para qué les sirve?, ;creen que habria
otra mejor?.

- ¢Les resulta complicado tomarse los inhaladores, o creen que el sistema es facil?.

- ¢Notan realmente si la medicina entra bien o no?, ¢se dan cuenta por ejemplo al
aspirar cuando se ha terminado el bote?.

- ¢Dejan la medicacién en algin momento?: Por ej. en verano, o cuando se
encuentran bien, o si les sienta mal...).

- ¢Conocen la utilidad concreta de cada medicamento? (ej.: si es mucolitico, si es
broncodilatador..., antiinflamatorio, etc).

- Quien se encarga de su medicacion, y porqué.

- ¢Tiene algun truco que les facilite tomar la medicacion?.

11.2.3.3 ldentificacién, archivo y custodia del material.

El material videograbado se custodia bajo llave y no se permite su visionado por
ninguna persona ajena al equipo investigador a fin de respetar la confidencialidad vy el
compromiso contraido con los participantes®.

A cada participante se asigna un codigo consistente en el letra P (“participante”),
seguido de un namero de dos cifras, que identifica el grupo en el que particip6, seguido
de un punto y otro numero de una cifra que le identifica dentro de cada grupo por el
orden de intervencién (tablas 18 a 21). Separadamente se custodian los documentos con
los nombres y apellidos de los participantes correspondientes a cada codigo, asi como
los consentimientos informados firmados.
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CENTRO DE SALUD TRINIDAD

Tabla 18: Identificacién de los participantes del Centro de Salud Trinidad.

Grupo Orden Nombre Cadigo
P1 1 JMMS 31125
2 EBC 31122
P2 1 ATD 31123
2 MHL 31119
3 Acompafiante
P3 1 ERP 31131
2 JLMR 31142
3 JTJ 31139
4 RNP 31134
P4 1 JLAL 31126
2 PTG 31129
3 JBS 31137
4 Acompafiante
P5 1 JID 31116 *
2 MCB 31118

*El paciente 31116 pertenece al centro de salud Nueva Malaga pero particip6 en el grupo de Trinidad por

error.

CENTRO DE SALUD NUEVA MALAGA

Tabla 19: Identificacion de los participantes del Centro de Salud Nueva Malaga.

Grupo Orden Nombre Cédigo
P6 1 JSVR 31063
P6 2 GRG 31110
P6 3 JIC 31102
P6 4 ATP 31104
P7 1 ALB 31072
P7 2 FRV 31066
P7 3 JGG 31070
P8 1 DRM 31089
P8 2 DRC 31087
P9 1 FCO 31085
P9 2 BAV 31109
P9 3 DMC 31061
P9 4 MFM 31114

P10 1 JRG 31073
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CENTRO DE SALUD VELEZ SUR

Tabla 20: Identificacion de los participantes del Centro de Salud Vélez Sur.

Grupo Orden Nombre Cadigo
P11 1 JCG 31023
P11 2 APC 31008
P11 8 FRR 31021
P12 1 JMG 31031
P12 2 FTC 31018
P12 3 JPM 31012
P12 4 MHS 31026
P13 1 MGF 31014
P13 2 JPA 31007
P13 3 MCS 31003
P14 1 MMM 31025
P14 2 JAL 31029

CENTRO DE SALUD VICTORIA

Tabla 21: Identificacidn de los participantes del Centro de Salud Victoria.

Grupo Orden Nombre Cddigo
P15 1 ARJ 31042
P16 1 JIGT 31048
P16 2 FNR 31080
P16 3 PzC 31093
P17 1 RCG 31034
P17 2 MJG 31040
P17 3 JMT 31084
P17 4 ACF 31099
P18 1 AGM 31056
P18 2 FCG 31106
P19 1 MLL 31105
P19 2 FTP 31051
P20 1 FCO 31038
P20 2 Acompafiante
P21 1 CSP 31046
P21 2 GMC 31059
P21 3 CIS 31081
P21 4 JLF 31055
P21 5 VOM 31078
P21 6 Acompafiante
P22 1 ECB 31041
p22 2 No identificado por abandono en 3

minutos. No incluido




11.2.4 TRANSCRIPCION

Es el procedimiento de registrar por escrito los datos cualitativos obtenidos de
entrevistas y otras fuentes primarias de recogida de informacion. Las videograbaciones
fueron inicialmente visualizadas en una primera aproximacion a la expresion de

significados por los participantes®'°.

Posteriormente se realiza la transcripcion literal siguiendo los criterios de
Jefferson®* que consisten en una serie de simbolos que permiten registrar en un texto
escrito informacion no verbal, paraverbal y contextual en situaciones de interaccion
(tabla 22). Entre las ventajas por las que se usa este sistema de transcripcion estan:
recoge la conversacion tal y como es escuchada por los participantes, permite un
andlisis de interaccion adecuado e incluso si el analisis concierne a caracteres de
contenido léxico la transcripcion integra permite las revisiones de otros
investigadores®*? . Un ejemplo de la transcripcion se adjunta en la tabla 23.

Tabla n° 22: Simbolos de transcripcidn segun criterios de Jefferson.

SIMBOLO NOMBRE uso
[ texto ] Corchetes - Indica el principio y el final de solapamiento entre hablantes.
- Ej. = Pienso que no [puedo]
[no puedes] hacerlo
>texto< Simbolos de mayor | Indica que el texto entre los simbolos se dijo de una forma méas

que / menor que

rapida de lo habitual para el hablante

Dos puntos(s)

- Indican la prolongacién del sonido inmediatamente anterior.
- Fantas::::tico

((cursiva)) Doble Paréntesis

- Anotacion de actividad no-verbal
- ((sonrie mientras habla))

Tabla n° 23: Ejemplo de trascripcion.

TRANSCRIPCION LITERAL

TRANSCRIPCION SIGUIENDO CRITERIOS DE
JEFFERSON

Moderador: ¢Notan el efecto de la medicacion?
P1.2: Yo creo que si, porque yo antes de tomarla
apenas me resfriaba empezaba la sinfonica a
funcionar y yo ahora a Dios gracias, ahora los
pitos han pasado a la historia.

P1.1: Yo ahora incluso subir escaleras, porque
vivo en un cuarto y llego un poco cansado pero
eso es normal y nada de ahogos.

Moderador: ¢Y cuando la toman notan, el sabor
0 algo, notan como les entra?.

Moderador: ¢Y con su médico de cabecera en
relacion a su enfermedad, tiene usted libertad

para preguntarle.

Moderador: ¢Notan el efecto de la medicacion?

P1.2: Yo creo que si, porque yo antes de tomarla apenas
me resfriaba empezaba la sinfonica a funcionar ((se rien
todos)) y yo ahora a Dios gracias, ahora los pitos han
pasado a la historia[

P1.1: Yo ahora incluso subir escaleras, porgue vivo en
un cuarto y llego un poco cansado pero eso es normal y
nada de ahogos|[

Moderador: ¢Y cuando la toman notan, el sabor o algo,
notan como les entra?

((Los dos niegan con la cabeza))

Moderador: ¢Y con su médico de cabecera en relacién a

su enfermedad, tiene usted libertad para preguntarle:::[
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11.25 UTILIZACION DEL PROGRAMA ATLAS ti

De los soportes de software disponibles para la investigacion cualitativa se han
usado los programas NUDIST, Hiper RESEARCH, AQUAD, Atlas.ti, The Ethnographs
y MAXQDA.

El uso de estos soportes informaticos es especialmente Gtil en fases instrumentales
del analisis sobre todo en la codificacion del texto, establecimiento de relaciones y
recuperacion de la informacion, teniendo en cuenta la gran cantidad de informacion
manejada, asi como apoyando la elaboracién conceptual y teérica®3,

Revisadas sus caracteristicas se decide la utilizacion de Atlas ti (Visual Qualitative
Data Analisis Management Model Building). Este programa fue creado por Thomas
Mubhr, psiquiatra interesado en la aplicacion de la investigacion cualitativa a todos los
campos del conocimiento®™. Disefi6 un programa para facilitar la interpretacién de los
textos, imagenes y material de audio, basandose en el modelo de la Teoria
Fundamentada. Si seguimos la clasificacién de Miles y Huberman®'®, este programa se
puede incluir dentro de los “constructores de redes conceptuales” ya que identifica
teorias utilizando redes graficas que relacionan conceptos. Supone una ayuda al
investigador que aplica metodologia cualitativa, como apoyo a la interpretacién
humangl.YEs una herramienta facilitadora del analisis, que nunca realiza el analisis en si
mismo™"'.

Asi, el programa Atlas.ti es una herramienta informatica de apoyo a la investigacion
cualitativa cuyo funcionamiento estd basado en cuatro caracteristicas de las que se
deriva su utilidad:

« Visualizacién: posibilidad de disponer ordenada y simultaneamente en la
pantalla de la mayor cantidad de datos posibles relativos a la investigacion sobre la
que se trabaja. Mantiene la proximidad del investigador a los datos primarios en
cualquier fase del andlisis.

« Integracidn: capacidad de integrar todos los elementos necesarios de un proyecto
de investigacion, de forma que se mantiene la visién de conjunto. Ademas permite
incluir gran cantidad de tipos de datos en el analisis: archivos de texto, Excel, Power
Point, etc, en un dnico archivo, manteniéndolo disponible al investigador en todo
momento.

. Serendipity: permite una aproximacién intuitiva a los datos mediante una
operacion que podriamos describir como navegacion por los datos, acto similar al de
pasar la vista por la coleccion de una biblioteca o una sesion de busqueda por
Internet. De esta forma podemos “encontrar” elementos relevantes para la
investigacion que en principio no estabamos buscando.

. Exploracion: facilita la exploracion sistematica de los datos orientada al
“descubrimiento”, es decir, sus herramientas de andlisis (redes, diagramas,
superfamilias, recuperacion booleana y semantica), basadas en la conceptualizacion
progresiva, concluyen en la “emergencia” de las categorias explicativas que son
objetivo de la investigacion.
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Se utilizé la licencia del Distrito Sanitario Malaga. Atlas. ti version 5.2 Licencia
DC9AS57H-9FFT-XD9AP.

1.3 ANALISIS DE DATOS
11.3.1 ENFOQUE METODOLOGICO DEL ANALISIS
11.3.1.1 Metodologia cualitativa.

La investigacion realizada ha utilizado metodologia cualitativa de caracter
interpretativo. La eleccion de esta metodologia responde a las caracteristicas del
fendmeno de estudio: el cumplimiento del tratamiento de una enfermedad crénica como
la EPOC. Al tratarse de una conducta, hemos de considerar los conocimientos que
existen en el momento actual acerca de los determinantes del cumplimiento terapéutico,
recogidos en la introduccion. Al incluir aspectos como creencias y valoraciones
subjetivas de los pacientes, se ha de seleccionar una metodologia acorde con la
obtencion de esta informacion relevante.

Las técnicas de investigacion cualitativa tienen una serie de &mbitos de aplicacion
en los que son la forma mas apropiada para recoger informacion, analizar tendencias y
aproximarse al conocimiento de una realidad cambiante, como es el caso del analisis de
las opiniones o de las experiencias de pacientes atendidos en el sistema sanitario,
identificar prioridades sanitarias o recoger ideas con las que mejorar la calidad
asistencial®'®,

Las técnicas cualitativas y técnicas cuantitativas constituyen herramientas de
investigacion que no son excluyentes o incompatibles. Ambos métodos de conocimiento
se caracterizan por su caracter complementario, al constituir miradas diferenciadas con
respecto a los mismos fendmenos de estudio. La eleccion de una u otra no depende de la
naturaleza de las técnicas, sino mas bien de la naturaleza del objeto de estudio y de los
objetivos de la investigacion.

La principal diferencia entre ambas metodologias es que la cuantitativa estudia la
asociacion o relacion entre variables operacionalizadas como numéricas, buscando la
generalizacion a través de la inferencia de los resultados encontrados en la muestra de
estudio a la poblacién de la que se extrae, y utilizando la estadistica como instrumento
para contrastar hipotesis y poder aceptarlas o rechazarlas con una seguridad
determinada; la cualitativa trata de identificar la naturaleza de un fendmeno de estudio
concreto, su estructura dindmica y su sistema de relaciones en un contexto situacional,
mediante el andlisis directo de lo expresado u ocurrido.

La investigacion cualitativa se nutre de metodologias surgidas en el campo de la
psicologia, sociologia y antropologia, disciplinas que estudian la realidad individual y
social de las personas (“humanisticas™) y se acercan a este conocimiento mediante la
observacion y el analisis®™®. Fundamenta el estudio de los fenémenos a partir del
analisis de las personas que los protagonizan y de las representaciones que los
individuos tienen de la realidad que les rodea, incluidas, de forma muy relevante, las
enfermedades que padecen.
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Algunos autores proponen las preguntas que debe hacerse el investigador ante un
determinado problema para seleccionar la metodologia méas idonea (la que pueda
aportar mas conocimiento) **°: ;Se busca la magnitud o la naturaleza del fenémeno?

¢ Se pretende descubrir leyes o comprender fendmenos humanos?

Asi, para comprender el cumplimiento/incumplimiento terapéutico, se necesitan
métodos de estudio que incluyan la perspectiva de las personas, lo que justifica la
seleccion de la metodologia cualitativa.

En esta investigacion se considera que quién méas nos puede aportar acerca de las
vivencias sobre la EPOC vy, en particular, sobre lo que lleva a cumplir o no con el
tratamiento, son los pacientes que la padecen.

La tabla 24 siguiente compara ambos tipos de investigacion

Tabla n® 24: Diferencias entre la investigacion cualitativa y cuantitativa.

Investigacion cualitativa Investigacion cuantitativa

Basada en la fenomenologia y | Basada en el positivismo légico

comprension

Subjetiva Obijetiva
Los sujetos de estudio son activos Los sujetos de estudio son pasivos
Menos generalizables Menos holisticos

Metodologia de investigacion circular y | Metodologia de investigacion lineal vy

flexible. altamente controlada

Disefio abierto Disefio cerrado

Muestra  representativa  respecto  al | Muestra estadisticamente representativa

fenémeno de estudio

Tamafo muestral no prefijado (criterios | Tamafio muestral prefijado (criterio
de saturacion) estadistico)

“Mide lo que sea medible y haz medible lo que no lo sea”.

Galileo Galilei.

(Modificado de Pita y Pertegas, 2002).
11.3.1.2 Induccion.
La estrategia analitica es inductiva. Esta caracteristica se basa en la consideracion de
la informacion aportada por el participante como elemento central de la investigacién, y

en el investigador como analista de esa informacion, que no anticipa o “espera”
(hipotetiza) determinados resultados.
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La induccion supone flexibilidad, propiedad que se extiende desde el disefio a la
recogida de datos y al mismo andlisis, permitiendo la toma de decisiones sobre la
marcha, siempre bajo la guia de la consecucion de los objetivos de investigacion.

La informacion se analiza mediante analisis narrativo del contenido, a dos niveles:
descriptivo y explicativo®!. El andlisis de contenido consiste en un conjunto de
procedimientos interpretativos de productos narrativos que proceden de procesos de
comunicacion previamente registrados. Pueden ser de caracter exploratorio (descriptivo)

o interpretativo (explicativo)®*.

11.3.1.3 Teoria Fundamentada.
La Teoria Fundamentada®?3?* es un método de investigacion desarrollado por
Glasser y Strauss, con el objetivo de derivar teorias sobre el comportamiento humano a
nivel individual y social, con una base empirica. Glasser, desde la Universidad de
Columbia, aplicaba en sus investigaciones metodologia inductiva cuantitativa y
cualitativa. Strauss, doctor en sociologia por la Universidad de Chicago, donde existia
una solida tradicion en investigacion cualitativa, estaba influenciado por el
Interaccionismo y el Pragmatismo. Ambos se unieron en el estudio del proceso de la
enfermedad terminal de los pacientes e identificaron las categorias centrales de la
muerte consciente asi como la trayectoria de la muerte. Fruto del método desarrollado
en este trabajo se formuld (o “descubrio”)**® la Teoria Fundamentada, y debido a su
origen en el estudio de pacientes, se ha aplicado su uso al ambito de la salud y servicios
sanitarios. Posteriormente sus trayectorias se separaron y de hecho existen dos
corrientes que separan a los seguidores de Glasser y los seguidores de Strauss.

Mas que una teoria, se considera sobre todo un modo de analisis y el calificativo
“fundamentada” se refiere a su caracter netamente inductivo, centrado y fundamentado
en los datos.

La Teoria Fundamentada aplicada a una investigacion concreta se desarrolla en
cinco fases: disefio de la investigacion, recogida de datos, ordenar los datos, analisis de
los datos y comparacion con otras investigaciones.

Esta metodologia de analisis cualitativo ha sido progresivamente desarrollada®®
incluyendo:

- Recogida de datos y analisis simultaneo.

- Buasqueda de temas emergentes desde los primeros datos analizados.

- Construccion inductiva de categorias que expliquen y sinteticen el significado de
los temas emergentes.

- Integracion de las categorias en una teoria explicativa.

- Vuelta repetida a los datos para contrastar la teoria emergente mediante
aplicacion del método comparativo constante.

Se trata de un modelo abierto que se despliega y desarrolla en cascada, y puede
considerarse siempre incompleto, hasta que la investigacion termina.
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La Teoria Fundamentada se basa en las siguientes técnicas, que seran explicadas
mas adelante:

o Método comparativo constante.
o Saturacion teorica.

11.3.2 ETAPAS GENERALES DEL ANALISIS

Las etapas generales del andlisis mediante el apoyo de Atlas Ti se resumen a
continuacién. No son etapas sucesivas sino paralelas y muy frecuentemente circulares.

« Preparacion de los documentos primarios: paso a formato rtf (Rich Text Format).
« Inclusion de los documentos primarios en el programa.

« Lecturay relectura de los documentos primarios.

. Segmentacién del texto en citas. Asignacion de cdédigos. Inclusion de memos y
comentarios.

« Revision de cadigos, codificacién focalizada.

« Organizacion de cddigos en familias.

« Construccion de redes.

« Andlisis de redes: categorias centrales y subcategorias. Segmentacion.

« Informe preliminar de la investigacion.

« Presentacion a los participantes.

« Reelaboracion del informe definitivo.

Globalmente podemos dividir el anélisis cualitativo en dos fases®*’:

« Nivel textual: segmentacion del archivo de datos, codificacion del texto y
redaccion de memos.

« Nivel conceptual: establecimiento de relaciones de cddigos y redes, establecer
categorias y subcategorias y construccion de modelos.

11.3.2.1 Nivel textual
= Preparacion de datos primarios

Paso a texto enriquecido (rtf). Este formato permite el intercambio de documentos
entre diferentes sustratos informaticos, ya que guardan la informacion de codificacion
informatica junto al texto.

= Lectura y relectura.
= Segmentacion del texto. Citas.

Consiste en la identificacion de fragmentos de texto (palabras, frases, parrafos,
dialogos) con significado en relacién a las preguntas de investigacion. Son pasajes de
las transcripciones que expresan una idea clara relacionada con el objetivo®®. En
Atlas.ti se denominan “citas” (quotations). Una cita esta formada por una sucesion de

caracteres seleccionada arbitrariamente por el investigador y tiene por tanto extension
variable: desde una palabra a varios parrafos. Pueden considerarse los “datos” en este
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tipo de investigaciones. La segmentacion del texto supone hacer preguntas a los datos
por parte del investigador, en un proceso eminentemente inductivo. Se utilizan
preguntas guia: “;qué significa este texto?”,” ;ja qué se refiere?”. Al ir incorporando
nuevos segmentos de texto se comparan con los previos en base a similitudes y
diferencias (método comparativo constante): “;qué significado tienen cada uno?”,”

>

Jdicen lo mismo o no?”,” ;qué tienen en comun?”,” ;jen qué se diferencian?”.
= Codificacion

Consiste en la caracterizacion de segmentos de los datos en un nombre corto que de

manera simultanea resuma y explique cada uno de los fragmentos de los datos®™.

A efectos préacticos, se realiza la asignacion de un codigo a cada cita de texto. Los
codigos capturan el significado de los datos, son unidades de informacion relacionadas
con los objetivos de investigacion.

La codificacién podria considerarse una especie de didlogo entre los datos y el
investigador en el que éste hace preguntas a los datos para entender (aprehender) qué le
estan diciendo (su significado)®* definen:

- Conceptos sensibilizadores: entender qué estan diciendo los datos.
- Preguntas teoréticas: establecer relaciones entre conceptos.

- Preguntas de naturaleza préactica: guian el muestreo teorético.

- Preguntas de guia: explorar el terreno sin interrogar.

Las preguntas que utilizamos para la codificacién fueron:

- ¢Qué esta ocurriendo en los datos?
- ¢Qué papel representan cada acontecimiento, incidente, evento o idea?

En la tabla 25 se pone un ejemplo para una mejor explicacion de cémo se asigna un
codigo.

Tablan®25: Ejemplo de como se asigna un cddigo.

Ejemplo.

Ante el siguiente texto:

P4.2: “...porque si hago esfuerzos entonces ya es que no puedo ni hablar. Para ponerme los zapatos, si me
agacho tengo el pecho asi,..... yo voy andando y subo las cuestecillas,.... claro si voy ligero me fatigo”.

Si aplicamos a esta cita las preguntas:

¢Qué esta ocurriendo en los datos?

El paciente estd contando como afectan los sintomas a actividades basicas como hablar, ponerse los
zapatos, caminar, subir pendientes o andar rapido.

¢Qué papel representan cada acontecimiento, incidente, evento o idea?

El paciente da relevancia a lo que no puede hacer.

Se asigna un cddigo llamado LIMITACIONES.
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La codificacion es en si un acto personal y difiere entre investigadores. Segln
Saldafia (2011): “la codificacion no es una ciencia exacta, sino que es, principalmente,
un acto interpretativo”.

A pesar de esta subjetividad, en la codificacion se evita expresamente la presencia
de conceptos preconcebidos, siguiendo las indicaciones de la Teoria Fundamentada y
aplicando las reglas de Charmaz*'° para una codificacion correcta:

- Permanecer abierto a lo que la informacion nos sugiere, evitando prejuicios.

- Mantenerse cercano a los datos, todas las reflexiones tienen que originarse a
partir de ellos.

- Definir codigos simples y precisos, que faciliten el analisis e impidan la
duplicacion de codigos.

- Construir codigos cortos y utilizar los comentarios para la explicacion de los
mismos.

- Comparar las citas entre si y las citas con los cddigos de forma continua para
detectar incoherencias.

- Moverse deprisa a través de los datos para mantener una version fresca de
conjunto, ya que, dado el gran volumen de informacion, es preferible realizar varias
lecturas rapidas que una sola en profundidad.

- Son necesariamente provisionales porque se mantienen abiertos a modificaciones
conforme avanza el andlisis y tienen un caracter marcadamente comparativo entre si
y con otros elementos del andlisis (familias, investigadores, grupos de
segmentacion).

Caracteristicas de los c6digos:

Cada codigo se define por dos propiedades:

- Emergencia (groundedness): nimero de citas a las que se asigna el cédigo.

- Densidad (density): es el nimero de veces que establece relacién con otros
codigos.

Utilizamos los siguientes tipos de c6digos:

- Codigos abiertos: consiste en crear un nuevo codigo con el nombre que el
investigador desee, es decir, en la asignacion directa de etiquetas a las citas,
seleccionando la palabra o frase que mejor la describa. Son breves y concisos. Cada
cita puede caracterizarse por mas de un cddigo asi como un mismo codigo puede ser
asignado a varios fragmentos de texto.

- Codigos in vivo: consiste en crear un codigo con el nombre del texto
seleccionado, es decir, son palabras utilizadas por los propios participantes que en si
mismas pueden emplearse como coOdigos por contener una gran cantidad de
significado, de forma que la propia cita es a la vez cddigo. Pueden definirse como
conceptos utilizando las propias palabras de los participantes de la investigacion en
lugar de ser nombrados por el analista®. Tienen las caracteristicas de estar cargados
de expresividad y tener pleno sentido, sirviendo como marca simbélica del discurso
de los participantes.
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Ejemplos de codigos in vivo en esta investigacion son: “Estoy fatal muy mal”, “Los
médicos no explican”, “No tiene arreglo”, “Parar, sentarse y seguir”, “Peor si fumara”,
“Tengo ya mi rutina”, “Café, copa y tabaco”, “Resfriarse como todo el mundo”.

- Cddigos por Lista: consiste en seleccionar de una lista un cdédigo utilizado
previamente, es decir, durante el proceso de codificacion podemos seleccionar
cualquier codigo previamente creado para asignarlo a una nueva cita de texto

- Codificacion rapida. Autocodificacion: es util en fases iniciales de la
investigacion y cuando se manejan grandes cantidades de informacion. Esta
herramienta selecciona un término o grupo de palabras que constituyen una
“expresion de busqueda” automatica por el programa, rastrea el texto y asigna un
codigo comdn a todos los elementos de texto que contengan la expresion
seleccionada. Para controlar mejor el proceso se puede proceder a confirmar
manualmente cada codigo encontrado. En nuestra investigacion se utilizé la
autocodificacion con los coddigos: “Resfriado”, “Spiriva”, “Asfixia”, “Pitos”,
“Vacuna”. Se han empleado las expresiones de busqueda correspondientes,
utilizando las denominaciones adecuadas con el uso de prefijos y sufijos ((resfri*),
(vacun*)). Siempre se ha realizado un control del resultado, confirmando o
desechando las citas seleccionadas.

En el Anexo 2 se adjunta el listado de codigos de distintos tipos utilizados en
nuestro estudio con su densidad y emergencia.

El proceso de codificacion es continuo y se introducen codigos nuevos hasta obtener
la saturacion, definida ésta por el momento en que se utilizan exclusivamente codigos
preexistentes (“by list™).

Comentarios de co6digos:

Se afiaden para clarificar el significado del codigo o explicar como usarlo. Al
tratarse el codigo de una etiqueta corta, cualquier contenido mas amplio que se relacione
con el fragmento de texto debe incluirse como comentario del codigo. Permite ademas
el intercambio de informacidn entre los investigadores.

Codificacion focalizada:

Supone un mayor nivel de abstraccion y se basa en la revision de los cédigos
inicialmente asignados. No se realiza como un segundo momento de codificacion sino a
la vez que la primera etapa, ya que al ir afladiendo codigos se van generando (emerge)
la necesidad de revisar los anteriores, matizarlos, comentarlos, fundirlos con otros o
renombrarlos, eliminando errores y uniendo cddigos redundantes, con la utilizacion de
las herramientas especificas para ello del programa Atlas Ti.

Se repiten las preguntas a los datos usadas en la codificacion inicial:

- ¢Que esta ocurriendo en los datos?
- ¢Qué papel representan cada acontecimiento, incidente, evento o idea?
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- Alas que se afiaden:
- ¢Esté este cddigo relacionado con otro?
- ¢Esté incluido en un cédigo mas amplio?
- ¢Hay cddigos que reflejan patrones similares?

Se focaliza a los cddigos iniciales mas frecuentes o significativos, también a los més
dudosos o problematicos a nivel linglistico o de significado.

Se analizan comentarios de los codigos asi como memos asociados.
Se utiliza el diccionario de la Real Academia Espafiola de la Lengua (RAE) para

valoracion semantica de términos dudosos. En la tabla 26 se resumen ejemplos de
algunos términos consultados.

Tabla n° 26: Ejemplos de términos dudosos consultados en el diccionario de la RAE.

TERMINO DEFINICION

Desesperanza 1. f. Falta de esperanza.
2. f. Estado del &nimo en que se ha desvanecido la esperanza.

Resignacion. 3. f. Conformidad, tolerancia y paciencia en las adversidades.
Notar. 7. tr. Percibir una sensacién o darse cuenta de ella.
Confianza. 1. f. Esperanza firme que se tiene de alguien o algo.

5. f. familiaridad (I en el trato)
1. loc. adj. Dicho de una persona: Con quien se tiene trato
intimo o familiar

2. loc. Adj Dicho de una persona: En quien se puede confiar.

Truco. m. Cada una de las mafias o habilidades que se adquieren en

el ejercicio de un arte, oficio o profesion.

Impaciencia. f. Intranquilidad producida por algo que molesta 0 que no
acaba de llegar.

Rutina. 1. f. Costumbre inveterada, habito adquirido de hacer las

€osas por mera practica y sin razonarlas.

Estrategia. f. Arte, traza para dirigir un asunto.
Causa. 1. f. Aquello que se considera como fundamento u origen de
algo.
Conciencia. f. Conocimiento reflexivo de las cosas.
Efecto. 1. m. Aquello que sigue por virtud de una causa.

3. m. Fin para que se hace algo
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En esta etapa es fundamental el uso del método comparativo-constante.

Consiste en la comparaciéon continua entre los elementos de analisis tanto en la
bisqueda de semejanzas como de diferencias®®’. Se sigue el método comparativo
constante entre: texto-texto, grupo-grupo, texto-codigo, cdédigo-codigo, investigador-
investigador.

Supone una continua revision y andlisis de los datos buscando relaciones de
similitud, inclusién, causacion, oposicion o contradiccion entre los elementos
confrontados. De ese anélisis se extrae una conclusion que seré diferente seguin cada
etapa de analisis y los elementos comparados. Asi la conclusion puede ser un cédigo
nuevo o la inclusién en uno anterior, una relacion entre codigos, un nuevo segmento de
texto, la inclusion de un nuevo elemento en una red, la eliminacion de una categoria, 0
su permanencia tal cual, etc.

Como ejemplo utilizamos la comparacion de estos dos textos:

P1.1: “..yo susto no, bueno, susto si, porque uno escucha que si el cancer, que si esto, que si lo otro,
pero una noche salié en la tele un informativo precisamente con esta enfermedad y los sefiores tenian
que ir con bombonas de oxigeno y eso le da a uno por pensar...." .

P1.2: “..de la noche a la maiiana dije se acabo el tabaco ya, pero no porque no me guste, sino por

susto, porque un tio mio se me murio en los brazos con un edema pulmonar”.

Comparacidn texto-texto:

Semejanzas: expresan miedo a las consecuencias de la enfermedad: cancer, necesitar
bombonas de oxigeno y edema pulmonar.

Diferencias: el paciente P1.1 introduce una comparacion entre el cancer y el uso de
oxigenoterapia, pareciendo este Ultimo aspecto mas relevante. La fuente de informacion
son los medios de comunicacion. El paciente P1.2 hace referencia como motivacién
para dejar de fumar, una patologia no directamente relacionada con el tabaco (si a
través del cor pulmonale). La fuente de motivacion es la experiencia personal
traumatica de un familiar, vivida como mas cercana que lo anterior.

A ambos textos se les asigna el codigo MIEDO A LOS EFECTOS DEL TABACO.
Al primero se le asign6 también MIEDO A LA OXIGENOTERAPIA debido a la
relevancia otorgada a ésta.

Cuando avanz6 el anélisis encontramos otro texto:

P7.3: “Me asust6 un poco porque me dijo que al ritmo que usted esta llevando, si ahora tiene cincuenta
y dos arios con setenta y dos se ve usted con una botella de oxigeno”.

Por semejanza con el texto previo se le asignd el codigo MIEDO A
OXIGENOTERAPIA.
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11.3.2.2 Familias.

Constituyen un método de clasificacion y ordenacion de los cddigos. Un mismo
codigo puede pertenecer a varias familias. Pueden definirse como agrupacion de ideas
que se repiten en los datos®?,

A efectos practicos, contienen un unico tipo de objetos (documentos primarios,
cbédigos, memos). Son importantes en la ordenacion y manejo de grandes cantidades de
informacidn, ya que el investigador puede reducir el foco de atencion, aumentando el
rendimiento y productividad del proceso analitico.

La clasificacion se realiza en base a elementos comunes de los cédigos entre si y a
diferencias con el resto de elementos.

Tienen gran importancia en el andlisis porque son la base para la elaboracion de
redes conceptuales y porque permiten una funcion de filtrado, de forma que se enfoque
el andlisis a un conjunto determinado de elementos.

Las familias de memos permiten clasificar las reflexiones del investigador, el
material tedrico utilizado y emergente.

En esta investigacion se ha realizado de la siguiente forma:

o Familias iniciales (basadas en el guion):

Son agrupaciones de cddigos siguiendo criterios de referencia a las preguntas de
investigacion (tabla 27).

Tabla 27: Familias iniciales.

Code Family: CALIDAD DE VIDA

Codes (20): [ALTIBAJOS] [CALIDAD DE VIDA] [COMPARAR CON JUVENTUD] [COSTUMBRE] [CUIDARSE] [DORMIR
SENTADO INCORPORADO] [EMPEORAMIENTO PROGRESIVO] [ENFERMO DESDE NINO] [ESTAR FATAL MUY MAL]
[LIMITACIONES] [NERVIOS Y ANSIEDAD] [NO PODERSE OPERAR POR LA ENFERMEDAD] [NORMALIZACION SINTOMAS]
[PARAR SENTARSE Y SEGUIR] [PEOR EN INVIERNO] [PEOR EN VERANO] [PEOR SI FUMARA] [PODER DORMIR] [REPERCUSION
OXIGENOTERAPIA] [VIDA AUTOLIMITADA]

Quotation(s): 101

Code Family: CAUSAS

Codes (17): [ANTECEDENTE TUBERCULOSIS] [CAUSADO POR HERENCIA] [CAUSADO POR INFECCIONES] [DUDAS DEL
TABACO COMO CAUSA] [HUMEDAD Y FRIO COMO CAUSA] [HUMO EN AMBIENTES CERRADOS] [INFLUENCIA VARIAS
CAUSAS] [NO SABER CAUSA] [PINTURA/SUST QUIMICAS COMO CAUSA] [POLVO COMO CAUSA] [RELACION CON ASMA
COMO CAUSA] [RESFRIADOS COMO CAUSA] [RESPIRACION BUCAL COMO CAUSA] [SOBREPESO COMO CAUSA] [TABACO
COMO CAUSA] [TABACO COMO CAUSA OTRAS ENFERMEDADES] [TRABAJOS DUROS COMO CAUSA]

Quotation(s): 123

Code Family: CUMPLIMIENTO

Codes (12): [AYUDA FAMILIAR AL CUMPLIMIENTO] [CUMPLIMIENTO] [CUMPLIMIENTO AUNQUE EFECTOS
ADVERSOS] [CUMPLIMIENTO POR EXPERIENCIA FAMILIAR] [CUMPLIMIENTO POR GRAVEDAD] [CUMPLIMIENTO]
[MENTALIZACION] [DIFERENCIAS MUJER HOMBRE CUMPLIMIENTO] [NO ABANDONOS TEMPORALES] [NO OLVIDO COMO
OTRAS PASTILLAS] [NO OLVIDOS] [NO OLVIDOS POR NECESIDAD] [RETOMAR MEDICACION POR ORDEN MEDICO]
Quotation(s): 80
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Code Family: EFECTOS TRATAMIENTO

Codes (11): [CONOCIMIENTO EFECTOS] [DESATASCAR] [DESCONOCIMIENTO EFECTO INHALADORES] [DUDA
EFECTIVIDAD] [DUDA EFECTIVIDAD VACUNAS] [EFECTIVIDAD TRATAMIENTO] [EFECTOS SECUNDARIOS] [EFECTOS
SECUNDARIOS MEDICACION BOCA] [EXPECTATIVAS RESPECTO AL TRATAMIENTO] [LIMPIAR] [NO NOTAR]

Quotation(s): 128

Code Family: INCUMPLIMIENTO

Codes (19): [INCUMPLIMIENTO] [INCUMPLIMIENTO PARA NO ACOSTUMBRARSE] [INCUMPLIMIENTO POR ALCOHOL]
[INCUMPLIMIENTO POR DESGANA] [INCUMPLIMIENTO POR DESINFORMACION] [INCUMPLIMIENTO POR EFECTOS
ADVERSOS] [INCUMPLIMIENTO POR FORTALEZA] [INCUMPLIMIENTO POR IMPACIENCIA] [INCUMPLIMIENTO POR
INCULTURA] [INCUMPLIMIENTO POR MEJORIA] [INCUMPLIMIENTO POR NO ENCONTRAR EL TTO] [INCUMPLIMIENTO POR
NO NECESIDAD] [INCUMPLIMIENTO POR NO NOTAR EL EFECTO] [INCUMPLIMIENTO POR OLVIDOS] [OLVIDOS] [OLVIDOS AL
ESTAR FUERA] [OLVIDOS POR NO DAR IMPORTANCIA] [OLVIDOS POR NO NOTAR DIFERENCIAS] [OLVIDOS POR OTRAS
TAREAS]

Quotation(s): 63

Code Family: INHALADORES

Codes (22): [ACOSTUMBRARSE A INHALADORES] [AUTODOSIFICACION] [DESCONFIANZA EN AEROSOLES]
[DESCONOCIMIENTO EFECTO INHALADORES] [DIFICIL APRENDER USO INHALADORES] [DOSIS FIJAS] [DOSIS VARIABLES]
[ELECCION TRATAMIENTO POR OTRAS EXPERIENCIAS] [ERRORES EN DISPOSITIVO] [IDENTIFICACION POR COLORES]
[INHALADORES NO ES TRATAMIENTO] [INHALADORES:MAS DE UNO PARA MENOS DE OTRO] [NO DIFICULTAD USO
INHALADORES] [NO GUSTAR INHALADORES] [NO HACER BIEN INHALADORES] [NO NOTAR] [NOTAR EL INHALADOR]
[NOTAR SABOR EN LA BOCA] [NOTAR SI INHALADOR VACIO] [PAUTA A DEMANDA] [SPIRIVA] [USO TRATAMIENTO EN
RESFRIADOS]

Quotation(s): 134

Code Family: MEDICOS

Codes (18): [ATENCION MEDICA NO SATISFACTORIA] [AVANCES MEDICOS] [BUENA RELACION MEDICO CABECERA]
[CAMBIAR MEDICO SI NO BUENA RELACION] [CONSULTAR AL MEDICO FARMACOS] [DESCONFIANZA MEDICO CABECERA]
[DESCUERDO MEDICO-PACIENTE] [DISTINTOS MEDICOS] [ESPECIALISTA HABLA MAS] [LISTA DE ESPERA] [MAL
ORGANIZADAS LAS REVISIONES MEDICAS] [MEDICO CABECERA RECETAS] [MEDICO DE CABECERA EXPLICA] [MEDICO DE
PAGO] [MEDICOS DE CABECERA MUCHA GENTE] [MEDICOS NO EXPLICAN] [PREGUNTAS MEDICO] [RETOMAR MEDICACION
POR ORDEN MEDICO]

Quotation(s): 56

Code Family: OTROS TRATAMIENTOS

Codes (13): [BALNEOTERAPIA] [BEBER AGUA] [BENEFICIOS AIRE LIBRE/CAMPOQ] [BENEFICIOS DEL MAR] [CAMBIO
CULTURAL FRENTE TABACO] [CONTRA LAS VACUNAS] [CURANDERA] [GIMNASIA RESPIRATORIA] [NECESIDAD DE
NUEVOS TRATAMIENTOS] [OXIGENOTERAPIA] [REPERCUSION OXIGENOTERAPIA] [VACUNA Y NO RESFRIADO] [VACUNAS]
Quotation(s): 42

Code Family: PATRON EVOLUTIVO

Codes (12): [ALTIBAJOS] [CRONICIDAD] [CRONICIDAD S| TABAQUISMO] [EMPEORAMIENTO PROGRESIVO] [ENFERMO
DESDE NINO] [MEJORIA AL DEJAR DE FUMAR] [MIEDO PROGRESION ENFERMEDAD] [NO CRONICIDAD] [NO TENER
ARREGLO] [PEOR EN INVIERNO] [PEOR EN VERANO] [PEOR SI FUMARA] Quotation(s): 61

Code Family: SINTOMAS

Codes (11): [ASFIXIA] [CALOR] [CANSANCIO] [CONFUSION DE LOS SINTOMAS] [DOLOR] [ESTAR FATAL MUY MAL]
[MOCOS] [NORMALIZACION SINTOMAS] [PITOS] [SINTOMAS CAMBIANTES] [TOS]

Quotation(s): 95

Code Family: TABACO

Codes (34): [ACORDARSE DEL TABACO] [CAFE COPA Y TABACO] [CAMBIO CULTURAL FRENTE TABACO] [CIGARRO
S| TRISTE] [CLASES DE TABACO] [CONCIENCIA DE LA ADICCION] [CONCIENCIA DEL TABAQUISMO PASIVO] [CONSEJO
ANTITABACO] [CRONICIDAD SI TABAQUISMO] [DEJAR DE FUMAR COMO CONSEJO A OTROS] [DEJAR DE FUMAR CON
ESFUERZO] [DEJAR DE FUMAR DE GOLPE] [DEJAR DE FUMAR ENGORDA] [DEJAR DE FUMAR NO MEJORA] [DEJAR DE
FUMAR PARA VIVIR] [DEJAR DE FUMAR POCO A POCO] [DEJAR DE FUMAR POR ENFERMEDAD GRAVE] [DEJAR DE FUMAR
TARDE] [DEJAR DE FUMAR: MENTALIZARSE.] [DEJAR DE FUMAR: QUERER ES PODER] [DUDAS DEL TABACO COMO CAUSA]
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[EMPEZAR A FUMAR DE NINO] [FUMAR POCOS CIGARRILLOS] [FUMAR POR IGNORANCIA] [MIEDO A EFECTOS TABACO]
[MOLESTAN FUMADORES] [MUJERES FUMADORAS] [NO VOLUNTAD PARA DEJAR TABACO] [PEOR SI FUMARA] [RECAIDAS
TABACO] [SEGUIR FUMANDO] [SEGUIR VIVO AUNQUE SE FUME] [TABACO COMO CAUSA] [TABACO COMO CAUSA OTRAS
ENFERMEDADES]

Quotation(s): 152

Code Family: DIAGNOSTICO

Codes (10): [BRONCOSCOPIA MOLESTA] [DIAGNOSTICO DISTINTO] [DIAGNOSTICO POR PROBLEMA NO
RESPIRATORIO] [DIAGNOSTICO POR PROBLEMA RESPIRATORIO] [DIAGNOSTICO INICIAL ERRONEO] [DIAGNOSTICO POR
APNEA DEL SUENOQ] [DIAGNOSTICO POR RESFRIADOS] [DIAGNOSTICO TARDIO] [ESPIROMETRIA] [RADIOGRAFIA]
Quotation(s): 37

Code Family: TRATAMIENTO FARMACOLOGICO

Codes (19): [ADHESION A FARMACOS CONCRETOS] [ALCOHOL OPUESTO A PASTILLAS] [ANTIBIOTICO]
[ANTITUSIVOS] [AUTOMEDICACION] [CAMBIOS DE MEDICACION] [CONSULTA FARMACIA] [CONSULTAR AL MEDICO
FARMACOS] [ELECCION TRATAMIENTO POR OTRAS EXPERIENCIAS] [EXPECTATIVAS RESPECTO AL TRATAMIENTO]
[INHALADORES NO ES TRATAMIENTO] [JARABES] [MALA TOLERANCIA A ANTIBIOTICO] [NO ABANDONOS TEMPORALES]
[NO AUTOMEDICACION] [OXIGENOTERAPIA] [POLIMEDICACION] [REPERCUSION OXIGENOTERAPIA] [USO TRATAMIENTO
EN RESFRIADOS]

Quotation(s): 80

Code Family: TRUCOS PERSONALES

Codes (16): [ADHESION A FARMACOS CONCRETOS] [BEBER AGUA] [BENEFICIOS AIRE LIBRE/CAMPO] [BENEFICIOS
DEL MAR] [DORMIR SENTADO INCORPORADO] [EJERCICIO FISICO] [ENJUAGARSE LA BOCA] [ESTRATEGIAS PARA
CUMPLIMIENTO] [IDENTIFICACION POR COLORES] [INDICACIONES MEDICACION POR ESCRITO] [PARAR SENTARSE Y
SEGUIR] [PASTILLERO] [PROSPECTO] [RESPIRACION HONDA] [RUTINAS TRATAMIENTO] [TRUCOS PERSONALES]

Quotation(s): 86

o Familias emergentes:
Son agrupaciones de codigos no previstas inicialmente, que emergen en el analisis,

como parte del método inductivo (tabla 28).

Tabla 28: Familias emergentes.

Code Family: ACTITUDES

Codes (19): [ACTITUD PATERNA PERMISIVA] [ADHESION A FARMACOS CONCRETOS] [COMPARAR CON
JUVENTUD] [CONCIENCIA DE LA ADICCION] [CONCIENCIA DEL TABAQUISMO PASIVO] [COSTUMBRE] [CUIDARSE]
[CUMPLIMIENTO:MENTALIZACION] [DEJAR DE FUMAR COMO CONSEJO A OTROS] [DEJAR DE FUMAR CON ESFUERZO]
[DEJAR DE FUMAR PARA VIVIR] [DEJAR DE FUMAR TARDE] [DEJAR DE FUMAR:MENTALIZARSE.] [DEJAR DE
FUMAR:QUERER ES PODER] [NO VOLUNTAD PARA DEJAR TABACO] [NORMALIZACION SINTOMAS] [RESIGNACION]
[SEGUIR VIVO AUNQUE SE FUME] [TRATAMIENTO DESDE EL PRIMER MOMENTO]

Quotation(s): 49

Code Family: ACTITUDES PERSONALES

Codes (6): [ACTITUD ACTIVA] [ACTITUD CONTRADICTORIA] [ACTITUD ESCEPTICA] [ACTITUD NEGATIVA]
[ACTITUD PARTICIPATIVA] [ACTITUD PASIVA]

Quotation(s): 13

Code Family: RESFRIADOS

Created: 31/10/11 18:08:30 (Super)

Codes (5): [RESFRIADO] [RESFRIADOS COMO CAUSA] [RESFRIARSE COMO TODO EL MUNDO] [TIPOS DE
RESFRIADOS] [USO TRATAMIENTO EN RESFRIADOS]

Quotation(s): 65
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Code Family: SENTIMIENTOS

Created: 22/10/11 18:28:48 (Super)

Codes (10): [CIGARRO SI TRISTE] [DESESPERANZA] [ESTAR FATAL MUY MAL] [INCUMPLIMIENTO POR DESGANA]
[INCUMPLIMIENTO POR IMPACIENCIA] [MIEDO A EFECTOS TABACO] [MIEDO A RESFRIARSE] [MIEDO PROGRESION
ENFERMEDAD] [NO TENER ARREGLO] [RESIGNACION]

Quotation(s): 46

o Segmentacion:

Son familias que se introducen en el proceso de analisis de grupos diferenciados de
participantes (tabla 29).

. Anadlisis de individuos: Para el andlisis individualizado se realiza una familia
con los cddigos pertenecientes a citas textuales que corresponde a cada uno de los
participantes. Es paso inicial para el analisis de grupos.

=  Anadlisis de grupos de individuos:

Tabla 29: Familias por segmentacion (analisis de grupo de individuos).

Code Family: CUMPLIDORES

Codes (24): [PACIENTE 1.1] [PACIENTE 1.2] [PACIENTE 12.1] [PACIENTE 12.2] [PACIENTE 12.3] [PACIENTE 12.4]
[PACIENTE 13.1][PACIENTE 13.3] [PACIENTE 15.1] [PACIENTE 16.1] [PACIENTE 16.2][PACIENTE 16.3] [PACIENTE 17.1]
[PACIENTE 17.2] [PACIENTE 18.1][PACIENTE 21.1] [PACIENTE 21.4] [PACIENTE 21.5] [PACIENTE 22.1][PACIENTE 3.3]
[PACIENTE 4.1] [PACIENTE 6.1] [PACIENTE 6.2] [PACIENTE 6.4]

Quotation(s): 448

Code Family: FUMADORES

Codes (17): [PACIENTE 12.3] [PACIENTE 14.1] [PACIENTE 17.3] [PACIENTE 18.1] [PACIENTE 19.1] [PACIENTE 21.2]
[PACIENTE 21.4] [PACIENTE 22.1] [PACIENTE 3.1] [PACIENTE 3.4] [PACIENTE 4.1] [PACIENTE 5.2] [PACIENTE 6.1] [PACIENTE
7.1] [PACIENTE 7.3] [PACIENTE 8.2] [PACIENTE 9.3]

Quotation(s): 332

Code Family: MUJERES
Codes (5): [PACIENTE 11.1] [PACIENTE 21.3] [PACIENTE 3.4] [PACIENTE 8.1] [PACIENTE 9.4]
Quotation(s): 130

11.3.2.3 Memoing.

Los memos consisten en anotaciones que contienen comentarios, resimenes o
interpretaciones surgidos en cualquier momento durante el analisis. Los memos
identifican pensamientos, intuiciones, comparaciones y/o conexiones. Segun Clarke

’

330 - . ,
(2005)**" son “lugares para la conversacion con nosotros mismos acerca de los datos”.

Incluyen los pasos del proceso analitico y de las decisiones que se van tomando. Las
ideas contenidas en los memos son clave para la elaboracién del informe final®*.

La utilizacién de memos es fundamental en Teoria Fundamentada, ya que supone un
analisis permanente de datos y cddigos desde el inicio de la investigacion.
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Su elaboracion es sencilla y rapida ya que, al basarse en la reflexion del
investigador, no esta sometido a reglas narrativas, salvo la de idea que quede clara en si

misma>t,

Sustituirian a los tradicionales cuadernos de campo del investigador cualitativo. Van
almacenando informacion que se amplia y modifica en distintas fases del analisis, de
forma que al inicio pueden predominar los memos tipo comentario y finalmente los
memos tedricos que analizan categorias explicativas y sus relaciones. Este proceso
evolutivo se puede seguir puesto que cada memo se archiva con su fecha de creacion.

Sus utilidades principales son®*:

- Permiten parar y pensar sobre los datos.

- Suponen la consideracion de los codigos como categorias de anélisis.
- Muestran nuevas ideas, crean nuevos conceptos y relaciones.

- Evidencia relaciones y conexiones entre categorias.

- Descubren errores en la recogida de datos o analisis.

- Orientan la toma de decisiones ciclica sobre la investigacion.

En definitiva, son un instrumento muy importante para la construccion de la teoria.
o Tipos de memos (tabla 32).

Los memos pueden referirse a cualquier elemento del analisis: codigos, citas,
familias, redes. El programa incluye los tipos: método, comentarios, teoria, pero permite
afiadir nuevos tipos. En nuestro caso hemos incluidos también memos bibliograficos.

- Método: se refieren a cualquier idea en torno a la metodologia empleada en la
investigacion. En nuestra investigacion incluyen: las preguntas de investigacion,
el esquema del estudio, el registro de los términos consultados en el diccionario,
el guidn de sesiones, la identificacion de los pacientes y grupos asi como el
informe preliminar presentado a los participantes.

- Comentarios: son reflexiones sobre cualquier elemento del analisis. En nuestro
estudio se han utilizado en el andlisis individual de cada paciente planteando una
vision general de la informacion aportada por cada participante e incluyendo
datos de sus caracteristicas personales y contextuales.
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Ejemplo:

Tabla 30: Fragmento de memo correspondiente al participante P10.1.

Se trata de un paciente de 59 afios exfumador y no cumplidor.

Entre los sintomas destaca la tos y la mucosidad, con mdltiples referencias a ellas y al efecto esperado de la
medicacion de ayudar a esputar.

Dice tener buena relacion con su médico y basa ésta en la comunicacion (“me lo explica todo").

Destaca su pluripatologia

Se autodosifica el inhalador segun los sintomas.

Dice que las personas no cumplen por "darles igual ocho que ochenta”, como por una caracteristica personal de
irresponsabilidad.

Presenta limitaciones en la capacidad de realizar actividades fisicas.

Cuando habla del tratamiento se refiere a las pastillas y usa trucos como el pastillero.

Hace referencia a que su padre también "murid de los bronquios" y acto seguido habla de cuidarse.

Cuando habla del abandono del tabaco manifiesta conciencia de la adiccidon y hace referencia a la tos cuya

intensidad le Ilevo a "mentalizarse™ en tomar la decision de dejar de fumar. Aqui muestra determinacion.

- Teoria: son observaciones sobre los patrones emergentes en el andlisis de
categorias, redes y su estructura y jerarquizacion asi como en el analisis
conjunto y cruzado de redes.

En nuestro estudio incluye los comentarios de cada red y algunos méas generales,
como los titulados “Dificultad en crear un modelo global de la enfermedad” o
“Discusién general”. Estos podrian considerarse memos globales, no adscritos a ningan
elemento previo del anélisis sino globalizadores e integradores del conocimiento
emergente.

Ejemplo (tabla 31):

Tabla 31: Fragmento de memao tedrico correspondiente a la red Actitudes.

Estas categorias se organizan en dos grupos principales, aquellas que reflejan actitudes positivas, que implican
accion, determinacion, motivacion... Y otras negativas, de resignacion, que justifican la inmovilidad para el cambio.
El cumplimiento tanto de dejar de fumar como de tomar la medicacion se asocia a la actitud activa.

Cuidarse se identifica como evitar o protegerse de los resfriados mas que con dejar de fumar o tomar la medicacion.
Tener conciencia de la adiccion puede suponer un motor para el cambio.

Nos centramos en esta primero al ser objetivo de estudio. Comentamos la coincidencia de actitudes concretas que

influyen en el cumplimiento y son: .....

- Bibliograficos. Se trata de incluir como memos articulos relevantes en la
investigacion, sobre los que se hacen numerosas consultas durante el analisis y
que por lo tanto conviene “tener a mano”.
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Tabla 32: Tipos de memos

TIPO DE MEMO

Método

Diccionario
Esquema del estudio
Guion sesiones

Identificacidn de pacientes

Preguntas de investigacion
Presentacion informe participantes

Seleccion Atlas ti

Informe  preliminar  presentado
pacientes
Teoria Actitudes Médicos
Calidad de vida Otros tratamientos
Causas Patrdn evolutivo
Cumplimiento Resfriados
Diagnostico Sentimientos
Discusion general Sintomas
Efectos del tratamiento Tabaco
Incumplimiento Tratamiento farmacoldgico
Inhaladores Trucos personales
Bibliografia Articulo creencias sobre fallo cardiaco — adherencia
Living and dying with COPD
Comentario Paciente 1.1 al 22.1 (El paciente P22.2 fue no identificado por abandono en 3

minutos. No incluido).

11.3.2.4 Nivel conceptual.

= Redes. Categorias.

Las redes son representaciones graficas de las relaciones que emergen entre
categorias o propiedades. Son diagramas visuales formados por nodos y relaciones
(links) que a efectos practicos se construyen estableciendo relaciones fundamentalmente

entre los codigos aunque las redes pueden incluir citas de texto, memos y otras redes.

Los links son prototipos de enlace entre nodos (nodo origen al nodo destino) y se
denominan de la forma siguiente, adjuntandose el tipo de relacion que definen:

- “esta asociado con”: simétrico,

- “es parte de”: transitivo,

- “es causa de”: transitivo,

- “contradice’: simétrico,

- “‘esun”: transitivo,

- “es propiedad de”: asimétrico.

Las redes semanticas son representaciones del conocimiento aplicadas a numerosos

campos cientificos y permiten simplificar complejas relaciones entre elementos
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informativos. A diferencias de las representaciones lineales o secuenciales, las redes se
asemejan al modo de funcionar de la memoria humana y a la forma en que se
estructuran los pensamientos.

Las redes se definen por dos propiedades:

- Grado: es la cantidad de enlaces de cada uno de los nodos.
- Orden: numero de nodos de la red.

La visualizacion grafica de las redes en forma de diagramas es un elemento clave
del analisis ya que permiten ilustrar las relaciones conceptuales.

El analisis de las redes permite descubrir nodos (generalmente cddigos) de alto
grado (mayor nivel explicativo de los datos) que constituyen categorias. Los cddigos
son el significante, las categorias son el significado.

Corbin y Strauss (2008)** definen las categorias de la siguiente forma: “los
conceptos de un alto nivel de abstraccidon, bajo los cuales emergen otros conceptos de
menor nivel que comparten una serie de propiedades son las categorias”.

Segln Fontes et al (2010)%* “analizar cualitativamente es dar sentido (interpretar)
a un conjunto de datos (textuales o visuales) configurando categorias dentro de un

’

sistema teorico, que a su vez, consigue dar sentido a los datos”.

Cada categoria se define en base a preguntas que hacemos una vez mas a los datos:
“gscomo es?,” jcomo se manifiesta?”,” jcomo se ejemplifica?”.

Se analiza el significado de la categoria para los participantes y las emociones y
cogniciones que suscita en éstos.

Se consideran similitudes y diferencias entre categorias asi como confusiones y
contradicciones manifestadas mediante las relaciones establecidas (categorias con
enlaces de significado opuesto). También se analiza la ausencia de informacion respecto
a temas objetivo de la investigacion.

Cada categoria se define por una serie de propiedades y de dimensiones. Deben
cumplir ser exhaustivas (toda la informacion relevante se pude incluir en alguna de las
categorias) respecto al fendmeno de estudio y mutuamente excluyentes (cada unidad de

informacion se incluye en una nica categoria)®®.

Ejemplos de red:

SINTOMAS. Se aprecia la categoria central “Asfixia” como nodo en el que
confluyen gran nimero de relaciones de asociacion (figura 8).
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Figura 8: Red de sintomas.

El andlisis de la red nos permite ademas visualizar las subcategorias y la estructura
jerarquica completa de la categoria concreta analizada, mediante la valoracién de las
relaciones que establece con el resto de elementos de la red o de otras redes.

CAUSAS: Se aprecia la categoria central Tabaco como causa con gran nimero de

relaciones pero de dos tipos: asociacion y contradiccion, sefialando estas Gltimas una
categoria referente a otras causas (figura 9).
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Figura 9: Red de causas.

Inicialmente se realiza una categorizacion abierta, entendiendo las categorias como
provisionales y se van consolidando o desestimando conforme avanza el analisis.

Este andlisis permite ir aumentando el nivel inductivo de abstraccion hacia la
definicion de la categoria o categorias centrales, mediante la ampliacion, adaptacion,
modificacion o redefinicidn de las categorias iniciales siempre en referencia a los textos.
Se utilizan los diagramas como forma de representar este ascenso inductivo que es
eminentemente circular y cuyo resultado es la teoria emergente de los datos y que
explica o responde a las preguntas de investigacion iniciales (figura 10).

Texto | | Codigos | | Familias | | Redes | | Categorias | | Categorias
datos de centrales
‘r Cadigos

Figura 10: Teoria emergente de datos.

= Recuperacion de citas mediante operandos.
Se repiten las preguntas a los datos usadas en la codificacion inicial:

Las respuestas a las preguntas de investigacion se basan en la recuperacion de textos
gue apoyen o desmientan las relaciones entre categorias que han ido emergiendo en el
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analisis. Se aplica en el analisis de las redes y permite identificar las categorias y sus
relaciones.

Para ello hemos de operar con cddigos o familias de cédigos y relacionarlos en base
al sentido de las preguntas.

En el programa Atlas Ti, cuando asociamos mediante alguna operacion dos 0 mas
cédigos obtenemos supercodigos y cuando relacionamos dos o mas familias,
superfamilias. Ambos no son el fin de la bdsqueda sino el medio para combinar los
elementos de significado y para almacenar las consultas, ya que lo que buscamos es la
cita que corrobore la relacion descrita. El analisis empieza y acaba en los datos.

Hemos usado dos formas de recuperacion mediante operandos

La recuperacion booleana esta basada en la teoria de conjuntos y las relaciones de
inclusion, interseccion y union. Utilizamos los operadores AND, OR, NOT, XOR. Los
operadores boléanos permiten la combinacion de codigos o de familias de codigos de
acuerdo a un conjunto de operaciones.

AND, OR, XOR: son operadores binarios, necesitan dos operandos como datos.
NOT: es un operador unitario, solo necesita de un operando

OR: recupera todos los segmentos de texto (si combinamos cddigos) o todos los
codigos (si combinamos familias de codigos) asociados a los dos operandos. Genera
mucha informacion pero aporta poca precision

XOR: recupera la informacion contenida en uno u otro de los operandos pero no en
ambos.

AND: encuentra las citas o cddigos que coincidan con todos los operandos que
seleccionemos en esta relacién. Es un operador muy preciso pero muy selectivo
(frecuentes resultados en blanco o con respuesta escasa) por lo que se recomienda
combinarlo con otros operadores.

AND NOT: contrasta la ausencia de una condicion de forma que resta del total de
informacion disponible, los hallazgos correspondientes a los términos negados.

A continuacion ponemos el ejemplo de la captura de pantalla del andlisis de la

relacién entre Actitudes ante la enfermedad y Calidad de Vida (figura 11). En la parte
inferior izquierda aparecen las citas recuperadas pertenecientes a ambas redes.
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Families:

Query: [c s J[r |[ Reale |[ undo

| % =ACTTTUDEST & CALL...
& =ACTITUDEST & CALL..
$# =acTrupEsr a.cum...
$#% *CALIDAD DE VIDAr ...
$#% ~CALIDAD DE VIDAr ...
S =causAsr ARESFRI..

<

4 > &

- "*ACTITUDESr & CALIDAD DE VIDAr™

-

Codes:

-

"ACTITUDESr & CALIDAD DE VIDAr™

3 =5UB INCUMPLIMIENTO & CR...
$% ACORDARSE DEL TABACO {3...
5 ACOSTUMBRARSE A INHALA. ..
€% ACTITUD ACTIVA {6-13}

£% ACTITUD CONTRADICTORIA ...
€% ACTITUD ESCEPTICA {2-3}

£ ACTITUD NEGATIVA {1-9}~
€3 ACTITUD PARTICIPATIVA {0-3}
B ACTITUD PASTVA {2-11}~

[ maoan g @

£% ACTITUD POSITIVA {4-3}
£% ACTITUDES PERSONALES {0-8}
£ ADHESION A FARMACOS CQ...,

LA ALTIBAIOS {46

B ACTITUD PATERNA PERMISIV. ..
£ ACTITUD POCO PARTICIPATL...

Create Super Code

Id MName Size Start

27
113
120

1:24  llego un poco cansado pero e...
2:65 M: iLes condiciona muchao la vi..
387 Mo, ya me he acostumbrado

% ALCOHOL OPUESTO A PASTIL...

£ ANTECEDENTE TUBERCULOSL..

102
102
102

67

-

5 jer me dice tu que te c..
Create Super-CodL ﬁ jer me dice tu que te c..
jer me dice tu que te c..

Please enter unigue name: costumbre édigo yo?

P A S
I ST S ROV R T ST ST w |
%]
=
h=]

i
S

FFACTITUDESr & CALIDAD DE VIDAr

£ ANTIBIOTICO {17-4~

]

Distance in lines: 15 [ QK H Cancel ] l Help l

[Refresh Codes] [

Result: 13 TE: Al

Figura 11: Captura de pantalla del andlisis de la relacion entre Actitudes ante la enfermedad y Calidad de

Vida.

La siguiente captura de pantalla (figura 12) refleja las 32 superfamilias creadas

mediante el operador booleano “AND”.

-§# *ACTITUDESF & CALIDAD DE VIDAr (*)
- *ACTITUDESF & CAUSASK (*)

-§# *ACTITUDESF& CUMPLIMIENTOF (*)
-4 *CALIDAD DE VIDAr & PATRON EVOLUTIVOF (*)
-$# *CALIDAD DE VIDAr & TRUCOS PERSONALES ()
-8 *CAUSASr & RESFRIADOSK (*)

-8 *CAUSASK & TABACOF (%)

-$# *CUMPLIMIENTOr & EFECTOS TRATAMIENTOSE (*)
-$% *CUMPLIMIENTOr & INHALADORESE ()
-$# *CUMPLIMIENTOr & MEDICOSE (*)
-$# *CUMPLIMIENTOr & TRATAMIENTO FARMACOLOGICOF (*)
&-g# *CUMPLIMIENTOr & TRUCOS PERSONALESK (*)
&-4# *INCUMPLIMIENTOr & EFECTOS TRATAMIENTOSK (*)
+-§& *MEDICOSr & TRATAMIENTO FARMACOLOGICOr (*)
#-9® *RESFRIADOSK & INHALADORESE (*)
92 *RESFRIADOSr & SENTIMIENTOSE (*)
4% *RESFRIADOSr & SINTOMASK (*)
-§# *SINTOMASK & ACTITUDESF (*)
=-§# *SINTOMASK & CUMPLIMIENTOF (*)
- *SINTOMASK & EFECTOS TRATAMIENTOSF (*)

-4 *SINTOMASF & INHALADORESF (*)

-8 *SINTOMASK & OTROS TRATAMIENTOSF (%)

-8 *SINTOMASK & SENTIMIENTOSK (*)

-8 *SINTOMASK & TRATAMIENTO FARMACOLOGICOF ()

-8 *TABACOr & ACTITUDESF (*)

4§ *TABACOr & CALIDAD DE VIDAr ()

&-$f *TABACOr & PATRON EVOLUTIVOr (*)

-$f *TABACOr & SENTIMIENTOSF (*)

4% *TRUCOS PERSONALEST & OTROS TRATAMIENTOSK (*)

&-4# *TRUCOS PERSONALESK & SENTOMASY (*)

&-g# *TRUCOS PERSONALESK & TRATAMIENTO FARMACOLOGICOr (%)

Figura 12: Superfamilias creadas mediante el operador booleano “AND”.
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Se adjuntan las superfamilias resultantes de la recuperacion booleana "AND” y el

namero de codigos que aparecen como resultado del cruce (tabla 33):

Tabla 33: Superfamilias resultantes de la union del codigo Actitudes con otros codigos.

Code Family: *ACTITUDESr & CALIDAD DE VIDAr
Codes (3): [COMPARAR CON JUVENTUD] [COSTUMBRE] [NORMALIZACION SINTOMAS]
Quotation(s): 13

Code Family: *ACTITUDESr & CAUSASr
Codes (1): [CRONICIDAD SI TABAQUISMO]
Quotation(s): 3

Code Family: *ACTITUDESr & CUMPLIMIENTOr

Codes (5): [ADHESION A FARMACOS CONCRETOS] [COSTUMBRE] [CUIDARSE] [CUMPLIMIENTO]
[CUMPLIMIENTO:MENTALIZACION]

Quotation(s): 28

Code Family: *CALIDAD DE VIDAr & PATRON EVOLUTIVOr

Codes (7): [ALTIBAJOS] [CRONICIDAD] [EMPEORAMIENTO PROGRESIVO] [ENFERMO DESDE NINO] [PEOR EN INVIERNO]
[PEOR EN VERANO] [PEOR SI FUMARA]

Quotation(s): 52

Code Family: *CALIDAD DE VIDAr & TRUCOS PERSONALESr
Codes (3): [ASFIXIA] [DORMIR SENTADO INCORPORADO] [PARAR SENTARSE Y SEGUIR]
Quotation(s): 37

Code Family: *CAUSASr & RESFRIADOSr
Codes (1): [RESFRIADOS COMO CAUSA]
Quotation(s): 13

Code Family: *CAUSASr & TABACOr

Codes (6): [CAMBIO CULTURAL FRENTE TABACO] [CRONICIDAD SI TABAQUISMO] [DUDAS DEL TABACO COMO CAUSA]
[EMPEZAR A FUMAR DE NINO] [TABACO COMO CAUSA] [TABACO COMO CAUSA OTRAS ENFERMEDADES]

Quotation(s): 67

Code Family: *CUMPLIMIENTOr & EFECTOS TRATAMIENTOSr
Codes (1): [INHALADORES NO ES TRATAMIENTO]
Quotation(s): 5

Code Family: *CUMPLIMIENTOr & INHALADORESr

Codes (5): [ACOSTUMBRARSE A INHALADORES] [DIFICIL APRENDER USO INHALADORES] [IDENTIFICACION POR
COLORES] [INHALADORES NO ES TRATAMIENTO] [NO DIFICULTAD USO INHALADORES]

Quotation(s): 26

Code Family: *CUMPLIMIENTOr & MEDICOSr
Codes (2): [CUMPLIMIENTO] [RETOMAR MEDICACION POR ORDEN MEDICO]
Quotation(s): 21

Code Family: *CUMPLIMIENTOr & TRATAMIENTO FARMACOLOGICOr

Codes (5): [ADHESION A FARMACOS CONCRETOS] [CUMPLIMIENTO] [INDICACIONES MEDICACION POR ESCRITO] [NO
ABANDONOS TEMPORALES] [RETOMAR MEDICACION POR ORDEN MEDICO]

Quotation(s): 46

Code Family: *CUMPLIMIENTOr & TRUCOS PERSONALESr

Codes (5): [ADHESION A FARMACOS CONCRETOS] [CUMPLIMIENTO] [ESTRATEGIAS PARA CUMPLIMIENTO]
[IDENTIFICACION POR COLORES] [INDICACIONES MEDICACION POR ESCRITO]

Quotation(s): 42
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Code Family: *INCUMPLIMIENTOr & EFECTOS TRATAMIENTOSr
Codes (2): [INCUMPLIMIENTO POR EFECTOS ADVERSOS] [INCUMPLIMIENTO POR NO NOTAR EL EFECTO]
Quotation(s): 11

Code Family: *"MEDICOSr & TRATAMIENTO FARMACOLOGICOr
Codes (3): [CONSULTAR AL MEDICO FARMACOS] [CUMPLIMIENTO] [RETOMAR MEDICACION POR ORDEN MEDICO]
Quotation(s): 25

Code Family: *RESFRIADOSr & INHALADORESr
Codes (5): [ASFIXIA] [AUTODOSIFICACION] [DOSIS VARIABLES] [PITOS] [USO TRATAMIENTO EN RESFRIADOS]
Quotation(s): 68

Code Family: *RESFRIADOSr & SENTIMIENTOSr
Codes (2): [CUIDARSE] [MIEDO A RESFRIARSE]
Quotation(s): 12

Code Family: *RESFRIADOSr & SINTOMASr

Codes (9): [ASFIXIA] [AUTODOSIFICACION] [CUIDARSE] [DOSIS VARIABLES] [MOCOS] [PITOS] [REGUDIZACIONES COMO
RESFRIADOS] [RESFRIADO] [TOS]

Quotation(s): 139

Code Family: *SINTOMASr & ACTITUDESF
Codes (3): [CUIDARSE] [NORMALIZACION SINTOMAS] [RESFRIADO]
Quotation(s): 55

Code Family: *SINTOMASr & CUMPLIMIENTOTr
Codes (1): [CUIDARSE]
Quotation(s): 6

Code Family: *SINTOMASr & EFECTOS TRATAMIENTOSr
Codes (4): [DESATASCAR] [EFECTIVIDAD TRATAMIENTO] [MOCOS] [RESFRIADO]
Quotation(s): 119

Code Family: *SINTOMASr & INHALADORESTF
Codes (5): [ASFIXIA] [AUTODOSIFICACION] [DOSIS FIJAS] [DOSIS VARIABLES] [PITOS]
Quotation(s): 70

Code Family: *SINTOMASr & OTROS TRATAMIENTOSr
Codes (3): [EFECTIVIDAD TRATAMIENTO] [MOCOS] [RESFRIADO]
Quotation(s): 115

Code Family: *SINTOMASr & SENTIMIENTOSr
Codes (2): [CUIDARSE] [ESTAR FATAL MUY MAL]
Quotation(s): 15

Code Family: *SINTOMASr & TRATAMIENTO FARMACOLOGICOr
Codes (5): [DESATASCAR] [EFECTIVIDAD TRATAMIENTO] [MOCOS] [RESFRIADO] [TOS]
Quotation(s): 126

Code Family: *TABACOr & ACTITUDESr

Codes (10): [CONCIENCIA DE LA ADICCION] [CRONICIDAD SI TABAQUISMO] [DEJAR DE FUMAR COMO CONSEJO A OTROS]
[DEJAR DE FUMAR CON ESFUERZO] [DEJAR DE FUMAR PARA VIVIR] [DEJAR DE FUMAR TARDE] [DEJAR DE
FUMAR:MENTALIZARSE.] [DEJAR DE FUMAR:QUERER ES PODER] [NO VOLUNTAD PARA DEJAR TABACO] [SEGUIR VIVO
AUNQUE SE FUME]

Quotation(s): 18

Code Family: *TABACOr & CALIDAD DE VIDAr
Codes (2): [PEOR SI FUMARA] [REPERCUSION OXIGENOTERAPIA]
Quotation(s): 3
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Code Family: *TABACOr & PATRON EVOLUTIVOr
Codes (2): [CRONICIDAD SI TABAQUISMO] [PEOR SI FUMARA]
Quotation(s): 3

Code Family: *TABACOr & SENTIMIENTOSr
Codes (4): [CIGARRO SI TRISTE] [CRONICIDAD SI TABAQUISMO] [MIEDO A EFECTOS TABACO] [SEGUIR FUMANDQ]
Quotation(s): 29

Code Family: *TRUCOS PERSONALESr & OTROS TRATAMIENTOSr
Codes (4): [BEBER AGUA] [BENEFICIOS AIRE LIBRE/CAMPO] [BENEFICIOS DEL MAR] [EJERCICIO FISICO]
Quotation(s): 23

Code Family: *TRUCOS PERSONALESr & SINTOMASr
Codes (2): [ASFIXIA] [DORMIR SENTADO INCORPORADO]
Quotation(s): 37

Code Family: *TRUCOS PERSONALESr & TRATAMIENTO FARMACOLOGICOr

Codes (4): [ADHESION A FARMACOS CONCRETOS] [CUMPLIMIENTO] [INDICACIONES MEDICACION POR ESCRITO]
[PASTILLERO]

Quotation(s): 27

La recuperacion semantica tiene en cuenta las relaciones transitivas entre los
codigos y exploran las estructuras de red creadas con los distintos elementos. Sus
operandos son solo codigos, no admite relacionar familias de codigos como los
operadores booleanos.

Se puede decir que los operadores booleanos son extensionales (enumeran
elementos de conjuntos combinados) mientras que los semanticos son intencionales
(capturan el significado expresado mediante relaciones).

Los operadores son SUB, UP, SIBIings.

SUB o DOWN: recorre la red desde los conceptos superiores a los inferiores,
recogiendo todas las citas de cualquiera de los codigos subordinados. Se procesan
Unicamente las relaciones transitivas. Este operador puede producir una gran cantidad
de resultados (Ejemplo en tabla 34).

UP: recupera todos los conceptos superiores al cddigo seleccionado. A diferencia
del operador SUB, no recorre toda la red sino que considera Gnicamente el nivel
inmediatamente superior.

SIBlings: encuentra todas las citas conectadas al cddigo seleccionado o a cualquiera
de sus subordinados.

Ambos operadores (booleanos y semanticos) se pueden combinar, como de hecho
hacemos en esta investigacion:
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Tabla 34: Ejemplo de operador SUB.

Ejemplo

Pregunta. ¢Se relacionan el incumplimiento y las creencias erroneas?
Formulacion: (SUB "INCUMPLIMIENTO" & "CREENCIA ERRONEA")

Citas recuperadas:

P5.2: Yo lo tomo una vez por la mafiana y para no
acostumbrarme, cuando estoy muy fatigoso por la
noche, me lo tomo para poder dormir, pero yo
nada mas quisiera tomarlo por la mafiana para no
acostumbrar mucho al cuerpo ¢no? Porque si no
el::;; mucho el

se va a hacer cuerpo al

medicamento ¢no?.

P7.3: y lo dejé, yo no llego al limite de tener que

usar una cosa porque me ahogue.

P8.1: me estuvo tratando un neumélogo y me
mandaba aerosoles y mi hija: no te lo pongas
mama que eso no es bueno, pues no iba a mejor,

iba a peor.

P13.2: ..esto lo tengo provisional como aquel que
dice, para el caso de una asfixia, que:: mejor me
paro un poquito, andando, me paro, que no la
tomo, por tal de evitar:: porque esto, quieras 0 no

quieras (), no lo sé.

Respuesta: Determinadas creencias sobre el uso de los inhaladores (producen “acostumbramiento”, “no

son buenos”, son para sintomas graves) afectan al cumplimiento de los pacientes.

= Segmentacion.

La segmentacién consiste en identificar subgrupos que componen la poblacion de
estudio y que cumplen determinados criterios que se corresponden con caracteristicas
que pueden marcar diferencias en la percepcion y vivencia del fendmeno de estudio.

Los criterios de segmentacion se establecieron en base a:

o La revisién bibliogréfica, que identifica posibles diferencias en la
evolucion de la enfermedad y en la atencion recibida segun el sexo.

o Los objetivos de investigacion, al tratarse el cumplimiento del aspecto
central, se precisa valorar separadamente la perspectiva de los pacientes
catalogados como cumplidores/incumplidores por métodos objetivos.

o El propio anélisis de los datos hizo emerger criterios no previstos como
el medio rural/urbano, al percibirse diferencias en los participantes segun
su lugar de residencia. También se ha incluido como criterio de
segmentacion emergente la persistencia en el habito de fumar, al tratarse
de un aspecto muy presente en los relatos y asociado a codigos con alta
densidad (que establecen gran nimero de relaciones).

El disefio cualitativo se caracteriza por su flexibilidad y permite redefinir los
criterios de segmentacion a medida que se analizar nueva informacion. Se realiza
segmentacion de los participantes segun las siguientes caracteristicas:

o Género: femenino/masculino. Se realiza creando una familia especifica
de participantes mujeres y utilizando la funcion de filtro por esta familia.
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o Medio: rural/urbano. Definidos por el lugar de residencia de los
participantes: Malaga ciudad o Vélez Malaga. Se realiza mediante filtro
de documentos primarios de los grupos del medio rural.

o Fumadores activos/no fumadores-exfumadores. Definida esta condicion
segun autodeclaracion de los participantes. Se realiza creando una
familia especifica de participantes fumadores activos y utilizando la
funcién de filtro por esta familia.

o Cumplidores/No cumplidores. Esta caracteristica se define como
concordancia entre dosis consumida y prescrita entre 80 y 110% medida
mediante contador de dosis. Se realiza creando una familia especifica de
participantes cumplidores y utilizando la funcién de filtro por esta
familia.

Todo el anélisis se realizd por dos investigadores trabajando por separado y de
forma sucesiva en el nivel textual y mediante discusion y consenso en el nivel
conceptual.

= Saturacion.

Corresponderia al momento del andlisis en el que ya no emergen categorias,
relaciones o propiedades nuevas. La saturacion segun Corbin y Strauss (2008) es el
punto del proceso de analisis en el que todas las categorias estan bien desarrolladas en
términos de sus propiedades, dimensiones y variaciones.

Se basa en la redundancia del discurso, evidenciandose repeticién de conceptos sin
aparicion de nueva informacion. Para su determinacion se emplea el método
comparativo constante entre informacion nueva y categorias existentes.

En la codificacion, como ya comentamos, se manifiesta cuando se emplea
sistematicamente en el programa informatico la opcién “code by list” que supone la
utilizacion exclusiva de codigos preexistente, sin nuevas definiciones.

= Elaboracion de la teoria.

En las etapas finales de la investigacion, siguiendo la metodologia inductiva, se
llega a la formulacion de la teoria que se ha elaborado en los pasos sucesivos que parten
de los datos. La redaccion del informe final supone la integracion de la informacion
analitica contenida en las categorias plasmandose en la definicién de las categorias
centrales.

La elaboracion de la teoria implica una presentacion a modo de informe que
responde a las preguntas de investigacién explicando el fendmeno de estudio. Los
resultados reflejan la vision dada por los participantes a la situacion estudiada, en
nuestro caso la EPOC y especialmente el cumplimiento de su tratamiento inhalado,
presentandolos en forma de un modelo que integra los datos, sus relaciones y las

interpretaciones que realizan las personas>>*,
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Cada afirmacion incluida en el informe se apoya en los datos (textos transcritos de
las declaraciones verbales de los pacientes), citados de forma que se puede identificar
facilmente la persona que realiza la afirmacion, el grupo al que pertenece y donde
localizar el texto original. Se realiza en dos pasos (provisional y definitivo),
realizandose el paso de uno a otro nivel al presentar el primero a los participantes para
su modificacion, matizacion, o aprobacion.

Este informe se expone en el apartado de resultados, e incluye ademas las
aplicaciones practicas y propuesta de futuras lineas de investigacion que permitan
corroborar o refutar la teoria propuesta.

I1.4 CRITERIOS DE CALIDAD EN LA INVESTIGACION. SESGOS

11.4.1 LIMITACIONES DE LA INVESTIGACION CUALITATIVA

En general la metodologia cualitativa esta sometida a una critica continua acerca de
su validez debido a su subjetividad en la interpretacion. Esta subjetividad es inherente a
su principal objetivo que no es la cuantificacion empirica sino la interpretacion para el
conocimiento en profundidad de creencias y actitudes relacionadas con las conductas
humanas.

Se han descrito los criterios de calidad en metodologia cualitativa®®: una
investigacion cualitativa podria considerarse valida solo en funcion del grado de
exactitud en la descripcion de la perspectiva de los sujetos estudiados, la honestidad en
el logro de la finalidad para la que se llevd a cabo, la adecuacion de las herramientas y
procedimientos utilizados en todas las fases del estudio y la capacidad de corroborar con
evidencias las conclusiones que deben ser creibles para los beneficiarios de la
investigacion.

Revision bibliogréfica

Existe controversia acerca de la pertinencia y efectos de la revision bibliografica
sobre el propésito de la investigacién®*®. De un lado se dice esta revisién puede
“contaminar” a los investigadores con ideas preconcebidas, contradiciendo la idea de
que las teorias se fundamentardn en los datos. Por otro lado, la revision puede
enriquecer el conocimiento y andlisis a realizar.

Las estrategias de revision bibliografica de esta investigacion se discuten mas
adelante y combinan ambos métodos: se realiza una revision inicial que permite un
mayor conocimiento del objeto de estudio y se va complementando con revisiones
sucesivas a medida que avanza el andlisis y van emergiendo categorias de forma
inductiva.

Subijetividad en el andlisis

Si bien se admite y se potencia la expresion subjetiva de los informantes, la
subjetividad e ideas preconcebidas de los investigadores pueden dificultar la induccion
y emergencia de los resultados exclusivamente de los datos. Se considera el concepto de
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sensibilidad teorética (podria definirse “como intuicion” para detectar aspectos
relevantes de los datos), que coloca al investigador dentro de la investigacion en
continua interaccién con los datos en funcion de su experiencia y formacién previa en
todos los &mbitos*®. Un componente fundamental de la sensibilidad teorética es la
experiencia profesional que favorece la lectura correcta de los datos, la comprension
mas rapida de los significados, la capacidad de hacer preguntas a los datos y de buscar
relaciones y conexiones entre los conceptos®’.

Auerbach y Silverstein®?® definen las condiciones que debe cumplir la investigacién
cualitativa:

- Transparencia: el investigador debe describir todos los pasos efectuados en el

analisis.

- Comunicabilidad: el modelo generado debe ser expuesto de forma clara y
comunicable.

- Coherencia: debe ser una cualidad del modelo tedrico resultado de la
investigacion.

Uso de metodologia “mixta”

La metodologia de este estudio puede considerarse mixta, con una fase cuantitativa
en la seleccién de los participantes como parte de un ensayo clinico aleatorizado y en la
utilizacion de datos cuantitativos (edad, FEV1%...etc.) como elementos para el analisis.
La fase analitica si se cifie a metodologia cualitativa exploratoria e interpretativa.

En esta investigacion la seleccion de la muestra no ha seguido la propuesta en
investigaciones cualitativas que utilizan el muestreo intencional: la seleccion de los
participantes responde a la intencion de obtener la mayor cantidad y cualidad de
informacion, “buscando” sujetos que sean tipicos en cuanto a vivencias del fenomeno.
El tamafio muestral en nuestro estudio y en las investigaciones cualitativas en general,
no esta determinado previamente sino que sigue criterios de saturacion: cuando la
informacidn aportada es redundante y repetitiva.

Si tenemos en cuenta los modelos de relacién entre metodologia cualitativa y
cuantitativa®® (figuras 13 a 16), nuestra investigacion podria cefiirse mas al modelo 4:

Modelo 1: Uso de métodos cualitativos para ayudar al desarrollo de instrumentos de
medida cuantitativos (o generar preguntas de investigacion).

CUALITATIVO CUANTITATIVO RESULTADO

A 4
A\ 4

Figura 13: Modelo 1.
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Modelo 2: Uso de métodos cualitativos para ayudar a explicar hallazgos obtenidos
con metodologia cuantitativa.

CUANTITATIVO RESULTADO

A 4

CUALITATIVO

Figura 14: Modelo 2.

Modelo 3: Uso de métodos cuantitativos para dar solidez a resultados obtenidos con
metodologia cualitativa.

CUALITATIVO

\ 4

RESULTADO

CUANTITATIVO

Figura 15: Modelo 3.

Modelo 4: Uso de métodos cuantitativo y cualitativos para obtener un resultado
comdn.

CUANTITATIVO RESULTADO CUALITATIVO

A 4
A

Figura 16: Modelo 4.

11.4.2 LIMITACIONES DE LA TEORIA FUNDAMENTADA

Desde el inicio de la elaboracion de la Grounded Theory se describieron los criterios
que deberia cumplir para garantizar que esté realmente “fundamentada” en la
informacidn recogida de los participantes en la investigacion:

- Ajuste a los datos. Se resalta el caracter inductivo del anélisis, evitando ideas
preconcebidas o buscando el ajuste a teorias previas, si bien pueden utilizarse
categorias de investigaciones previas siempre que se ajusten a los datos (ajuste
emergente)®*!.

- Funcionabilidad. La teoria construida como resultado de la investigacion debe
ser explicativa del fendmeno de estudio a lo largo del tiempo, es decir, debe ser
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aplicable a la interpretacion de situaciones del pasado, del presente y asi como
poder predecir el objeto de investigacién en el futuro.

- Relevancia. La teoria debe ser extensiva a la mayor parte de situaciones que
compongan el fendmeno de estudio. La condicion anterior corresponderia a una
extension temporal, mientras la relevancia corresponde a una extension
“espacial” en cuanto a ambitos y contenidos.

- Modificabilidad. Este criterio se afiadio con posterioridad. Supone reconocer
como un valor de esta metodologia la flexibilidad que podria considerarse un
problema en otro tipo de investigaciones. El investigador puede estar
continuamente modificando los elementos de la investigacion en base al
continuo cambio del pensamiento humano a medida que se van aportando nueva
informacion. El limite estaria marcado por la saturacion y aun asi seria
provisional, puesto que el método reconoce que toda teoria puede y debe ser
revisada.

Problemas en determinar la saturacion. En Teoria Fundamentada se advierte de los
riesgos de considerar la informacion saturada cuando en realidad no lo esta. La
metodologia cualitativa permite no obstante volver hacia atrés en el analisis y completar
la codificacion desde el inicio si los datos que se van obteniendo indican posibles
lagunas informativas o alertan sobre la necesidad de asegurar la saturacion. La
saturacion no se da por cerrada hasta que concluimos la investigacion con la respuesta a
la pregunta de investigacion.

11.4.3 LIMITACIONES DE LA ENTREVISTA GRUPAL

La entrevista grupal se ha descrito como la técnica cualitativa que mas distancia

establece entre investigador y sujeto de estudio®.

Como desventajas se reconocen:

- Limitacién de la expresion de perspectivas individuales debido a la interaccion
del grupo lo que puede llevar a asumir papeles en el comportamiento que pueden no
relacionarse fielmente con la vida real, sobre todo si estdn presentes personas
cercanas como vecinos o familiares. Se intenta minimizar realizando las entrevistas
en el centro de salud de referencia de los pacientes y sin presencia de los
profesionales de la salud que se encargan habitualmente de su asistencia.

- Moderacion: la calidad de los resultados depende en gran parte de las
habilidades en la moderacion. EI moderador en esta investigacion fue entrenado en
conduccion de grupos, en concreto en los aspectos: estimular la profundidad de los
discursos, promover la discusion y defensa de criterios diferentes, no emitir juicios
de valor, evitar monopolizacién de la discusion por parte de algin participante.

- Presion del grupo: puede coartar a algunos participantes. Se intenta controlar
mediante intervencion del moderador.
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- Desorden: la naturaleza poco estructurada de las intervenciones puede dificultar la
transcripcion, codificacion, analisis e interpretacion. Se intenta minimizar mediante
el uso del guion que mantiene un carécter abierto y orientativo para salvaguardar la
espontaneidad.

- Mala representacion: los resultados de las entrevistas grupales no son
representativas de la poblacion de estudio.

- Sesgos de interpretacién: También conocido como “sesgo de deseo”33%34
consiste en asignar a un estimulo objetivamente ambiguo y susceptible de varias
interpretaciones, un determinado significado con preferencia a otros**:. De este
modo el paciente responde no tanto en base a su propia experiencia, si no en base a
lo que quiere que los demas oigan de él (que tiene una buena adherencia terapéutica,
que estd contento con los profesionales que le atienden...etc.); el investigador
interpretaria las respuestas del paciente de tal modo que encajen o confirmen ideas
preconcebidas. La manera de, al menos por parte del investigador, es haciendo que
las personas que analicen las respuestas de los pacientes no sean las mismas que las
que llevaron a cabo las entrevistas.

- Individuacién: puede haber participantes que tomen la iniciativa y conduzcan la
discusion. Se intenta controlar mediante intervencion del moderador.

- Sesgo social: las opiniones colectivas tienden a diferir de las individuales, siendo
dificultoso identificar, diferenciar o especificar los puntos de vista individuales y
colectivos.

- Efecto Hatwthorne. Es una forma de reactividad psicologica por la cual los sujetos
de estudio muestran una modificacion en algin aspecto de su conducta por el hecho
de saberse estudiados®*?. Se intenta minimizar creando un ambiente de familiaridad
y cooperacion.

- Sesgos de complacencia, deseabilidad social, falseamiento.

Desde la psicologia y otras disciplinas se han estudiado numerosas formas de
mitigar estos efectos; por ejemplo en el cuestionario puede anunciarse antes de
preguntar “algunas personas opinan esto y otras lo contrario”, lo que da a entender en
cierto sentido que tan correcto es opinar una cosa como lo contrario®*. Una de la
técnicas usadas para evitar este sesgo es que los profesionales que realicen las
entrevistas clinicas en este tipo de estudios no pertenezcan al ambito sanitario de los
pacientes®**: 0 como en nuestro caso una persona sin responsabilidad asistencial sobre
los pacientes.

Puede discutirse si el nimero de entrevistas realizadas es suficiente. EI nimero de
individuos a incluir se trata de un debate abierto en investigacion cualitativa®®® ya que
no se calculan tamafios muestrales y la condicién de tamafio idoneo es en referencia a

criterios de saturacion.
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Puede discutirse también la validez de las entrevistas con un solo participante, que
no responderian al formato de entrevistas grupales y por tanto no serian comparables
con las otras. Los motivos para su realizacion han sido:

- Grupo P22: acuden dos pacientes pero uno se marcha a los 3 minutos de iniciada
la sesion.

- Grupo P15: acude solo un paciente.

- Grupo P20: acude un paciente y su acompafiante.

- Grupo P10: acude un paciente.

Se decidio la inclusion en el analisis de estas entrevistas en realidad individuales tras
la primera lectura de sus transcripciones, valordndose el cumplimiento de criterios
suficientes para el aporte de informacion.

Asimismo puede discutirse el papel de los acompafantes. Han participado un total
de 4 acompafantes, 3 esposas y un esposo de participantes incluidos. No se dieron
instrucciones respecto a restricciones en sus intervenciones en el grupo. Sus
intervenciones no se han analizado como tales.

11.4.4 LIMITACIONES DEL ANALISIS CUALITATIVO ASISTIDO POR
ORDENADOR

Algunos autores han alertado sobre sus limitaciones®*®:

o Fraccionamiento de la informacion, perdiéndose una vision de conjunto y
descontextualizacion.

o Reduccion del andlisis a las operaciones mecanicas del programa y no a la real
interpretacion de los datos.

o Organizacion del analisis en funcion de las rutinas del programa y no de los
objetivos de la investigacion®*’.

11.45 PROCEDIMIENTOS DE RIGOR METODOLOGICO

Se han definido los criterios de rigor metodoldgico para cualquier tipo de
investigacion*. Estos son:

- Veracidad: la investigacion debe buscar la obtencion de resultados veraces,
planificando el control de todos los factores que pudieran interferir en este objetivo.

- Aplicabilidad: la investigacion debe ser rigurosa en el grado de aplicacion que
tendran sus resultados a otros sujetos y poblaciones, controlando los factores que
impedirian generalizar el estudio.

- Consistencia: la investigacion debe ser rigurosa en cuanto a utilizar una

metodologia que ofrezca una confianza suficiente en obtener los mismos resultados
si se aplica de nuevo a una muestra similar.
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- Neutralidad: la investigacion debe ser rigurosa en cuanto a la neutralidad que
debe mantener el investigador evitando cualquier tipo de interferencia personal o
manipulacion de los datos o su interpretacion. Puede considerarse parte de la

veracidad.

La tabla 35 especifica la caracterizacion de estos criterios segun el tipo de
investigacion sea cuantitativa o cualitativa:

Tabla n°35: Criterios de rigor metodol6gico en funcion del tipo de investigacion.

Criterios

Definicion

Investigacion

cuantitativa

Investigacion

cualitativa

Veracidad

Valor de verdad de los resultados

Validez

interna

Credibilidad

Neutralidad

Margen de distancia que debe
mantener el investigador para que
los resultados no sean producto de
manipulacion 0 intereses

personales

Objetividad

Confirmabilidad

Aplicabilidad

Grado de generalizacion de los
resultados de una investigacion a
poblaciones de caracteristicas

similares

Validez

externa

Transferibilidad

Consistencia

Grado de confianza de que el

estudio se pueda repetir y

conseguir resultados similares

Fiabilidad

Conformabilidad

(Modificado de Céadiz, 2006)

El esquema clasico de garantia de rigor metodologico en investigacion cualitativa

propuesto por Bec

k349

11.4.5.1 Credibilidad.

incluye la credibilidad, transferibilidad y conformabilidad.

Es el grado en que los resultados reflejan de forma fidedigna el fendmeno objeto de
estudio. Muestra en qué medida los resultados de la investigacion son verdaderos para
los sujetos de estudio y son reconocidos como congruentes con lo que ellos vivencian,
piensan o sienten.
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El criterio de credibilidad se puede alcanzar presentando a los participantes el
informe resultado de la investigacion, pudiendo corregir los errores de las
interpretaciones del investigador, matizar particularidades o mostrar desacuerdos.

En nuestro estudio se busco la verificacion por los propios informantes en 3 sesiones
de discusion, con participacion de un grupo de los mismos pacientes. Todos fueron
citados por llamadas telefénicas repetidas hasta en 3 ocasiones.

Las sesiones de discusion fueron videograbadas, previo nuevo consentimiento
informado de los pacientes, al tratarse de sesiones distintas a las inicialmente
comprometidas.

Estas sesiones seguian un formato diferente a la entrevista grupal, ya que, el
objetivo era la discusion de un informe concreto. Inicialmente se hacia una presentacion
del objetivo de la sesion y el método que se iba a seguir.

Se realiz6 una presentacion en formato power point e incluia los siguientes
apartados:

- Presentacién de la investigacion: ¢qué se estudia?, ¢qué hemos hecho?
- Qué causa la EPOC.
- Qué tipo de enfermedad es.
- Cuéles son los sintomas.
o Importancia de los resfriados.
o Como interpretamos los sintomas.
- Como sabemos que tenemos la enfermedad.
o Pruebas que nos hacemos para saberlo.
- Como afrontamos la enfermedad.
- Como influyen los médicos.
- Cosas que hacemos para estar mejor.
- A qué tememos.
- Qué efecto esperamos del tratamiento.
- Qué sabemos de los inhaladores.
- Motivos para cumplir el tratamiento.
- Trucos que ayudan a hacer el tratamiento.
- Porgué no hacemos bien el tratamiento.
- Porqué no hacemos bien el tratamiento.
- Otras cosas.

COMO VIR CON EPOC ppt

Cada apartado se presentaba brevemente por la moderadora, investigadora que habia
participado en el analisis pero no en las entrevistas previas, y posteriormente se procedia
a abrir el debate sobre el grado de acuerdo-desacuerdo, 0 matizaciones a realizar sobre
lo presentado.
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Finalmente se analizaron las videograbaciones incluyendo las aportaciones en el
informe final que fueron (tabla 36):

Tabla n° 36: Caracteristicas y resultados de las sesiones de verificacion.

LUGAR

FECHA

PARTICIPANTES

DURACION

PRINCIPALES
APORTACIONES

Malaga
(CS Trinidad, CS
Nueva Malaga)

12-04-2012

5: P1.1, P1.2, P2.2,
P6.1, P8.1.

95,79 minutos

Desconocimiento de la investigacion en
otros servicios clinicos.

Resaltan las dudas diagnostico y dudas
del efecto del tabaco.

Efectos de la edad. Resignacion.
Empeoramiento estacional: verano.
Distintos tipos de resfriados.

No notar la enfermedad salvo en
resfriados.

No presencia de deseo de fumar después
del abandono.

Beneficio cierto de las vacunas.
Importancia de la “condicion de las

personas” en el cumplimiento.

Vélez Mélaga
(CS Vélez-Sur)

08-05-2012

7.

P11.2, P11.3, P12.2,
P12.4, P13.1, P13.2,
P14.1

86,89 minutos

Los trabajos duros como causa, N0 mas
peso del tabaco como causa de la
enfermedad.

Importancia de la actividad fisica.
Distintas formas de evolucion.
Presencia de la pluripatologia.
Importancia de la pérdida de peso.
Importancia de profesionales de
enfermeria.

Rutinas del tratamiento.

Malaga
(CS Trinidad, CS

Nueva Malaga)

15-05-2012

P3.3, P6.3.

57,24 minutos

Posibilidad de control de la enfermedad
si se cuida.

Sintomas cansancio y dolor.
Tratamiento como rutina.

Peso de la pluripatologia.
Cumplimiento por beneficio.

Importancia de la actitud activa.

Otras técnicas utilizadas para incrementar la credibilidad en nuestro estudio fueron:
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- Utilizar palabras de los participantes en la codificacion (incorporacion de
codigos in vivo).

- Utilizacion del concepto de cumplimiento/incumplimiento coherente con el de
los pacientes.

- Recoger la vision personal del investigador sobre el fendmeno de estudio a fin
de limitar la influencia de constructos preexistentes.

Meétodos propuestos para mejorar la credibilidad®*° son la elaboracién de un diario

personal, recoger las impresiones del investigador en la recogida de datos o analisis y
monitorizar la forma en que se usa la bibliografia revisada.

Las dos primeras herramientas se han materializado en nuestra investigacion
mediante el uso de los memos (tabla 37).

Ejemplo:

Tabla n°37: Ejemplo memo tipo tedrico.

Memo tipo Tedrico. Titulo: Creencias en salud. Realizado tras la primera lectura de las entrevistas

transcritas.

“En los grupos aparecen muchos comentarios que hacen referencia a creencias en salud arraigadas en
la poblacién y erréneas: los resfriados mal curados como causa de la enfermedad pulmonar crénica, los
antibiéticos producen debilidad, las vacunas ocasionan graves prejuicios respiratorios cronicos a
algunos pacientes, pocos cigarrillos no hacen dafio, los inhaladores tomados continuamente son muy
fuertes.

En un caso de hace referencia a la consulta con una curandera, se trata de un paciente en medio rural.

Habria que relacionar las creencias con el cumplimiento”.

Respecto a la revision bibliografica, las estrategias utilizadas deben describirse
puesto que determinan la informacion con la que va a irse contrastando el analisis.

Se utilizaron descriptores seleccionando los términos en inglés de los tesauros:
Descriptores en Ciencias de la Salud (DeCS) y Medical Subject Heading (MeSH),
siguiendo combinaciones mediante los operadores y funciones permitidos en estas bases
de datos (tablas 38 y 39).

Como en todo el proceso de investigacion cualitativa, la busqueda bibliografica esta
activa durante todo el proceso.

Inicialmente el objetivo de bdsqueda fue:

- Actualizacion en la EPOC. Especialmente centrado en las repercusiones de la
enfermedad en los pacientes.

- Metodologia en investigacion cualitativa, particularmente en el uso de la Teoria
Fundamentada.
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Informacion sobre usos de Atlas Ti. Guias metodologicas y aplicadas a Teoria
Fundamentada.

Cumplimiento terapéutico en general y en la EPOC. Orientado al concepto,
métodos de valoracién y particularmente con respecto al tratamiento inhalado.
Investigaciones cualitativas realizadas en pacientes con EPOC en sus diferentes
aspectos.

Una vez avanzaba a investigacion y en base a los conceptos emergentes de los datos,
se amplié la basqueda en tres lineas:

Construccion de modelos mentales sobre enfermedades crdnicas. Tras el analisis
de la perspectiva global de la enfermedad que reflejaban los pacientes en las
entrevistas.

Andlisis multifactorial del cumplimiento terapéutico. Tras el andlisis de las
familias “cumplimiento” e incumplimiento”.

Exploracion de hallazgos sobre casos particulares: perspectiva de género y
EPOC, tras analizar los casos femeninos; la comparacion con la vision de otras
enfermedades cronicas, durante el andlisis del informe preliminar y el papel de
enfermeria en la EPOC tras las aportaciones de los grupos de pacientes que
revisaron el informe preliminar.

Tabla n° 38: Descriptores utilizados (DeCS).

DESCRIPTORES DeCS*

Adaptation, Psychological Exercise Quality of Life
Activities of Daily Living Expectorants Qualitative research
Anxiety Knowlwdge Rehabilitation

Automatic Data Processing
Balneology
Bronchodilator Agents
Chronic  Obstructive  Pulmonary
disease

Comorbidity

Cough

Culture Depression

Dyspnea

Dry power Inhalers

Epidemiology

Medication Adherence

Metered Dose Inhalers
Mobility Limitation
Motivational Interviewing
Motor Activity

Nebulizers and Vaporizers
Oxygen Inhalation Therapy

Phenotype

Reproducibility of Results
Rural population

Self Care

Smoking

Smoking Cessation

Social Support
Spirometry

Tobacco Use Cessation
Trust

124




Tabla n° 39: Descriptores utilizados (MeSH).

DESCRIPTORES MeSH**

Attitude to Health Ocupational Exposure
Behavior and Behavior Mechanisms Patient Compliance
Cognition Physician-Patient Relations
Disease Progression Self Efficacy

Gender Smoking Cessation

Health Behavior Social Adjustment

Health, Knowledge, Attitudes, Practice Superstitions

Ilines Behavior Tobacco Use
Mental Proceses Tobacco Use Cessation
Narration

* http://decs.bvs.br/E/homepagee.htm

** http://www.ncbi.nlm.nih.gov/mesh

11.4.5.2 Confirmabilidad.

Refleja el grado en que se controla la interferencia personal del investigador en
todos los pasos de la investigacion (planificacion, recogida de datos, anélisis e
interpretacion).

Se garantiza la confirmabilidad reduciendo en lo posible todos los sesgos o
limitaciones que puedan impedir la expresion libre de las vivencias de los participantes,
la recogida fidedigna de los datos y el analisis no prejuicioso de los mismos.

Para ello se incluyeron técnicas como:

e Recogida de datos por parte de investigadores no implicados en seguimiento
clinico de los pacientes.

e Realizacion del anélisis por investigadores no implicados en seguimiento clinico
ni en la recogida de datos.

11.4.5.3 Conformabilidad.

También llamada “auditabilidad”. Seria la propiedad por la cual otro investigador,
siguiendo los mismos pasos de un determinado estudio, obtendria resultados similares.

Seglin Rada (2006)*' “en los abordajes cualitativos, si se tiene la misma
perspectiva del investigador original, se siguen las mismas reglas para la recoleccion y
el andlisis de los datos, asumiendo gue las condiciones del contexto son similares, otros
investigadores deberian ser capaces de llegar a descripciones o explicaciones similares

’

del fenomeno bajo estudio”.
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Para garantizar la conformabilidad se emplean diferentes técnicas:

e Registro exhaustivo de todos los pasos dados en la investigacion, incluidas las
decisiones e ideas del investigador.

Todos los pasos del anélisis han sido descritos con exhaustividad. De éstos son
importantes segun Chivitti (2003) la inclusion de las preguntas estandar realizadas a los
datos:

¢ Qué esta ocurriendo en los datos?

¢ Qué papel representan cada acontecimiento, incidente, evento o idea?
A las que se afiaden:

¢ Esta este cddigo relacionado con otro?

¢Esté incluido en un cédigo mas amplio?

¢Hay codigos que reflejan patrones similares?

e Triangulacion.

Una herramienta fundamental para garantizar la validez en investigaciones
cualitativas es la Triangulacion.

El concepto de triangulacion procede de la navegacion: se basa en la utilizacion de
al menos tres puntos de referencia para posicionar con exactitud un punto en el espacio.

Consiste en la utilizacion de diferentes estrategias para estudiar el mismo problema,
diferentes técnicas para obtener los mismos datos, diferentes sujetos para responder las
mismas preguntas, diferentes investigadores para realizar un mismo analisis o diferentes
teorfas para explicar un mismo fenémeno®?.

La Triangulacién cumple al menos cuatro funciones®**;

- Es un método para contrastar datos obtenidos de distintas fuentes y por formas
diversas.

- Es en si un método de recogida de datos ya que el analisis comparativo ofrece
nueva informacion que no existia en la obtenida por separado.

- Es un método de debate y reflexion colectiva y autorreflexion de las personas
que lo realizan.

- Es un método de critica epistemoldgica, ya que cuestiona la metodologia y
técnicas empleadas en la investigacion, la idoneidad y fines de ésta y la
subjetividad de los investigadores.

Se proponen los siguientes tipos de Triangulacion®>*:

- Triangulacion de los datos: uso de diferentes fuentes de datos a fin de tener
diferentes puntos de vista para validar las conclusiones.

- Triangulacion de métodos: utilizacion de diferentes técnicas de recogida de
datos en un mismo estudio.

126



- Triangulacion de teorias: utilizacion de diferentes perspectivas para interpretar
un mismo fenémeno.

- Triangulacion de investigadores: participacion de dos 0 mas investigadores en el
analisis e interpretacion.

- Triangulacion interdisciplinaria: participacion de profesionales de diferentes
disciplinas para enriquecer la interpretacion.

La aparicion de discrepancias es la norma y el investigador no trata de eliminarlas
sino de explicarlas.

En nuestra investigacion se ha realizado persistentemente la triangulacion de
investigadores, al contrastarse cada nivel de analisis de forma sucesiva. La triangulacion
de métodos responde al contraste entre la informacion objetiva obtenida mediante las
variables recogidas en la base de datos (cumplimiento mediante métodos objetivos) y
las correspondientes al analisis narrativo, objeto de esta investigacion.

La triangulacion entre teorias se realiza en el analisis de los resultados, contrastando
la informacion obtenida de la investigacion con las teorias previas publicadas.

11.4.5.4 Transferibilidad.

La transferibilidad consiste en el grado en que los resultados de una investigacion
cualitativa pueden ser aplicados a otras personas, grupos y poblaciones distintos a los
participantes en el estudio.

Para garantizarla, es necesario describir lo méas extensamente posible las
caracteristicas de las personas, lugares, el objeto de investigacion y el contexto en que
se analiza. Serd la similitud de estos parametros en otras poblaciones lo que determinara
el grado de transferibilidad.

Existen criterios para evaluar la utilizacion de métodos para garantizar la
transferibilidad en una determinada investigacion cualitativa®®:

e Se analizan las respuestas de los informantes expresando sus valores tipicos
y atipicos.
e Se examina la representatividad de los datos como un todo.

Estas caracteristicas se han incluido en nuestra investigacion a proposito del
comentario de los resultados obtenidos.

Ademas se han empleado los siguientes métodos para mejorar la transferibilidad:
e Recogida de datos contextuales suficientes y de calidad.

Se refiere a la descripcion suficiente de las caracteristicas de la muestra de estudio
asi como del contexto en que se desarrolla el fenémeno.
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Este conocimiento es fundamental para interpretar la posible transferibilidad de los
resultados a otros contextos.

En nuestro caso se ha recogido informacion sobre:

- Los participantes.
- Los centros de salud en los que se les presta asistencia de forma habitual.
- El contexto socioeconémico en el que habitan.

e Criterios de inclusion precisos.

Al corresponder a pacientes incluidos en el ensayo clinico, cumplen criterios de
seleccion e inclusion explicitos que permiten conocer el perfil de pacientes de los que se
obtiene la informacion, Gtil tanto para la repeticion de la investigacion como para la
interpretacion de los resultados.

e Criterios de segmentacion explicitos.

Se definen unos criterios de analisis de grupos especificos a fin de profundizar en el
andlisis y aportar mayores elementos inductivos de apoyo a la teoria emergente. La
definicion de estos criterios de forma explicita permite una correcta interpretacion de los
resultados y favorece la reproductibilidad del estudio. Los procedimientos de rigor
metodoldgico llevados a cabo en esta tesis se recogen en la tabla 40.

Tabla n° 40: Procedimientos de rigor metodoldgico utilizados en nuestro estudio.

Credibilidad e Devolver a los pacientes participantes los resultados del estudio para su
validacion.
e Utilizar palabras de los participantes en la codificacion
e Recogida previa de la vision del investigador

o Explicitar la estrategia de busqueda bibliogréafica y sus modificaciones.

Confirmabilidad e Recogida de datos por parte de investigadores no implicados en
seguimiento clinico de los pacientes.
e Realizacién del andlisis por investigadores no implicados en el

seguimiento clinico ni en la recogida de datos.

Conformabilidad e Recogida precisa de todos los pasos realizados durante la investigacion,
a fin de poder ser reproducidos.
e Triangulacion.

e Contraste entre investigadores.

Transferibilidad e Recogida de datos contextuales suficientes y de calidad.
e Criterios de inclusion precisos.

e Criterios de segmentacion explicitos.
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I11.- RESULTADOS

Inicialmente describimos el perfil de los participantes en el estudio y aportamos
datos del encuadre o contexto en que tienen lugar las entrevistas.

Posteriormente presentamos el resultado del analisis en base a los objetivos de la
investigacion:

En primer lugar presentamos el resultado del andlisis sobre el conocimiento general
que los pacientes con EPOC tienen de su enfermedad y que responde al objetivo 1 de
investigacion:

1) Determinar el conocimiento general que los pacientes con EPOC tienen de su
enfermedad y sus consecuencias.

En segundo lugar se presenta el resultado del andlisis de las declaraciones de los
pacientes sobre cumplimiento/incumplimiento con el tratamiento inhalado. Este es el
apartado central del estudio, que responde al objetivo principal.

2) Conocer las declaraciones de los pacientes sobre cumplimiento/incumplimiento con
el tratamiento inhalado y determinar factores relacionados.

Finalmente se presenta el resultado del analisis individual, considerando al paciente
y sus caracteristicas particulares, definidas por los criterios de segmentacion,
respondiendo al tercer objetivo.

3) Analizar los objetivos especificos en grupos determinados de pacientes: mujeres,
pacientes de ambito rural, pacientes fumadores activos, pacientes con
cumplimiento/incumplimiento demostrado por métodos objetivos.

En todos los apartados del anélisis se pondran ejemplos de las citas literales que
mejor ilustran los resultados expuestos.

La discusion de los resultados se va realizando al tiempo que se van presentando, de
forma que permitan mostrar la emergencia de la teoria que pretende dar respuesta a las
preguntas de investigacion.

1.1 PERFIL DE LOS PARTICIPANTES
El perfil del participante:

Corresponde a un hombre de 68 afios de edad de bajo nivel cultural, con diagnéstico
de EPOC de cinco afios de evolucion, nivel de gravedad medio, fenotipo no agudizador
(75,9% < 2 reagudizaciones/afio) y exfumador. Tiene pautado tratamiento
anticolinérgico, beta 2 adrenérgico y corticoide inhalado pero no sigue correctamente la
pauta de tratamiento (tabla 41).
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Tabla 41: Caracteristicas principales de los pacientes incluidos en el estudio.

Variable Resultado

Sexo Varon (91.4%)
Edad 68.59 + 7.68 afios
IMC 30.48 + 4.81 kg/m2

Nivel de estudios

Primarios o inferior (72.4%)

Relacion con el tabaco Exfumador (63.8%)
FEV1% medio 70.6
FVC% medio 84.11
FEV1/FVC medio 61.46
Gravedad EPOC Leve (39.7%)
Moderada (37.9%)
Fenotipo No exacerbador 75.9%
Tiempo de diagnostico 4,9 afos
Reagudizacion en Gltimo afio 55.2%
41.4%

Cumplimiento tratamiento inhalado

IMC: Indice de Masa Corporal. FEV1: volumen espiratorio en el primer segundo de espiracion forzada.

FVC: capacidad vital forzada. EPOC: Enfermedad Pulmonar Obstructiva Cronica.

Tabla 42: Comorbilidad.

Hipertension Arterial

Diabetes

Cardiopatia isquémica
Patologia osteoarticular
Enfermedad vascular periférica
Depresion

Insuficiencia Cardiaca

Enfermedad cerebrovascular

58.6%
39.7%
13.8%
27.6%
12.1%
12.1%
10.3%
5.2%
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Tabla 43: Tratamiento prescrito.

Anticolinérgico 77.6%
Beta 2 adrenérgico 79.3%
Xantinas 8.6%
Corticoide inhalado 65.5%
Corticoide oral 1.7%
Mucolitico 8.6%
Oxigenoterapia 1.7%

El perfil de los pacientes es similar en otras investigaciones: hombres, edades
medias-altas, bajo nivel educativo®*®, sin correspondencia plena con estudios
poblacionales (EPI-Scan): menor nivel cultural (estudios primarios o inferior 72.4%) en
nuestros pacientes y mayor gravedad (solo 39.7% leves).

Estas diferencias podrian condicionar algunas vivencias en los participantes como la
resignacion o las creencias erroneas.

El perfil de nuestros pacientes los caracteriza como adecuados para aportar
informacién sobre las vivencias respecto a la EPOC, ya que se corresponde con
pacientes con afios de evolucion de la enfermedad y nivel de gravedad suficiente para
aportar repercusiones y problematica asociada. El bajo nivel cultural no es incompatible
con el disefio del estudio, basado en informacion oral videograbada.

1.2 PERCEPCION DE LA ENFERMEDAD.

Encontramos importantes dificultades para extraer de las narraciones de los
pacientes con EPOC una representacion definida de la enfermedad. Seria esperable que
por su edad, tiempo de evolucion y gravedad tuvieran un modelo mental m&s o menos
bien definido de ésta.

Analizando en base al Modelo de Autorregulacion de Leventhal, encontramos una
importante confusion en las cinco dimensiones:

1.2.1 IDENTIDAD DE LA ENFERMEDAD

Existe confusion en la denominacion, entidad de la enfermedad como tal y
reconocimiento diferenciado de otras enfermedades. La falta de conocimiento sobre el
nombre y los sintomas de la enfermedad se han constatado en otros estudios®? y supone
una falta de reconocimiento y conciencia de la EPOC.

P9.3: y no se ni lo que tengo.

P11.3: algo de bronquios y bronquitis también.

P22.1: Yo en principio es que me acabo de enterar de lo de EPOC....Io de que tenia EPOC me he
enterado porque ustedes me han llamado. Vamos que no lo sabia,...cuando tengo asi un ataque de
bronquios, bronquitis, catarro asi fuerte cogido,....pero lo de EPOC...
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La EPOC es muy poco conocida como tal, confundiéndose con otras enfermedades
respiratorias%, no suele tener una historia “publica”, y no se “espera” socialmente que
se cure o que ocasione muerte, ni “esperan” padecer la enfermedad los pacientes que
estan en riesgo (fumadores de mas de diez paguetes/afio).

Esto la diferencia de otras enfermedades cronicas en que los pacientes y la
poblacion general, poseen elementos de representacion que, con ma&s 0 mMenos
veracidad, conforman su imagen:

El cancer es una de las enfermedades con una representacion social mas definida.
Asi se la considera una de las patologias mas graves de nuestro tiempo y el enfermo de
cancer se percibe como una persona severamente enferma y debilitada, con maultiples
consultas meédicas y hospitalizaciones. La enfermedad se considera dificilmente
identificable, con poca capacidad de prevencion y de curacion y alta amenaza para la
vida®®. Se asocian cancer y emociones negativas como dolor, sufrimiento y pena, pero
también con algunos aspectos positivos como valentia, espiritu de lucha y superacién®’.

La representacion social del SIDA podria ser paradigma de cémo los modelos
mentales sobre una determinada enfermedad son dindmicos y varian a lo largo del
tiempo, segun la modificacion sustancial del nivel de amenaza de la enfermedad. Asi,
inicialmente esta representacion estaba marcada por la alta mortalidad, presencia de
enfermedades graves oportunistas y causa ligada a habitos “insanos” (consumo de
drogas y relaciones sexuales no protegidas), evolucionando con el tiempo a la

X ., . . . 1: 358
consideracion de una enfermedad cronica “controlable” con tratamiento médico™".

La diabetes dibuja un modelo mental marcado por la presencia o ausencia de
sintomas y su relacién con el autocuidado, el temor y rechazo a la insulina, la relacion
entre grado de control y adherencia del 3paciente a las recomendaciones y la
culpabilizacién del paciente si no las sigue®™®. Algunos estudios encuentran como
factores relevantes de la representacion social de la diabetes la pérdida de libertad
derivada de las prohibiciones dietéticas, el miedo a las complicaciones mas graves

(diélisis, ceguera, amputacion) y la toma de medicamentos®®.

La representacion social de la esquizofrenia estd marcada por el estigma: el
paciente que la padece es caracterizado como agresivo, peligroso, raro, impredecible y
sus relaciones con el resto de personas estd marcada por el miedo y por la pérdida
completa de roles familiares, laborales y sociales>®*2,

Dado que las representaciones sobre la enfermedad influyen en una variedad de
conductas relacionadas, la ausencia de una imagen definida de la EPOC, puede
condicionar también aspectos como la interpretacion de sintomas, la basqueda de ayuda
profesional y la adherencia al tratamiento.

El diagnostico se realiza en fases avanzadas, siendo confusa la forma en que éste se
produce. El estudio no se inicia por habito tabaquico intenso y/o prolongado, no existe
un modelo de enfermedad que permita percibir el riesgo de padecerla como en otras
enfermedades crénicas (ejemplo tener colesterolemia alta y riesgo de cardiopatia
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isquémica). En ningun participante el diagndstico se produce por busqueda activa en
fumadores, propuesta en las guia clinicas vigentes®. Se relatan varias formas de llegar
al diagndstico:

1) En relacion a exacerbaciones de la EPOC no diagnosticada (“resfriados” frecuentes,
reagudizaciones severas) como relatan los pacientes:
P.2.2:..antes yo me resfriaba, se me cogia a los bronquios,...ya di con este médico que me dijo que
habia que buscar el origen...y empez6 a hacerme pruebas.

2) Presencia de otras enfermedades respiratorias:
P 1.1: ..también tenia apnea del suefio, entonces me hicieron pruebas y ya me sacaron la EPOC.
P13.1: porque me dio un neumotdrax espontéaneo, ...y ya empezaron a salir a relucir,..pues tenia
EPOC...

3) En relacion a problemas no respiratorios, fundamentalmente cardiacos, con los que

comparte el sintoma disnea. Se dan otros eventos mas fortuitos como los accidentes.

P18.1: Esto ocurri6 porque tuve una arritmia.

P3.2: me di cuenta a raiz de un accidente de coche, tenia mucha presion, no podia respirar bien...

Estas formas de llegar al diagnostico influyen en el modelo mental de la

enfermedad: el diagndstico en descompensaciones severas impide tener conciencia de
enfermedad una vez recuperada esta fase. La concurrencia con problemas no
respiratorios supone aumentar la confusion sobre los sintomas comorbidos, sobre las
causas de la enfermedad y sobre los efectos del tratamiento en el seguimiento. Todas
estas confusiones se alimentan unas a otras de forma reciproca, aumentando la
indefinicion de la representacién mental de la enfermedad (figura 17).

Falta de identidad -

de la EPOC > No_busqueda
y'y activa de la
enfermedad

Diagnostico en Comorbilidad

reagudizacion

Diagnostico con .

otras enfermedades

Figura 17: Indefinicion de la representacion mental de la enfermedad.

En cuanto a las técnicas diagnosticas para el diagnostico los pacientes reconocen la

radiografia y también la espirometria (nunca nombrada como tal sino como “prueba de
soplar”) como técnica de medida de la capacidad respiratoria y para el seguimiento de la
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enfermedad, indicando mejoria o empeoramiento. También se cita la broncoscopia
como una prueba muy desagradable.

P3.3: ..me dieron un pase para eso de “soplar”.. y me dijo, mire usted yo 10 que veo aqui es una persona
de setenta y dos afios que ha sido fumador y entonces tenia un cincuenta por ciento de capacidad.

P5.1: me hizo una prueba de aspiraciones y dijo que estaba bastante mejor.

P8.1: me hacia la prueba de soplar y cada vez peor.

P2.2:...no lo volveré mas en la vida, como seria que dos que habia para entrar dicen. “;usted ha sido el
que....juf; nos vamos;”. Aquello era horroroso, vamos....pasé lo que no estd en los escritos, decia “es
molesto”,...., molesto......no lo volveré mas en la vida.

111.2.2 CAUSAS

Existe una marcada incertidumbre en las causas de la EPOC, con aspectos confusos
e incluso contradictorios (figura 18).

£ DIAGNOSTICO DISTINTO~
CAUSADO POR INFECCIONES|
‘ﬁ ANTECEDENTE TUBERCULOSIS~ || is part of —— f ‘ﬁ DUDAS DEL TABACO COMO CAUSA~ ||

is assodated with is assodated with

is assodated with

I
‘g’g RELACION CON ASMA COMO CAUSANI
G o |

contradict:
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is aésociated with s assodated Wim___—————"___—.

[%] PINTURA/'EUSTQUIMICAS CGMG

|§jg HUMO EN AMBIENTES CERRADOS~ ||
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“1____———
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. contradict: \‘1
Besmeedvan contradicts |ﬁ CAMBIO CULTURAL FRENTE TAEACG~I
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is associated with is associated with {2 EMFEZAR A FUMAR. DE NIfiO~
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Figura 18: Red sobre “causas”

111.2.2.1 Papel del tabaco en la enfermedad.

La posicion de los participantes respecto al papel del tabaco en la enfermedad es
confusa. Se encuentran dos posturas que podriamos resumir en aceptacion como causa
de la enfermedad por su repercusion negativa y en la duda/rechazo del tabaco como
causa de la enfermedad.
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A) Aceptacion del tabaco como causa:

Por un lado, se considera una enfermedad fundamentalmente causada por el tabaco;
llegando tal atribucién hasta el punto de describir como el tabaco produce la
enfermedad a partir de los efectos sobre el aparato respiratorio, ademas de resefiar el
dafio global que el tabaco ejerce sobre la vida de las personas y otras enfermedades.

P3.2: yo lo que tengo es los bronquios hechos polvo de haber fumado demasiado.

P18.2: llevo ya treinta afios padeciendo de los bronquios, y esto lo cogi con el tabaco, yo fumaba
mucho, dos paquetes diarios y un dia tuve un corte de respiracion y a raiz de ahi comenz6 todo.

P21.2: Yo para mi fue el tabaco que te va cerrando, te va cerrando y cuando quieres darte cuenta el
alquitran ya se habra enquistado, se habra aposentado y entonces ya tienes que usar el inhalador para
poder respirar mejor.

P7.1: Con el tabaco nos estamos quitando la vida a diario.

P15.1:... y los pies ((se arremanga el pantalén y nos ensefia la pierna)), eso es por el tabaco también.

El tabaco no es sélo identificado como causa de la EPOC, sino que también se le
reconoce el papel en la progresion de la enfermedad. Se considera que la enfermedad se
mantiene si se sigue fumando: se asocia la cronicidad al hecho de mantener el habito
tabaquico.

P4.3:... vamos dura si te sigues echando un cigarro a la boca.

P17.1:... mi mujer hace ya dieciocho afios también que dejé de fumar y vamos los dos hechos polvo.
Pero claro, si no hubiéramos dejado de fumar no veas como estariamos.

El habito tabaquico es identificado por algunos pacientes en relacién a su efecto
adictivo. Su abandono es dificil y supone un “esfuerzo” importante; mostrandose los
pacientes que dejan de fumar “duros”, con aquellos que no lo dejan.

Entre las razones para dejar de fumar, encontramos las “experiencias negativas”
(propias o de familiares cercanos o informacion impactante), ademas de: “los sintomas”,
“el miedo” y “tomar conciencia de la adiccion”.

La clave fundamental para dejar de fumar parece ser la “mentalizacion”. Segun la
Real Academia Espafiola de la Lengua, mentalizar es “preparar o predisponer la mente
de alguien de modo determinado”. Entre los miedos en relacion con el tabaco destaca
el de la necesidad de oxigenoterapia (citas en la tabla 48).

B) Duda/Rechazo del tabaco como causa:

Por otra parte, respecto a la causa de la enfermedad, existen dudas sobre el papel
real y exclusivo (hay “algo mas”) del tabaco en la enfermedad, bien negandolo
abiertamente, o bien admitiéndolo con afirmaciones vagas; reconociéndolo en ocasiones
COmo causa, mas que por convencimiento propio, por atribucion de los profesionales de
la salud.

Algunos pacientes no admiten el efecto claro de seguir fumando en la progresion de
la enfermedad:
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P14.1:... porque a mi me han presentado al médico, siéntese aqui, ¢qué edad tiene?, cuarenta y nueve
afios, si usted no deja el tabaco, con cuarenta y nueve afios, me dijo, si no deja el tabaco para cuando
tenga la edad de jubilacion, si no le han dado (el pan de hoy), usted no puede andar. Ya he pasado la
edad de jubilacion, no he () (el pan de hoy), y ando bastante bien todavia.

Los pacientes que siguen fumando utilizan diversos argumentos para no abandonar
el habito tabaquico (tabla 44): “amistad” con el tabaco a pesar del reconocimiento del
dafio, falta de voluntad, percepcion de fumar una “cifra segura” de cigarrillos (creencia
erronea bastante comun entre los fumadores y que puede ser alimentada por los
profesionales), reducir el malestar psicoldgico, sensacién de control del consumo e
imitacion de ejemplos como profesionales de la medicina que fuman o personas muy
fumadoras a los que no dafia el tabaco.

Estudios previos?®, analizan por qué los pacientes con EPOC siguen fumando a
pesar de la enfermedad y entre las razones estan la mayor dependencia (puntuaciones
mas altas del Fagestrom en fumadores con EPOC (4,7 frente a 3,1) y la baja motivacion
para dejar de fumar (50% en fase precontemplativa); las altas tasas de depresion (25-
509)%° y las creencias falsas respecto al abandono®* (“no poder” dejarlo, sentimientos
de fracaso, ver al tabaco como un amigo), coincidentes con nuestros hallazgos.

La diversidad de los efectos percibidos de dejar de fumar, incluyendo el
empeoramiento, puede relacionarse con el hecho de que aunque la cesacion tabaquica es
esencial para evitar la reduccion de la funcion pulmonar, el efecto sobre la
supervivencia y progresion de la enfermedad no alcanza a todos por igual, y parece
restringirse a pacientes asintomaticos con afectacion leve®®. Los efectos beneficiosos
de dejar de fumar pueden no manifestarse, y algunos Eacientes no experimentan ningdn
cambio, independientemente del estadio de su EPOC*®®.

P14.2: Yo que sé, yo desde que me quité estoy peor; a ver si me comprende usted, yo notaba que estaba
echado a perder, pero, yo desde que dejé el tabaco, no he levantado cabeza.

Se reconoce la existencia de un cambio cultural frente al tabaco en los siguientes
aspectos:

- Percepcion del dafio provocado en uno mismo y en los demas:

P2.3: 3: Ya ves, la ignorancia que teniamos, que aquella salita mia parecia Londres un dia de
niebla y mis nifias que eran pequefias alli también y tanto ellas como yo también hemos respirado
€s0, porque ahora tenemos otra cultura y sabemos...

P8.1: 1: Y ami en casa mi familia me decia “papd tenemos que fumar todos por culpa tuya”.

- La aceptacion del tabaco, cuyo consumo en muchos casos se iniciaba y alentaba
en el entorno familiar, a edades tempranas:

| P14.1: Y es lo Unico a lo que me ensefid mi abuelo, a fumar, con ocho o nueve afios.

- El aumento del consumo en las mujeres:

P3.3: Las fumadoras ahora estan, vamos de afios atrds han empezado ahora a fumar y el
hombre lleva desde los tiempos remotos y las mujeres desde los sesenta y esos jaleos.
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Tabla 44:

Percepcion del tabaco por los participantes.

RECHAZO DEL TABACO

DUDA/NO RECHAZO DEL TABACO

P3.2: Para mi un exceso de fumar, fumar
mucho. Yo fumaba muchisimo era viajante

NEGACION DEL TABACO COMO CAUSA
P21.M:..y ¢de qué cree que le viene la enfermedad? P21.5:

Calee! ﬁur]::lh?;)iﬂganem 7, Gl EICEED 17 37D (LTEle] Todo el mundo dice que del tabaco menos yo.
' DUDAS P3.1: Creo, vamos que sera de eso; P9.3: A parte
del tabaco tiene que venir de otra cosa mas.
P17.1: pero si yo hubiera seguido fumando P14.2: Yo que sé, yo desde que me quité estoy peor; a ver si
Cronicidad YO estarfa peor. me comprende usted, yo no_tgba que estaba echado a
P19.2:.y gracias a que lo corté estoy vivo perder, pero, yo desde que dejé el tabaco, no he levantado
o " | cabeza.
LOS SINTOMAS PROXIMIDAD-VINCULACION
P21.5: Se que me hace mucho dafio, pero sigue siendo un
P21.3:..que un dia yo misma me levanté | Puen amigo mio.
ahogada tosiendo y dije “esto no va a
poder conmigo”, y dejé de fumar. FALTA DE VOLUNTAD: La falta de voluntad es un
argumento frecuentemente empleado por los fumadores
P182: .y un dia tue un corte de activos. Segun la RAE se define voluntad como “facultad
respiracion y...el mismo dia que me dio eso de decidir y ordenar la propia conducta”. Se da a e_ntender
dejé de fumar. que la voluntad es algo externo al individuo y “si no se
tiene” no se puede hacer nada.
MIEDO A LA ENFERMEDAD P22.1: ...todos los dias me fumo un par d_e cigarrillos...eso
demuestra que no tengo voluntad para quitarmelo.
zclé'zzb'ol'(i? tﬁg’;gi’;”apiion}zl?;ri]u‘?;o r;i “CIFRA SE(}URA’?: los paci.entes que siguen fumando
guste sino por susto.)... muestran amblvale_nma y se justifican en “fumar p_oco”. _
P21.2: ..como dicen que se puede fumar seis o siete
P19.2: Me dijeron que tenfa que dejar de cigarrillos sin que haga dafio a‘I{ Cuerpo y en eso estoy.
fumar si no tendria que llevar un aparato P.8 2 U9 (3 dl]e..al doctor: l.e Juro que me Jumo ires
Razones para cigarros” y me dijo “se puede fumar hasta cinco” que eso

abandono/seguir

fumando

detras.
CONCIENCIA DE LA ADICCION

P10.1:...yo
emperrado.

con el tabaco estaba

P13.3: Si me he fumado tres paquetes de
Winston diarios. Y me iba al campo de
caceria y la comida se me ha olvidado, pero
el tabaco no.

MENTALIZACION

P10.1:.. cuando empecé con esto yo me
mentalicé... Dije, yo no puedo seguir asf,
me mentalicé muy bien. Fui dejando menos,
menos, menos...

no me perjudicaba.
P9.3: Yo si fumo pero no mucho, lo menos posible

REDUCIR EL MALESTAR PSICOLOGICO
P8.2:... yo me encuentro un poquito decaido, que voy
tristén por la calle...cuando me pasa eso, cojo un cigarrito.

SENSACION DE CONTROL
P6.1: ...y no me planteo de momento dejarlo...Que de la
noche a la mafiana yo lo corto y lo consigo.

PERSONAS EJEMPLO

P3.4: Yo iba al médico que tenia un cenicero de esos
grandes siempre lleno de colillas.

P3.4:....Y no sale en la tele hombres con ochenta afios y
con noventa que han fumado desde nifios y siguen fumando
y estan mas fuertes que un roble?

PAPEL ADICTIVO:
P3.2: Si yo pudiera también fumaria.
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El papel adictivo del tabaco estd muy presente; la necesidad de fumar se mantiene
tanto en las personas que siguen fumando como en aquellas que lo han dejado, incluso a
pesar de reconocer su efecto negativo, es considerado como una tentacion y con un
recuerdo agradable.

111.2.2.2 Otras causas.
Aparte del tabaco, se proponen muchas otras causas percibidas de la enfermedad:

o A) Infecciones respiratorias, “los resfriados” (figura 19):

1§ GRIPE
1§ RESFRIADOS COMO CAUSA~] contradicts. - |§§ RESFRIARSE COMO TODO EL MUNDO‘I
NEUMONIA~
[ IICI P
ﬁ VACUNA Y NO RESFRIADO~ e ﬁ ANTIBIOTICOw~ is associated with
is assodated with
'\ b assodsted Wit sEsodated Wi~
s associated with is assogated with m USO TRATAMIENTO EN REFRLADOSNI
is assodated with is assocated with \ N
[ MIEDO A RESFRIARSE \ / isass[3 TPOSDERESFRIADOS-] *~
W s assodated with
1§73 RESFRIADO~ / is associated with
is @use of g\\
p = is assocated with
\A 5 aiac\ated with isassodated with
ﬁ CUIDARSE~ is associated with ﬁ DOSIS VARIABLES~

[{3 REGUDIZACIONES COMO RESFRIADGS~ ]

/

is associated with

is part of

is part of
is assochtedwith 1S @ssodated with
/ s assodated with
ﬁ TOS~ ﬁ PITOS| s cause o ﬁ AUTODOSIFICACION~
is assodated with—"

g mocos~ 4+ / '\ / /
is assodated wih 5 aiyiated with 5 GaUSe 0

/

s 3ssodated witygp

T

/' “‘-_
is assodated with isassodated with

§5 IARABES~ ] s associated with £ AUTOMEDICACION

Figura 19: Red correspondiente a “resfriados”.

is associated with

Los pacientes atribuyen en gran medida la causa de la enfermedad a la presencia de
infecciones respiratorias de repeticion, a los que se suelen referir como “resfriados”.
Ello es debido a cierta confusidn con el término, que incluye infecciones respiratorias
menores y mayores; usandose en ocasiones como sinénimo de gripe o incluso de
neumonia.

Asi pues los resfriados, ademas de como causa de la EPOC, tienen un papel crucial

en toda la enfermedad que queda reflejado en los siguientes aspectos mostrados en la
tabla 45:
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Tabla 45: Papel asignado por los pacientes a los resfriados en la EPOC.

Los resfriados de repeticion se perciben
como causa de la EPOC.

P7.2: Yo tengo los bronquios de los resfriados mal
curados.

P8.1: ..un dia en Navidad me asomé a una
ventana a despedir a mi hija que se iba, y con ese
frio que me dio en la cara cogi un catarro y de ese
otro, de ahi empecé a coger los pitos.

P9.1: 1: Yo soy y estoy aqui porque tuve
neumonia.

P9.4: Un resfriado, un jarabe de farmacia, otro
resfriado otro jarabe de farmacia, una bronquitis
después una neumonia, un enfisema pulmonar[
P18.2: Yo desde la guerra ya vengo padeciendo de
gripes, con ocho afios el médico le dijo a mi madre
“este nifio tiene bronquitis cronica, cuando sea
mayor va a padecer”, pero esto hace ya ochenta
anos.

P21.1: A mi me viene de que estaba en el campo,
me resfriaba y no me curaba,

Manifiestan mayor vulnerabilidad a
ellos, indicando una relacion

bidireccional.

Esta percepcion de los pacientes es concordante
con lo demostrado en diversos estudios: las
infecciones respiratorias producen exacerbaciones
de la EPOC (hasta en un 70-80% de caso0s)**’ y los
pacientes con EPOC son mas susceptibles de
padecer infecciones respiratorias y bacterianas
severas®®. Si bien, esta relacion de los resfriados y
la enfermedad no es percibida por todos. (Figura
20)

P12.2:... pues yo creo que hay mucha gente que no
tiene nada de bronquios y se resfria. Yo me suelo
resfriar, en invierno, ahora en el invierno, pues me
suelo resfriar, pero como todo el mundo.

P12.3: Yo creo que, al tener de bronquios pues, si
no lo tienes a lo mejor es mas pasajero, o lo que
sea, Creo yo.

P12.3:... y al estar tocado de pecho apretar4 mas
onolose...

Los resfriados como motivo de

empeoramiento (exacerbaciones).

Se distinguen entre resfriados “comunes” 'y
“fuertes”, que pueden ser un avance de los
primeros y suponen el desencadenamiento de
verdaderas exacerbaciones.

P.20.1: Y un resfriado que me mata.

P2.2:..cuando me resfrio, yo me resfrio y ya se me
viene todo encima.

P6.3: Primero empieza el resfriado nasal después
se me pasa a la garganta y luego se me agarra al
pecho y entonces pues ya se me agarra al pecho.
P4.3: ¢Y si es un resfriado digamos comin? Que
es el que casi siempre tengo, entonces no me lo
tomo, no es un resfriado de gripe ni mucho menos,
entonces no me lo tomo, que tampoco quiero
abusar mucho de los antibidticos, él me dijo “en
cuanto te resfries te lo tomas” pero claro, pienso
que cuando me resfrie de otra manera.

Los resfriados como motivo de temor.
La posibilidad de resfriarse constituye una gran
preocupacion para los pacientes, temor que limita
la movilidad y se asocia a emociones negativas.

P8.2:... a mi me preocupa el resfriarme, y a veces
no salgo a ningin lado por no coger frio por los
cambios bruscos de temperatura:::[

P11.3:... pero le temo a un resfriado porque eso es
para mi una cosa mala.

Los resfriados motivo de

cumplimiento.

Los pacientes utilizan mas correctamente el
tratamiento inhalado cuando “se resfrian”, aunque
lo tengan pautado de forma continua.

como

P6.M: (Y se lo toman en las dosis que le dice el
médico? P6.4: Si, yo me lo estoy tomando ahora
porque he estado muy resfriada
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Tabla 45 (continuacion): Papel asignado por los pacientes a los resfriados en la EPOC.

Los resfriados como indicador de cambio
en la pauta de tratamiento.

La prescripcion de inhaladores es compleja en
muchos pacientes, de forma que tienen una
pauta fija y otra de refuerzo en las
reagudizaciones, que ellos asimilan a los
resfriados, limitdndose en ocasiones el uso de
inhaladores a estos episodios. Algunos
pacientes justifican la automedicacién por la
duda de saber distinguir un resfriado “comun”
de otro que requiera otro tipo de tratamiento o
de una reagudizacion.

P2.2...: entonces yo lo que hago ahora, que
tengo ese, me lo hago una vez por la mafiana
y otra por la noche, cuando estoy resfriado
me hago una por la mafana otra al medio dia
y otra por la noche dos veces, y luego el otro
que es asi, dos veces también.

P6.4: Ese me lo ha mandado mi médico;
ahora he tenido un resfriado muy grande y
ese lo estoy tomando yo dos veces, por la
mafiana y por la noche durante cuatro meses.
P3.4:... cuando me resfrio pues si, toso
mucho, pero tomo codeina y se me quita la
tos.

Los resfriados como objetivo de las
intervenciones y cuidados.

Para los pacientes, “cuidarse” es basicamente
evitar los resfriados. Esta se considera la
conducta preventiva fundamental, por encima
de otras conductas beneficiosas que no se
mencionan, como dejar de fumar o cumplir

con el tratamiento prescrito.

P12.2: Ahora, eso si, hay que cuidarse mucho
en el aspecto ese, ¢eh? Porque el resfriado
hay que:::: y yo por ejemplo que ya no
trabajo, que no tengo que trabajar, claro, si
me cuido, vas a mejor,

Pi12.2: y... trato de no... y de no ponerme
donde pueda yo coger frio, cosas que me
puedan causar un constipado, porque si me
constipo estoy peor. En fin, trato de cuidarme,
Y a veces pues... si, parece que lo consigo

RESFRIADOS Ocasionan — "epqc
A
Mayor
vulnerabilidad

Figura 20: Relacion bidireccional entre resfriados y EPOC.

Respecto a las infecciones respiratorias, aunque en algunos estudios se reconoce su
posible papel*® como coadyuvantes al efecto del tabaco, no se ha corroborado ninguna
relacion clara entre infecciones respiratorias de adultos y nifios y génesis de la EPOC* .

o B) Ademaés de a los resfriados, como otras causas, en la tabla 46 se recogen otras

causas:
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Tabla 46: Otras causas de la EPOC referidas por los pacientes.

Exposicion a téxicos, humos y polvos. P6.4: Yo con los _bronquios llevo _,mucho
Los pacientes sefialan la exposicion mantenida a | padeciendo, yo me dedico a la construccion y el
productos téxicos como causa de la enfermedad. polvo me ha hecho polvo, el polvo es muy malo

para los bronquios.

P17.4: porque yo he estado en productos quimicos
trabajando hasta treinta y tantos afios. Ademas, yo
fumaba, desde joven. Se junt6 todo.

P11.1: Si, de las pinturas, la:::: mucha lejia, que
los techos se blanqueaban, porque estaban de
humo los bares, se blanqueaba con mucha lejia
sola, y yo creo que de de esas cosas mayormente
me viene.

Condiciones “duras” de trabajo. P21.4: Mi trabajo era de madrugar mucho, me he
Los pacientes expresan la relacion entre | resfriado muchoy me ha atacado a los bronquios.

circunstancias vitales y la EPOC, de forma
indirecta, mediada por el mayor riesgo de
resfriarse.

Existen estudios que avalan el efecto de la
exposicién profesional ajustando por tabaquismo®’
y algunas investigaciones establecen una fraccion
atribuible de EPOC debido a exposicion
ocupacional de hasta un 20%>%, entre trabajadores
de muy diversas industrias (plasticas, textiles,
manufactura de productos alimentarios,
construccién, agricultura, limpieza
profesional...etc.)*’. La exposicién continuada a
productos de la combustién en ambientes cerrados
también se ha relacionado con esta enfermedad*"".
Parece claro, también, que la asociacion entre
tabaquismo y factores de exposicion ocupacional
aumenta alin mas el riesgo de desarrollar EPOC*".

Herencia. P16.2:... pero yo creo que esta enfermedad tiene

Los pacientes sefialan el efecto de factores | también un componente hereditario, porque mi

hereditarios en la produccion de la enfermedad, si | abuelo recuerdo yo que tenia este problema.
bien no de forma exclusiva. P6.2: Pues, se ve que puede ser una de las cosas el

tabaco que puede influir por herencia porque mi
padre padecié también de asma y entre las dos
cOsas supongo yo que tiene que ser eso

Otras. P1.1: Pues en mi caso del tabaco y también como
dice este sefior, yo también me rompi la nariz y el
habito de tantos de afios de respirar por la boca,
también influira digo yo

A la vista de estos resultados podemos concluir que identificar la causa de la EPOC
es un aspecto no del todo claro para los participantes. En ello puede influir la misma
confusion en la identidad de la enfermedad, ya que, si no se reconoce ésta como tal y
como una amenaza para el bienestar y la integridad personal, no se tratard de buscar
una explicacion o encontrarle un sentido a lo que experimenta la persona.

La representacién mental de las causas a las que se atribuyen las enfermedades esta
construida socialmente. En culturas occidentales de paises industrializados se priman
interpretaciones individuales y personales. En estudios sobre representacion social del
cancer se encuentra que las causas mayoritariamente identificadas son la herencia
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genética, la predisposicion del organismo vy estilos de vida insanos. Esta percepcion se
ve modificada cuando existe relacion cercana con un enfermo oncolégico, caso en el

que se atribuye mas a explicaciones relacionadas con la suerte o azar**®.

A diferencia de otras enfermedades, la EPOC tiene una causa conocida, el consumo
de tabaco, con relacion causal directa y cientificamente demostrada, por lo que seria
esperable su identificacion y aceptacion unanime como responsable de la enfermedad.
Sin embargo, padecer la EPOC, lleva para los que la padecen a atribuciones no sélo de
responsabilidad individual (relacionada con la conducta voluntaria de fumar) sino que
incluyen otras causas fuera del control personal (herencia, infecciones) y circunstancias
socio-laborales (trabajos duros, exposicién a humos).

El reconocimiento del tabaquismo como causa se vincula a una adiccién evitable
que culpabilizaria socialmente a los pacientes. El “algo mas” del que hablan los
participantes hace referencia a causas sobre las que no tienen capacidad decisoria,
externalizando la responsabilidad de adquirir la enfermedad y evitando asi emociones
negativas. Un elemento diferencial de la EPOC respecto a otras enfermedades podria ser
la culpabilizacion por la causa (el tabaquismo) que convierte a los pacientes en autores
de su destino. La importancia de la atribucién causal se ve en estudios que muestran que
los pacientes con EPOC que atribuyen la enfermedad a causas internas tienen peor
ajuste emocional y estado funcional'®®. También se ha encontrado que cuando se
atribuyen los sintomas a la edad mas que a una enfermedad concreta, como ocurre en
nuestro estudio, los pacientes muestran menos angustia>".

De esta forma se pone de manifiesto que las representaciones que se tienen de las
enfermedades no siempre se basan en conocimientos cientificos y hechos racionales
sino que también operan sesgos cognitivos que actian como mecanismo de proteccion y
reduccion de la disonancia entre pensamientos y acciones. La importancia de las
atribuciones causales se extiende a las conductas respecto a la enfermedad, incluyendo
de forma importante la adherencia al tratamiento. Se conoce que al atribuir la causa de
la enfermedad a factores controlables por la persona, existe un afrontamiento més activo
de ésta, una mejor adaptacion y un mayor esfuerzo por tratarla. No obstante esta
atribucién puede ser, como en el caso que nos ocupa, contraproducente a nivel

emocional al introducir elementos de responsabilidad personal y culpa®”.

11.2.3 DURACION

Es un aspecto de la EPOC en la que también aparecen dudas pero el
posicionamiento de los pacientes se presenta mas homogéneo que en otras
caracteristicas de la enfermedad. Se muestra un patron evolutivo marcado por la
cronicidad, vivida como indefension y desesperanza, y el empeoramiento irremediable.
La red sobre la duracion y curso evolutivo de la EPOC se muestra en la figura 21.
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P13.3: ¢ Lo que tengo yo? Eso no me lo quita a mi nadie.

P13.3: ... y es cada dia peor, claro. Pero que esto no tiene ya arreglo. Que cura no tengo ya.

P6.2. Yo creo que es para toda la vida por mucho que uno haga creo que si, que eso va a ser para la
eternidad.

P6.1:... esto no tiene arreglo, o sea lo que esta mal, ya eso no hay quien lo regenere entonces ya no es
la opinién de uno mismo es de la de un profesional que nos esta diciendo que hemos llegado a ese punto
y que de ahi no vamos a bajar nunca, que podemos impedir que siga aumentando vale, pero que nos
vamos a poner bien, por lo menos en mi caso, jamas.

§3 PEOR ENVERANO] o contradicts____. [§3 PEOREN INV[ERNOI |ﬁ MIEDO PROGRESION ENFERMEDAD~||

is associated with is assodated with i cause of,

ﬁ ALTIBAJOS~ I +—is assocated with——» ‘g? EMPEORAMIENTO PROGRESIWNI

is assncwated with is associated with

contradicts contradicts is assodated with is agsociated with is associated with

€2 NO CRONICIDAD

contradicts »|$3 CRONICIDAD~ | s associated with—_y 3 NO TENER ARREGLO~

contradicts is assodated with
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|g§ ENFERMO DESDE NINONI s cause of
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Figura 21: Red sobre duracion y curso evolutivo de la EPOC.

Las acepciones que da la RAE para el adjetivo “cronico” son: “dicho de una
enfermedad: larga; dicho de una dolencia: habitual; que viene de tiempo atras”. Dentro
de la cronicidad se aceptan distintas maneras de evolucionar: con altibajos o
progresivamente a peor. Se habla de los cambios estacionales y de los resfriados como
determinantes de esos altibajos:

P2.1: esto es crénico, épocas mejores, también el frio que estd haciendo este afio, ...., lo notamos mucho,
yo por lo menos lo noto.

P14.2: cuando llegan los inviernos, me resfrio mucho, me pongo fatal, y... y eso.

P13.2: Yo en invierno me siento mejor. Es decir, que yo salgo, como este verano, de mi casa con calor y
que salgo més bien a la caida de la tarde, me molesta més que el invierno. El fresquito yo salgo de mi
casa y[

La evolucion de la enfermedad es confusa, se mezcla con el envejecimiento natural
con un ajuste gradual a las limitaciones y un efecto de “acostumbramiento”. El efecto de
la edad se confunde con la evolucion de los sintomas, existiendo tendencia a compararse
con la juventud y asociando la progresion al hecho de envejecer. La importancia
otorgada a la edad se refleja en otras investigaciones cualitativas en las que se emplea la
“edad pulmonar” (que consiste en calcular en un nomograma de valores tedricos
espirométricos, la edad que le corresponderia a partir del FEV1 medido y la estatura del
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374

paciente)”™, cuyo conocimiento por el paciente ha demostrado ser factor motivador para
121

el abandono del tabaquismo™-.

Como factores que puedan intervenir en la evolucion de la enfermedad estarian la
persistencia del tabaquismo y alguna resefia a la mejoria con los inhaladores, nunca con
posibilidad de curacion. No obstante, se plantea cierta posibilidad de mejoria y de
estabilizar la enfermedad si se sigue una “vida sana”. Lo anterior muestra como algunos
pacientes mantienen una actitud activa, de busqueda de mejoria en ‘“cuidarse” que
ademas depende de ellos mismos, reflejando un alta autoeficacia, que ha demostrado
efectos beneficiosos en el control de las enfermedades cronicas frente a la categoria
central en las narraciones que es la cronicidad y empeoramiento progresivo lo que se
asocia a indefension y pesimismo y a adopcion de afrontamiento pasivo. Estas variantes
de las percepciones de los pacientes ponen de manifiesto cierta confusion sobre la
historia natural de la EPOC.

P17.4: Yo creo que vamos a empeorar segun la edad. Casi todos morimos de una enfermedad pulmonar
y ya estd.

P4.3:.. entonces, si dura, vamos dura si te sigues echando un cigarro a la boca, digo yo, porque el
cigarrillo ahi esta...

P21.M: (Y cree que esto va a ser para toda la vida?, P21.3: Yo pienso que no. Yo pienso que ahora que
he empezado el régimen y cuando yo adelgace un poquito y haga una vida mas sana y empiece a andar,
que me he ido ahora a vivir al Rincén que estoy entre campo y playa, en una zona de mucha naturaleza.

Es dificil identificar un momento inicial de la enfermedad ya que el diagnostico
suele ser precedido de afios de evolucion de los sintomas. Muchos pacientes manifiestan
saber decir como pero no cuando empezo la enfermedad o incluso tenerla “desde
nifios”. Las referencias a una mayor susceptibilidad preestablecida de padecer la EPOC
muestran cierta creencia de “destino” y aleja la responsabilidad del habito de fumar en
la enfermedad. Esta especial vulnerabilidad es cierta, puesto que es conocida la
existencia de fumadores con mayor y menor riesgo de desarrollar la EPOC. En algunos
casos si se identifica un inicio preciso, existe un hito desencadenante, que suele ser una
infeccion grave y/o insuficiencia respiratoria severa (en caso de sefialar un inicio el
sintoma esencial es la asfixia). De cualquier forma, no se establece una disrupcion

biogréfica de la enfermedad, como es caracteristico de otras enfermedades crénicas®” y

del cancer®’®.

P7.3:... yo siempre he padecido desde muy pequefio de los bronquios y a consecuencia de eso era muy
frecuente coger los resfriados, yo me resfriaba y estaba todo el invierno resfriado, tenia una mucosidad
enorme, tos menos pero era una mucosidad enorme. Es crénico, lo mio no se me quita.

P13.2: yo empecé pues hace cinco o seis afios, que me asfixiaba andando,

P7.2: 2: Desde mil novecientos ochenta y seis que cogi una pulmonia, yo me encontraba bien, yo lo
Unico es que cuando me resfrio me tengo que meter en la cama con cuatro o cinco cajas de antibi6ticos.

Estudios sobre CVRS en pacientes con EPOC también han puesto de manifiesto la
importancia de la incertidumbre respecto al marco temporal de la enfermedad y los
efectos de no tener clara la evolucion ni la duracién de ésta®®: se identifica la clinica con
las exacerbaciones y si entre ellas hay un largo intervalo temporal, la enfermedad parece
“desaparecer”. Esto tiene implicaciones de cara al cumplimiento del tratamiento
inhalado permanente.
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La historia narrada de la enfermedad se ha descrito como “caética”*?! mostrando los

pacientes gran dificultad para separar la enfermedad de su historia vital o construir un
relato coherente diferenciado, como si se consigue con otras enfermedades como el
cancer. En un estudio longitudinal con metodologia cualitativa*** se pone de manifiesto
que el lento declinar fisico de los pacientes con EPOC, marcado por la impredecibilidad
de las exacerbaciones, supone una adaptacion a la enfermedad como forma de vida,
hace dificil marcar una etapa final de la enfermedad y esto dificulta la planificacion y
anticipacion de los cuidados. Este estudio realizado sobre pacientes con EPOC
avanzado muestra como los pacientes se plantean el afrontamiento de los sintomas,
especialmente de la disnea “lo mejor que puedas con lo que tienes” y preguntandose
poco sobre el tiempo o evolucion de la enfermedad. Se discute que aunque esto pueda
interpretarse como una actitud pasiva y resignada, puede resultar adaptativa.

11.2.4 CONSECUENCIAS
111.2.4.1 Sintomas.

La presencia de la enfermedad se manifiesta sobre todo por los sintomas (figura
22). Un aspecto importante de la falta de reconocimiento de la EPOC es su largo
periodo asintomatico, aunque se sabe que, si bien en estadios iniciales puede parecer
asintomética, si el paciente es examinado con mayor precision pueden tener
afectaciones dificiles de percibir y que pueden pasarse por alto, atribuyéndolas al
envejecimiento u otras enfermedades pero ocasionando ya deterioro de actividades
cotidianas y de la calidad de vida relacionada con la salud®. La limitacién de la
actividad que produce la sintomatologia da lugar a modificaciones del estilo de vida,
aislamiento social y mayor riesgo de depresion®*?. Estas repercusiones son
especialmente relevantes en los pacientes con exacerbaciones frecuentes, que aunque no
requieran atencion sanitaria, impiden al paciente recuperar del todo su estado de salud®.
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Figura 22: Red de sintomas de la enfermedad.
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Tabla 47: Sintomas referidos por los pacientes.

La asfixia.

La falta de aire, es una limitacién en
si misma, que tiene mucha repercusién
sobre la calidad de vida. Siendo ademas
un motivo clave para dejar de fumar. Se
considera indicador de gravedad y de
progresion de la enfermedad y su
reduccion es un marcador de mejoria.

El sintoma disnea, es confuso
porque es reconocido como tal en fases
avanzadas y se percibe de forma
desigual, sobre todo por los pacientes de
mayor edad, debido a un efecto de
adaptacion del grado de actividad fisica
para reducir los sintomas™® y a la
tendencia a relacionarlo con la edad. La
importancia de la disnea como sintoma
que afecta de forma importante a la
calidad de vida se ha visto en numerosos
estudios en pacientes con EPOC'™. La
limitacion que ocasiona la disnea se
confunde con otros sintomas como la
fatiga o cansancio siendo sintoma
relevante en cuanto a la afectacion de la

calidad de vida'®.

P2.3: A él le condiciona mucho el padecimiento que tiene porque si
vamos a algun sitio y hay una escalera, se queda abajo, si hay una
cuesta, damos un rodeo para no subir la cuesta

P4.2: ...porque yo si hago esfuerzos entonces ya es que no puedo ni
hablar. Para ponerme los zapatos, si me agacho tengo el pecho asi,
yo voy andando y subo las cuestecillas, claro si voy ligero me
fatigo.

P9.4: y ya estoy estupendamente gracias a los inhaladores por lo
menos puedo andar y salir de casa, pero antes era todo el dia mala
en la cama y asfixiandome y mala, mala, y ahora mira estoy
estupendamente

P14.M: ¢Y lo dej6 porque se encontraba mal?. P14.2: Hombre
claro, me asfixiaba, me asfixiaba y:::: y tuve que dejarlo.

Los resfriados.

Son considerados sintomas de la
enfermedad, confundidos con las
exacerbaciones.

P12.1: ...y lo que quiero decir, que todos los afios me resfrio cuatro
0 Cinco veces.

P2.2: Yo sigo estando bien, lo Gnico que cuando me resfrio, yo me
resfrio y ya se me viene todo encima[

P22.1:.. cuando tengo asi, un ataque de bronquios, bronquitis,
catarro asi fuerte cogido, que me da por toser por las noches y eso,
me manda eso, dos inhaladores.

La tos.
Sintoma muy molesto y en ocasiones
bastante intenso.

P11.1: Si me da la tos, eso no se lo recomiendo a nadie. Es una tos
continua, las veinticuatro horas del dia.

P10.5: ... porque me daba una tos que me ponia en medio de la
cama a toser que eso podia con mi vida.

Los “pitos”.

Son un sintoma indicativo de la
actividad de la enfermedad reagudizada
por resfriados y resulta un alivio
hacerlos desaparecer.

P1.2:... yo antes de tomarla apenas me resfriaba empezaba la
sinfénica a funcionar, y ahora, a Dios gracias, ahora los pitos han
pasado a la historia.

P11.3:... y esta noche he notado ya los pitos otra vez, que viene y
que va, que viene y que va.

Los “mocos”.

Responsables de no poder respirar bien,
y lo que se pide al tratamiento es
"desatascar", “arrancar”, “diluir” o
“expulsar” la mucosidad que es descrita
con metaforas como las colmenas o las
lapas

P8.2:... es una mucosidad de hebra blanca pegajosa como las lapas
que se pega a la garganta y a los bronquios y me cuesta muchisimo
echarla

P3.3: Lo mismo que las colmenas, esta pegado ahi el alquitran ese.

P7.3:... ami lo Gnico que me impide respirar bien es la mucosidad.

P3.2: ..a mi me hace falta un deshollinador, pun pun, que me
limpie ese algo que...
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Sintomas no respiratorios.
Es llamativa su expresion, son menos
“esperados” o s6lo considerados por los

profesionales sanitarios: dolor,
cansancio y mal estado general,
expresado como vision global de
deterioro

El cansancio se refiere a agotamiento, falta de capacidad funcional,
en algunos casos parece confundirse con la disnea. En otros
estudios con pacientes EPOC® se pone de manifiesto también la
presencia de cansancio y agotamiento, que disminuyen la sensacion
de energia y vitalidad y el rendimiento esperado en todas las
actividades.

P13.3:... yo no lo sé si entra poco aire o estoy cansado, sentado
estoy cansado.

P21.4: 4: Yo me noto igual, sinceramente, yo me canso mucho, me
agoto mucho, la escalera no puedo subirla.

El dolor en el pecho es también un sintoma sefialado, a veces
extendido al resto del cuerpo. Es de resaltar que es un sintoma poco
considerado como acompafiante de la EPOC y sin embargo es
relevante para los pacientes. También destacan el dolor corporal, de
forma que a mayor dolor, mayor presencia de respuestas
emocionales negativas.

P4.3: Cuando me acatarro me duele la espalda, a mi el pecho no
me ha dolido nunca y efectivamente cuando tomo jarabe o tal que
me expectora noto como si se me desatascara eso, entonces se me
pierde el dolor de espalda[

P2.2:... yo me resfriaba se me cogia a los bronquios me tenia que
agarrar cuando tosia porque era a puro dolor yo decia tengo un
corpifio de dolor, asi como si fuera un chaleco asi era el dolor
cuando tosia.

P3.3: ...ahora cuando hablo mucho si noto que me asfixio y muchas
veces noto yo por aqui como algo raro como un nudo en las
costillas.

P4.2: ...porque a veces:::, hoy tengo dolor, pero no era dolor:: era
como si se encogiera el pecho, pero ahora desde que dejé de venir
quitar no se me quita, unas veces me duele mas y otras menos pero
quitar no se me quita.

P11.1: ...y yo tengo un dolor en el pecho, unos pitos...,

En ocasiones se refleja una sensacion global de malestar:

P6.4: En nada de tiempo mi cuerpo ha notado una cosa que no
se,...para peor no sé si es esa enfermedad, yo he notado que estoy
peor de todo el organismo.

Hay que considerar el valor que dan los pacientes a los sintomas mas “visibles”,

utilizandose metaforas sensoriales: la “sinfonica” (sibilantes), el “chaleco” o “corpifio”
b

de dolor, la “chimenea” (ocupacion de la via respiratoria) o la “colmena” o “lapa”

(moco en la via respiratoria).

Existe una tendencia a la infravaloracion de los sintomas por parte de pacientes que
tienden a normalizarlos, considerandolos leves, restandoles importancia ya que no se
manifiestan si no se realizan esfuerzos o si no se estd “resfriado”; es decir, existen
modificaciones que deben realizar, como andar despacio o ir por terreno llano, dormir
incorporado, etc, para que no aparezcan los sintomas.
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P1.1:... llego un poco cansado pero eso es normal.

P13.1: Todavia cuando subo, o ando por el campo y tengo que subir las cuestas, 0 me canso mucho::
pues me da una mijilla de asfixia, pero no lo noto yo::: normalmente no me suele dar.

P16.3: Sentado, en vez de acostado, sentado.

P16.2: Hombre, cuando tienes una crisis que estas peor, y si es de noche, procuras incorporarte[

En investigaciones previas se ha encontrado que los pacientes con EPOC tienden a
infraestimar la severidad de su enfermedad'®**"’. El hecho de que los pacientes
normalicen su sintomatologia 3/ solo se consideren enfermos en las reagudizaciones, se
ve reflejado en otros estudios'®®*"" y puede considerarse “positivo” en cierta manera, el
hecho de prestar poca atencion a los sintomas se relaciona con mejor calidad de vida
autopercibida'® pero “negativo” por otro lado, ya que al reducir la actividad fisica®>%
al nivel que evita la aparicion de la disnea, se favorece la pérdida de funcionalidad. Esta
reduccion de actividad es especialmente intensa y prolongada durante y tras las
exacerbaciones.

Hay que considerar que la intensidad de los sintomas en la EPOC no es un buen
medidor de las repercusiones de la enfermedad y se sabe que no se correlacionan con la
progresion del descenso del FEV1, sobre todo en lo que respecta a la tolerancia al
ejercicio y calidad de vida relacionada con la salud®>?¢37.

Ademas, la frecuente presencia de pluripatologia y la falta de identidad de la EPOC
como tal, lleva también a los pacientes a una confusién con los sintomas de otras
enfermedades con lo cual se produce una retroalimentacion que aumenta la confusién
(figura 23).

Falta de correlacion sintomas- | Pluripatologia
grado obstruccion

Normalizacién

v

Envejecimiento

Figura 23: Confusion sobre los sintomas en la EPOC.
111.2.4.2 Exacerbaciones.

Respecto a las exacerbaciones de la EPOC también suponen un aspecto confuso
para los pacientes. A pesar de ser la parte mas visible de la enfermedad, cuando los
sintomas estan presentes de forma severa, continuada y sin posibilidad de normalizarlos,
no se las identifica como tales (a la manera de “brotes” en otras enfermedades cronicas)
sino como “resfriados” o “bronquitis”. No son consideradas parte de la enfermedad sino
debidas a factores externos. En ocasiones son muy fuertes e incapacitantes.
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P22.1:... cuando tengo asi, un ataque de bronquios, bronquitis, catarro asi fuerte cogido, que me da por
toser por las noches y eso.

P12.1: Y esta enfermedad, por tener esta enfermedad de los bronquios, ¢es frecuente de resfriarte, y
tener un resfriado todos los afios tres o cuatro veces?

P12.2: y::: trato de no::: y de no ponerme donde pueda yo coger frio, cosas que me puedan causar un
constipado, porque si me constipo estoy peor.

El temor a las reagudizaciones agudas se manifiesta como miedo a los resfriados.
Suelen relacionarlas con situaciones que las favorecen o desencadenan (frio, corrientes
de aire) y eso lleva a limitaciones del paciente, reduciendo su actividad (conducta de
evitacion), siendo motivo de limitacion funcional y repercusion en la calidad de vida.
Este temor es fundado, ya que las investigaciones demuestran como las exacerbaciones
implican una pérdida acelerada de la funcion pulmonar, una progresién mas rapida de la
enfermedad y una disminucion de la calidad de vida® siendo un elemento clave en su
curso y pronéstico®*". El temor a las reagudizaciones, incluyendo el temor a la muerte,
se ha puesto de manifiesto en otras investigaciones cualitativas en las que también se
aprecia cémo el miedo desaparece una vez pasado el episodio®®.

P11.3:... pero le temo a un resfriado porque eso es para mi una cosa mala. |

Un aspecto importante de las reagudizaciones es que los pacientes no saben cuando
se van a presentar hasta que ya se manifiestan, no conocen su caracter o tipo ni sus
consecuencias. Se sabe que no se relacionan directamente con el estado basal y no
siempre se dan en pacientes con mayor afectacién® (relacién no lineal entre nimero de
exacerbaciones y gravedad de la obstrucciéon bronquial). Esta imprevisibilidad es un
elemento clave de la vivencia de temor continuo y de autolimitacién como conducta de
evitacion.

Existiria una doble limitacién (figura 24): la aguda, ocasionada por la exacerbacién
y la “cronica” ocasionada por el temor a ésta. Se manifiesta asi la fuerte mediacion
cognitiva que ejerce el miedo:

Empeoramiento

sintomatico por la —— | LIMITACION
exacerbacion

A

\ 4 1 1A
o Evitacion de
Mle_oa »| supuestos
resfriado desencadenantes

Figura 24: Daoble limitacidn ocasionada por la EPOC.

La exacerbacion es ademas motivo de cambio de la pauta inhalatoria, aumento de
tratamiento y uso de antibidticos:
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P2.2: ...cuando estoy resfriado me hago una por la mafiana otra al medio dia y otra por la noche dos
veces, y luego el otro que es asi, dos veces también..

P22.1: Ahora si he cogido una bronquitis que la he tenido bastante fuerte. Pero me han dado
antibidtico, y he tenido ademés un poco mas de asfixia,

P6.4: Porque si tu estas muy resfriado t0 mismo te indicas, pero si estas un poquillo mejor pues los
bronquios estan mejor

111.2.4.3 Calidad de vida y limitaciones.

La enfermedad causa problemas importantes en la calidad de vida de los pacientes
(figura 25).
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Figura 25: Red de calidad de vida.

Los elementos que aparecen en relacion con la calidad de vida son el suefio, las
limitaciones (especialmente en la movilidad), la cronicidad y empeoramiento progresivo
propios de la enfermedad.

P6.1: Eso de ir andando simplemente en Ilano y hablando al mismo tiempo, eso yo, no puedo, tengo que
parar de hablar o de andar.

P9.4: ...1as faenas de la casa me cuestan mucho, hasta las amistades dice uno es que tienen que andar a
mi paso y me da fatiga.

P19.2: Hombre, no puedo correr, no puedo hacer esfuerzos porque me asfixio [

La persona se acostumbra a estos efectos, lo que implica modificar diferentes
acciones del dia a dia para evitar las molestias que ocasionan, como hemos descrito en
el apartado de sintomas. Esto implica aceptacion y adaptacion: restringir ciertas
actividades para no notar la repercusion. Incluye limitaciones autoimpuestas que pueden
perjudicar el curso de la enfermedad (no salir, andar poco) y dar una falsa sensacion de
control o incluso mejoria. Este comportamiento adaptativo del paciente ante sintomas
como la disnea por ejemplo, queda bien definido por la palabra “truco” (segun el
diccionario de la Real Academia de la Lengua - Cada una de las mafias o habilidades
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que se adquieren en el ejercicio de un arte, oficio o profesion). Asi pues la repercusion
que pueda tener la enfermedad sobre la calidad de vida del paciente, manifiesta la
adaptacion a ésta en el sentido de “acostumbramiento”. Las limitaciones no s6lo afectan
a los propios pacientes, sino que ademas se hacen extensivas a la familia.

P20.1: El truco es que si voy por la calle, agarrarme a un arbol, o a una (ventana) espero un rato y
luego echar a andar.

P3. M: O sea, que no le complica mucho la vida, ¢Y a usted?. P3.1: No; P3.2: No, ya me he
acostumbrado.

Acompafiante P2.3: El hace una vida muy reservada, él se levanta y antes de las doce o las una no sale
a la calle después por la tarde tampoco sale, él tiene una vida de padre y muy sefior mio, no da ni golpe,
todo el dia sentado en un sillén muy cémodo viendo historias. Se reserva demasiado porque anda muy
poco.

P3.3: Cuando yo voy a mi ritmo, tranquilito, con mi mujer no puedo salir porque ella pun pun puny los
perros se paran y quieren venirse conmigo total un lio, porque ella corre mucho[. P3.2: Hay que
buscarse otra que corra menos ((se rien todos))

El paciente, para valorar su calidad de vida, tiende a compararse consigo mismo
cuando era mas joven, de manera que no queda muy claro si el empeoramiento o las
manifestaciones de su enfermedad son por progresion de la misma o por el natural paso
del tiempo.

P8.2:... al principio yo no me enteraba, no me afectaba porque era muy joven.

P18.2: Claro, he sido joven y he sido fuerte y eso pues ni lo he percibido, pero ahora ya viene la vejez y
se siente.

111.2.4.4 Sentimientos.
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Figura 26: Red sobre sentimientos.

Los sentimientos asociados a la EPOC son sentimientos negativos, del tipo
resignacion, desesperanza, indefension y miedos (figura 26 y tabla 48).
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Tabla 48: Sentimientos asociados a la EPOC.

SENTIMIENTOS

CITAS EJEMPLO

La Resignacion.

Aparece en dos sentidos. Por un lado, se sefiala la enfermedad
como una “loteria”, fruto del azar, relacionada con el mismo
envejecimiento, por ello poco se puede hacer al respecto; los
pacientes se muestran desesperanzados, sin opciones para
mejorar, como mucho puede aspirarse a “mantenerse”. Por otro
lado también forma parte de la resignacién el haberse
“acostumbrado” a la enfermedad y sus consecuencias, entre ellas

la necesidad de tratamiento continuado.

P1.2:Bueno, como vamos para mayores, esto es
una loteria que nos ha tocado y tenemos que
sobrellevarla

P3.2: Yo lo que si veo es que a mi me tendria que
desaparecer, que no me desaparece esa asfixia,
¢Por qué a mi no me desaparece? Si yo no
fumo....

P3.2:.... pero bueno ya estamos habituados a eso
y hay que convivir con eso

P11.M: En resumidas cuentas, que estan ustedes
conformes con la medicacion que toman [
P11.1: Y qué vamos a hacer

Tristeza.
Como situacién asociada al habito de fumar: el cigarrillo mejora
el estado de &nimo.

P8.2:.. yo me encuentro un poquito decaido, que
voy triston por la calle y yo siempre llevo un
paquete de tabaco encima y es como si no lo
llevara, pero cuando me pasa eso, COjo un
cigarrito.

Miedos.

- A la progresion de la enfermedad, sobre todo miedo a
verse dependientes en el futuro.

- A LA OXIGENOTERAPIA, que llega a causar mas
impacto que el miedo al cancer. Estos hallazgos en
nuestros pacientes estd en consonancia con lo
encontrado en estudios en pacientes con EPOC en
atencion primaria, que el uso de oxigenoterapia es uno
de los factores que mas afectan a la CVRS®. La
oxigenoterapia afecta la CVRS mediante varios
mecanismos que incluyen: la expectativa negativa que
supone depender de una maquina para mantener la
salud, el ruido causado por el aparato, la restriccion de
la movilidad y el confinamiento en domicilio®**%*,

- A los resfriados, como causa de empeoramiento. Este
miedo a las exacerbaciones/resfriados, esta
fundamentado en el hecho comprobado de que los
pacientes con mayor ndmero de agudizaciones
presentan un mayor deterioro de la CVRS y es un
factor predictivo para hospitalizacion y
mortalidad*®®3%,

- A los efectos del tabaco, que se considera un motivo
para dejar de fumar en este punto, la vision de los
pacientes contradice la de la comunidad cientifica, que
rechaza la utilizacion del miedo a enfermar como
elemento motivador en la intervencion frente al
tabaquismo, inclinAndose mas por enfatizar los
beneficios del abandono®!,

- A hacerse adicto o dependiente de la medicacion, una
falsa creencia manifestada por los participantes. Este
temor también aparece en otros estudios y se relaciona
con el cese deliberado temporal o definitivo del
tratamiento®.

P16.3: ..pero vaya, yo veo que esto va
progresando. Creo que ira mas lentamente con
los inhaladores, que es lo que le he dicho antes,
pero que esto no se acaba, vaya, que no termina
por curarse.

P1.1:... uno escucha que si el cancer, que si esto,
que si lo otro, pero una noche salié en la tele un
informativo con esa enfermedad y los sefiores
tenian que ir con bombonas de oxigeno y eso le
da a uno por pensar.

P7.3:Me asusté un poco porque me dijo que al
ritmo que usted esta llevando, si ahora tiene
cincuenta y dos, con setenta y dos se ve usted con
una botella de oxigeno.

P 11.3:... pero le temo a un resfriado porque eso
es para mi una cosa mala

P22.1: Estoy un poco acobardado, si, por si me
resfrio y con miedo a que se me repita ((se sefiala
el pecho)).

P17.1:... pero si yo hubiera seguido fumando yo
estaria peor.

P5.2:... pero yo nada mas quisiera tomarlo por
la mafiana para no acostumbrar mucho al cuerpo
¢no? .
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Respecto a los miedos, también es llamativo los que no aparecen: que no se
mencione el cancer de pulmén, que en otros estudios cualitativos con pacientes en
riesgo o con EPOC se muestra como un temor relevante®.

11.2.5 CONTROL/CURACION
I11.2.5.1 Objetivos del tratamiento.
Los objetivos de los pacientes respecto al tratamiento de la enfermedad se
centran en “combatir los resfriados”, por el aumento de los sintomas que se produce

durante éstos, procurando prevenir su aparicion o disminuir su frecuencia e intensidad.
Parece definirse la enfermedad por el resfriado.

P4.2: ... y me he resfriado un poquillo pero vamos que ha pasado, no he tenido asi resfriados fuertes
como otros afios y las vacunas me las he puesto como todos los afios y una que me mandé que era por
cinco afos y ya salia a la calle, y estaba cinco afios que no me resfrié siquiera.

P8.2:... para lo del resfriado tengo muchas medicinas que me han ido cambiando.

Este aspecto debe ser tenido en cuenta al planificar las intervenciones puesto que los
objetivos pueden no ser realistas, tendiendo a enfocar mas las explicaciones en la
funcionalidad cotidiana que a los cambios puntuales por procesos respiratorios. Los
profesionales podemos pensar mas que el interés del paciente es la calidad de vida pero
ellos mencionan sobre todo las descompensaciones agudas por las infecciones
respiratorias, que constituyen una fuente de temor.

111.2.5.2 Percepcion de la autoeficacia.

En cuanto a la perspectiva de los pacientes sobre su capacidad de intervenir sobre la
enfermedad, existe la creencia predominante de que no es posible hacer nada, es decir,
muestran una baja capacidad de control o autoeficacia. Su vision se inclina al
pesimismo ante un empeoramiento inmodificable de la enfermedad.

P6.2. Yo creo que es para toda la vida por mucho gue uno haga creo que si, que eso va a ser para la
eternidad.

Este dato es contrario a la evidencia cientifica sobre la EPOC, puesto que hay
intervenciones capaces de modificar el curso evolutivo de la enfermedad como es el
abandono del habito tabaquico. Esta capacidad depende de un cambio de conducta del
paciente, algo que estd en sus posibilidades, y que siendo una medida también
reconocida por los pacientes como beneficiosa, no se suele considerar como
“tratamiento” de la enfermedad. Asi, el fondo de desesperanza que inunda los relatos,
minimiza este efecto positivo del esfuerzo del abandono. Podria ser planteable un mayor
reconocimiento por parte del entorno de los pacientes, incluidos los profesionales, de
este esfuerzo en el abandono del tabaquismo y sus beneficios, para favorecer que mejore
la creencia del paciente en su propia capacidad de control y autoeficacia.
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P17.1:... pero si yo hubiera seguido fumando yo estaria peor.
P17.1:... mi mujer hace ya dieciocho afios también que dejo de fumar y vamos los dos hechos polvo.
Pero claro, si no hubiéramos dejado de fumar no veas como estariamos.

| P2.1: Yo lo dejé en el noventa y dos pero el dafio me lo habia hecho ya, ya no me pude escapar.

Ademas de dejar de fumar, se sabe %ue un correcto tratamiento puede mantener e
incluso mejorar la funcién pulmonar®®, por lo que puede ser Gtil devolver esta
expectativa a los pacientes para mejorar el cumplimiento.

La percepcion de control sobre la EPOC influye en el automanejo de ésta®®?, si bien
hay datos contradictorios: algunos estudios no encuentran relacion entre calidad de vida
y control percibido en pacientes con EPOC*®, pudiendo mostrar una dificultad especial
de esta enfermedad para ser autocontrolada.

Algunos autores proponen diferenciar entre autocontrol sobre los sintomas vy
autocontrol sobre mantener la funcionalidad, siendo este segundo aspecto mas
predictivo de calidad de vida en las esferas psicolégica y social®®, indicando que la
diana de las intervenciones deberia dirigirse mas hacia la 6ptima capacidad funcional
que a la reduccion de sintomas, puesto que pueden ir incluso en sentidos opuestos: se
reduce la movilidad y actividad para evitar la disnea, aumentando las limitaciones del
paciente.

111.2.5.3 Polimedicacioén.

La polimedicacion es mal llevada por los pacientes, ademas no suelen considerar la
medicacion inhalada como parte de ella. Solo anecddticamente mencionan los
inhaladores como parte del tratamiento que realizan, a pesar de tener prescritas pautas
diarias de éstos como tratamiento continuado de la EPOC (criterio de inclusion en el
estudio).

P3.3: ....como eso una bolsa asi de medicacion, me levanto por la mafiana .hh .hh y mis pastillas, esta,
esta, esta[

P11.1: Me pongo a temblar, cuando cojo por las mafianas las pastillas, porque un dia o dos::: pero asi
llevo ya lo menos quince afos. Si las pusiera en el suelo tendria ya una pila como yo digo ((sefialando)),
de todas las pastillas que yo llevo. ...... diez me tomo al dia:::: y a la noche cinco. Me entra temblor,
cuando cojo las medicinas:: voy a coger nervios:::: me entra un temblar en las manos[

P11.2: 2: Yo la que tengo es, la del estomago, la efervescente, la de la prostata por la noche, el spray:::
seis, para todo el dia, y no quiero mas.

P14.2: 2: Yo tengo para la tension, tengo azlcar, para el azicar me pincho, ¢no? Y me pongo la
insulina, tengo un colon irritable, tengo una (tumescencia) renal, claro, y para todo estoy tomando
medicinas.

111.2.5.4 Habitos de Vida.

Los pacientes expresan también busqueda de medidas activas no farmacoldgicas
para controlar la enfermedad. Dada la buena valoracion que hacen los pacientes de estas
medidas y el olvido frecuente de su recomendacion por parte de los profesionales
sanitarios, seria conveniente incluirlas en los planes individualizados de tratamiento.
Entre los habitos de vida que valoran como beneficiosos destacan (tabla 49):
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Tabla 49: Habitos de vida llevados a cabo para el control de la enfermedad.

CONDUCTA

CITAS EJEMPLO

Ejercicio fisico.

P9.4: Yo me voy a andar, si eso es buenisimo, hay que andar.
P12.2: ...pero hay que hacer ejercicio, pues yo hago ejercicio,
todos los dias, todos los dias. Me hago yo mis kilometros
andando, pues bien,...

Beber agua, toma abundante.

P1.2: Pues yo es que me resfriaba con mucha frecuencia cada
vez més e iba al médico de cabecera para que me mandara
algo de expectorante y eso y el me dijo ¢Tu bebes mucho
agua? Y yo le dije poca y me dijo pues bebe mucha agua y no
tomes mucha medicina. Entonces empecé a beber agua, como
me dijo...

Respirar profundamente.

P21.M: ¢Y tienen algun truquillo que les ayude?. P21.5: La
respiracion [. P21.M: Las técnicas de respiracion. P21.5: El
ejercicio de respiracion el algin momento determinado que
estés con ciertas dificultados sirve muchisimo.

Barnos de mar.

P2.3: A mi me gusta mucho irme a la playa a bafiarme....Ya
ves, el mar, estupendamente...eso para los bronquios es
buenisimo, el agua del mar...

P2.2: a mi lo que me gusta es la playa, que haya olas[.P2.M:
&Y eso a usted le sienta bien?. P2.1: Eso, eso es la vida.

Respirar aire puro, del campo.
Frente a los efectos deletéreos de la
contaminacion de ambientes interiores en

el desarrollo de broncopatias cronicas *®.

P13.3: Yo lo que me alivia mucho cuando salgo es que me de
el aire [

P13.1: Claro.

P13.3:... pero el aire FUERTE, que respire bien [

P13.1: El aire es mé&s limpio en el campo que en la ciudad y
te encuentras mejor, claro.

P14.1: 1: El campo, tengo yo para respirar.

P14.M: Perdén, ¢el::?

P14.1: El campo. Estas al aire. Si te metes donde haya humo
no, la respiracion esta claro que donde haya aire.

La Balneoterapia.

Existe evidencia cientifica de los
beneficios de la balneoterapia para las
enfermedades respiratorias y en concreto
para la EPOC®*® con mayores ventajas
de la realizacion de ejercicio en el agua
respecto al realizado en tierra®®’.

P8.1: como yo me encontraba muy cogida nos fuimos a Tolox
al Balneario.

P19.2: porque yo antes iba hasta a Tolox y todo al balneario.

La fisioterapia respiratoria.

P9.4: Yo estuve también en terapia respiratoria eso si que se
lo recomiendo yo a todo el mundo eso es estupendo.

P8.1:... y me mandd un aparato para soplar fuerte y tiene que
levantar uno pesa hasta los 2500 o a ver que capacidad
pulmonar tenia y me lo hacian en rehabilitacion. Me lo
ponian boca abajo y yo tenia que hacerlo mas fuerte pero en
vez de soplar era respirar para adentro, yo lo tengo en mi
casa y lo estoy haciendo[

Mantener el “buen humor” vy
aficiones.

P10.1: Yo a pesar de que tengo lo que tengo, pero tengo muy
buen humor. Y toco la guitarra también, flamenca....

111.2.5.5 Tratamiento inhalado.

La confusién fundamental respecto al control de la enfermedad gira en torno al

tratamiento inhalado (figura 27).
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Figura 27: Red de tratamiento inhalalado.

El primer aspecto a considerar es que el tratamiento inhalado no se reconoce como
“medicacion” de la enfermedad, a pesar de que todos los pacientes incluidos en el
estudio tienen una pauta continua prescrita:

P19.1: Yo no estoy tomando nada. M2: ;No tiene ningun aerosol?.P19.1: No, tengo una “polvera” de
esas”.

A) Expectativas:

Las expectativas respecto al tratamiento inhalado se centran en “diluir” el material
que obstruye los bronquios, no en broncodilatar o reducir la inflamacion. Este efecto de
diluir, es claramente reconocido en los mucoliticos y en gran medida, en los
inhaladores, a los que se atribuye un efecto de limpieza. No obstante, expresan la
sensacion de que los tratamientos utilizados no son suficientemente eficaces, por lo que
es que es necesario, segin algunos pacientes, un avance investigador orientado a
“desatascar”.

P13.2:... que ojala sacaran algo, porque estais trabajando sobre eso, sobre:: hay tantas cosas que, que
se ignoran y que:: se esta trabajando. Pues a lo mejor puede ser, que::: que limpie mas, que limpie mas,
que::: porque los afios, eso no se lo quitan a uno ((risitas)). Pero que yo ahora mismo, eso, que estoy
parado.

P18.1:... ojala sacaran algo que te dejara limpio de pronto.

P3.2: ...a mi lo que gustaria encontrar un medicamento que fuera diluyendo el alquitran...

P18.1: Yo en aquel momento cuando hice la prueba, tenia setenta y tantos y ahora con ochenta, porque
se ira limpiando el pulmon.
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P6.3: Supongo que sera para limpiar las vias respiratorias o para que la respiracion sea mas fluida.

|

P13.3: Para nosotros haria falta que inventaran algo para los bronquios [

Es muy simbolica esta metafora del deshollinador en la que podriamos valorar la
semejanza real con la patogenia de la enfermedad:

o La via respiratoria como lugar cilindrico de paso de humos procedentes de la
combustion.

o El deposito progresivo de materiales nocivos en estos conductos, con un resultado
obstructivo.

o Lanecesidad de “desobstruir” para que pase el aire.

P3.2: ...a mi me hace falta un deshollinador, pun pun, que me limpie ese algo que...

Conocida esta expectativa de los pacientes, seria conveniente explicar como los
inhaladores contribuyen a la “limpieza” de la via respiratoria, ya que la congruencia
entre el efecto esperado y el obtenido podria mejorar el cumplimiento.

B) Efectos Tedricos:

En cuanto a los efectos tedricos de los inhaladores, muchos pacientes conocen sus
propiedades como broncodilatadores, llegando en ocasiones a realizar un relato muy
pormenorizado de su efecto o incluso explicando el efecto en secuencia, segun el orden
de uso de los inhaladores; algunos, a pesar de usa explicaciones muy detalladas,
extienden erroneamente la dilatacion al sistema circulatorio.

Es de resaltar que se asocia la accion de dilatar no solo a la entrada de aire y oxigeno
sino también a esta “limpieza” que es el efecto principalmente valorado. También se le
reconocen efectos antinflamatorios:

P4.2: Este me lo tomo para la dilatacion de los bronquios.

P9.M: ¢ Sabes ustedes que funcion tienen las medicinas que toman?.
P9.4: Para abrir los pulmones.

P6.1: Yo sé que son broncodilatadores ¢no? Entonces se entiende que dilataran los bronquios para que
haya més espacio para que el aire salga.

P22.1:.... para que se me abran un poco los alvéolos estos que tenemos en los bronquios, para que entre
un poco maés, digo yo, porque si estdn constrefiidos con la cosa de la bronquitis o del catarro, me
imagino que eso puede facilitar mas que esté mas esponjoso y puede entrar mas aire, creo yo.

P4.2: El primero es para abrirme los pulmones y el otro es para que entre méas en los de esto de los
pulmones para que se queden abiertos.

P21.2: Es un broncodilatador, lo que hace es dilatar el pulmén, las venas, los capilares, como usted
quiera llamarlo, de forma que podamos aspirar mas aire y podamos estar mejor.

P8.2: Es para dilatar los pulmones, los tengo cerrados y con los aerosoles que yo me hago pues ya la
mucosidad puedo echarla[

P16.2: Pues serd como un antiinflamatorio, para evitar la inflamacion de los bronquios.
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Estos relatos manifiestan una gran capacidad de comprension del efecto de los
farmacos, mas tratandose de personas mayores con bajo nivel cultural. Puede contribuir
a ello el largo periodo evolutivo de la enfermedad y la informacién recibida por los
profesionales sanitarios que se encargan de su atencion.

C) Efectos Percibidos:

Respecto a los efectos percibidos por los pacientes, el primer elemento a resaltar
por los pacientes es el hecho de “notar” o “no notar” la entrada del farmaco del
inhalador, destacando los elementos sensoriales: sabor, ruido, textura u algo perceptivo
que les indique que en realidad estdn recibiendo la medicacion o si lo hacen
correctamente.

El paciente explica que el no notarlo se debe a la forma en que se presenta el
farmaco: ausencia de sabor, es un polvo muy fino, es muy suave...etc.

P18. M: ¢Pero si estuviera vacio, por ejemplo?. P18.2: Ahi si se nota, porque solo sale aire, y cuando
tiene cuesta un poquito de aspirarlo [

P17.3: ...es0 se nota enseguida, porque no, porque no vibra la capsula.

P18.2: Bueno... se nota poco, eso es suave, yo lo que pasa es que estoy un ratito sin respirar para que
no se salga nada, pero notarlo como notarlo apenas, es muy suave.

P12.2:..en qué se notard, en qué se notara que eso sea bueno o sea malo, yo no sé, porque yo no sé, eso
es tomartela y ya esta, porque yo no sé, eso no sabe a nada.

P3.4: No se, yo lo Gnico que no entra nada. P3.M: Que no entra, ¢Cree que habria otra mejor?. P3.4:
No se yo, ya me han mandado varias, algo traera digo yo pero como eso es tan fino tan fino y es tan
|poca cosa que yo creo que no se si entra o no entra, yo se lo he dicho a la doctora y me dijo te voy a
mandar otra que es como una galleta que también, la he tomado y yo no noto.

El segundo aspecto es “notar” o “no notar” el efecto del inhalador, en percibir el
beneficio sobre la enfermedad. Los pacientes muestran adhesion a farmacos concretos,
al notar su efecto de mejora.

P6.2:... después me recetaron el Symbicort y la verdad es que estoy fabuloso con este.

P1.2: Spiriva, te lo voy a recetar a ver que tal te va. Me lo recetd y a mi los resfriados aquellos se me
cortaron.

En este caso, la interpretacion del aspecto concreto que mejora el inhalador es
variado.

C.1.- Resfriarse menos.

P1.2:..yo me siento bastante mejor que antes, prueba de ello es que antes cada dos por tres estaba
resfriado y en mi casa somos seis, todos han caido resfriados y yo todavia me mantengo...

C.2.- Reducir los sintomas.

P7.2: Yo tengo aqui esto que me lo echo todas las mafianas y me va muy bien ni fatiga ni nada y
Ilevo ya alrededor de un afio
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| P11.2:Yo lo que esputo mucho. Y eso me quita la carraspera, hago “click” y limpio.

C.3.- Mayor capacidad funcional.

P15.M: Eso. ¢Y le sienta bien la medicacion?. P15.1: Si, a la presente si. P15.M: Nota usted que le
hace efecto y que le va bien. P15.1: Si, bueno, en que yo ando y no me asfixio.

C.4.- Beneficio por defecto: se nota si no se utilizan.

| P21.5:..y la prueba mia es dejar de tomarla, la prueba para saber si me sirve.

C.5.- Formas de notar el efecto (tabla 50):

A pesar de estos beneficios reconocidos por algunos pacientes, el efecto es descrito
como poco relevante (“alivio”, “mantiene”, “no tanto”’), comparando con el efecto de
otros medicamentos, en concreto analgésicos:

P3.2: 2: No se si mejora 0 no mejora, lo que si es verdad es que te mantiene bien[

P3.2: Exactamente, tanto como para olvidarse

Se expresan también muchas dudas sobre el efecto de los inhaladores. Estas dudas
se concretan a veces en relacion a la composicion del medicamento del inhalador y su
camino hasta el interior del organismo. Este hecho es curioso porque no suele
plantearse cuando la medicacion es via oral, el paciente no se pregunta tanto cémo llega
a realizar el efecto farmacoldgico. El tratamiento inhalado no se ajusta a las vias de
administracion mas comunes y las creencias que suscitan en los pacientes varian. Asi
por ejemplo puede tenerse la idea de que los inyectables “hacen mas efecto” que el
tratamiento via oral o genera dudas que un farmaco penetre via inhalada en el “interior”
del organismo.

P3.3: Si, vamos a mi caerme mal no me puede caer ahora que me haga mas 0 menos

P6.4: 4: Lo mismo, no se que reaccion hara esto en el cuerpo.

P12.2:... ahora, el efecto que eso hace ahi dentro o lo que pasa, yo no sé por dénde sale. Porque eso ya
escapa, al menos a mis conocimientos de lo que es::: yo que sé donde ira eso:: pues ira:::: cuando esta
compuesto es porque algo::: algo hara.

En muchos participantes se reconoce una ausencia de efecto.

P6.1: ...yo no noto nada o se me levanto y antes de echarme el spray y después estoy igual, yo no noto
nada.

P14.2: Hombre, debe de valer algo, pero::: yo ahora, a mi es que no me sirve para nada.

P17.3: A mi me han dado el Spiriva, y me han dado el Terbasmin, pero de momento no me hace nada
realmente.

Incluso aparece en algin caso un empeoramiento por el tratamiento inhalado.

P8.1: me estuvo tratando un neumélogo y me mandaba aerosoles ....... no iba a mejor iba a peor.

También se expresa la falta de respuesta esperada, es decir, que el efecto puede
estar pero no es congruente con lo que el paciente “quiere” o espera que le produzca
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desde su perspectiva. Este aspecto nos lleva a reflexionar acerca de la necesidad de
conocer estas expectativas del paciente, los beneficios esperados, e informar de los
beneficios reales y concretos, teniendo en cuenta que los pacientes que “notan” el efecto
hablan de cosas muy cotidianas como agacharse o cantar, o la menor duracion del
episodio exacerbador, no de broncodilatacion en general.

P8.1....Ilevo ocho afios tratandome la enfermedad y yo no encuentro que esa mucosidad blanca pegajosa
Se me quite...

Respecto al tiempo que pasa entre inhalar y notar el efecto, los pacientes dan mucho
valor a notar el efecto con rapidez, reconociendo también el beneficio tardio. Este
aspecto temporal dependera del farmaco concreto utilizado, la situacion clinica del
paciente y la técnica inhalatoria, aspectos que deben considerarse para mejorar el

cumplimiento.

P17.2: ......... el alivio lo siento:::: pues a los dos minutos, siento el alivio.

La tabla 50 recoge ejemplos de citas sobre vivencias de los efectos del tratamiento.

Tabla 50: Consideracion del efecto del tratamiento (ejemplos).

CONSIDERACION DEL EFECTO DEL TRATAMIENTO

NOTAR EFECTO

NO NOTAR EFECTO

Notar entrada del inhalador:
P3.2:Yo incluso noto el sabor de aquello, del
Spiriva, el saborcito asi como agridulce.

P15.1: 1: Si, ssshhhhhh ((gesticula aspirando)). Se
nota, un polvillo aqui ((se sefiala la garganta)).

P18.1: Y hace ruidito la pastilla cuando la
preparas.

No Notar entrada del inhalador:
P12.3: Yo no lo noto, yo no noto nada.

P22.1: Pero no lo noto ni por sabor, ni:: porque
esto no tiene sabor. Simplemente que al hacer la
inspiracion grande y retenerlo un poquitin, porque
me dijeron que habia que retenerlo, pero no noto
sabor ni nada.

Resfriarse menos:

P1.1: Pues yo, en mi caso en esta época cada dos
por tres cogia una gripe, y cuando empecé el
tratamiento, cogi otra vez la gripe y desde
entonces nada.

Efecto poco relevante:

P3.3: No es como si te duele la cabeza y siempre
de toda la vida ha dicho uno tdmate una aspirina.
Yo tomaba la aspirina y al rato tu decias oye es
verdad que se me ha quitado el dolor, esto no, esto
a lo mejor alivia pero que no es una mejoria de
decir jcofio! Que antes no podia correr y ahora
corro.

Reducir los sintomas:

P4.2: Hombre, yo antes le decia a mi mujer,
chiquilla si se me ha quitado los pitos y a mi el
pecho no me duele

P17.3: Y parece que me encuentro un poquillo
mejor. Parece que me asfixio un poquillo menos”.

Ausencia de efecto:
P6.3: Eso es lo que me pasa a mi también que yo
no noto diferencia antes y después.

P7.M: ¢Con la medicacibn no se encuentra
mejor?. P7.1: Con medicacién ni sin medicacion,
y0 no respiro bien.

P20.1: Me la estoy tomando, pero, vamos, que yo
lo sé que no me hace nada.

160




Tabla 50 (continuacién): Consideracion del efecto del tratamiento (ejemplos).

CONSIDERACION DEL EFECTO DEL TRATAMIENTO

NOTAR EFECTO NO NOTAR EFECTO

Mayor capacidad funcional: Dudas sobre el efecto:

P1.1: Yo ahora, incluso subir escaleras,....y nada | P3.3: Ahora que haga el efecto que tiene que
de ahogos. hacer no se.

P3.3:... yo encuentro mejoria, yo no podia ni | P14.2: Las medicinas no puedo decir yo si me
agacharme para los cordones de los zapatos. hacen o no me hacen.

P12.2:... ahora, el efecto que eso hace ahi dentro o
lo que pasa, yo no sé por donde sale. Porque eso
ya escapa, al menos a mis conocimientos de lo que
es::: yo que sé donde ira eso:: pues ird:::: cuando
estd compuesto es porque algo::: algo hara.

Beneficio por defecto; se nota si no se | Falta de respuesta esperada:
utilizan: P8.1....Ilevo ocho afios tratdndome la enfermedad

P3.2: Yo sé que si no me lo tomo, yo me lo noto... | Y Yo no encuentro que esa mucosidad blanca
pegajosa se me quite...

P8.2: ...pero cuando no me hago los aerosoles,

caigo de momento. P13.3: ...yo lo que veo que, que hara algo, pero no
lo que uno quiere.

Tarda poco en hacer efecto: Tarda mucho en hacer efecto:

P17.2: ... el alivio lo siento:::: pues a los dos | P11.3: Tarda a lo mejor un tiempo, pero se quita.

minutos, siento el alivio.

D) Pautas de Tratamiento:

Respecto a la pauta del tratamiento inhalado, hay una gran confusion. Solo algln
paciente reconoce los inhaladores como forma de tratamiento permanente y pautado:

P19.2:...a mi me mandaron este tratamiento para toda la vida.

P18.1: yo no lo abandono desde luego, es que es para toda la vida.

P14.1: Yo la sigo tomando, para los bronquios, me da igual estar bien que mal, me lo tomo todos los
dias..

Las pautas de tratamiento y dosis cambian segun el estado del paciente y la época
del afio, bien a iniciativa del paciente o bien por indicacion médica. En algunos
pacientes, el tratamiento con dosis fijas es valorado como mejor que pautas a demanda.
El paciente valora la eficacia del tratamiento pautado a dosis fija, comparandolo con el
que tiene “que llevar encima”, el cual se entiende para usarlo cuando lo necesitara
(como rescate). A este hecho puede contribuir que el tener que utilizar mucho el
inhalador a demanda indica gravedad. Existe una tendencia general a usar los
inhaladores Unicamente cuando “se esta resfriado” o muy sintomatico. No obstante,
muchos pacientes tienen clara la distincion entre distintos farmacos para tratamiento
continuado y para las crisis.

P11.3: Ahora, a raiz de septiembre, ya empiezo otra vez y en vez de una dosis necesito las dos. Ella me
dice en verano, por la mafiana solamente una dosis, y ya cuando entren los frios aumentaremos a dos
por la mafiana y dos por la noche, y es lo que hago y me va bien.
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P6.2:... tenia el::::que se echaba el Ventolin ese y después me recetaron el Symbicort y la verdad es que
estoy fabuloso con este, hago dos tomas por la mafiana y dos tomas por la noche y no lo llevo encima ni
nada, dos por la mafiana cuando me levanto me enjuago y ya hasta las once cuando voy a acostarme y
si estoy de servicio por la noche sobre las doce, una o dos y no lo llevo nunca encima.

P11.1: Porque me dijo que lo tome cuando esté resfriada y mientras me note pitos. Y cuando vea que me
note limpia que ya[

Seria fundamental aclarar esta confusion a la hora de planificar las intervenciones y
pautas de tratamiento concretas para cada paciente, buscando el equilibrio entre el
automanejo de la enfermedad y la efectividad del tratamiento.

E) Efectos Secundarios:

Los pacientes reconocen los efectos secundarios que les ocasionan la medicacion
inhalada, sobre todo sobre en la boca, atribuyendo al uso del inhalador incluso la
pérdida completa de las piezas dentarias. Otro efecto relevante es el nerviosismo,
incluyendo irritabilidad y agresividad. De esta forma los pacientes ponen de relieve
padecer efectos secundarios de los medicamentos inhalados (taquicardia, irritacion
orofaringea) aunque parecen tener una percepcion exagerada de ellos, como forma de
enfatizarlos.

P12.1:... y a mi me afecta normalmente la boca y yo a los inhaladores esos se lo achaco que he perdido
yo toda la dentadura, y pellejos en el cielo de la boca y todo y se lo dije al médico, eso no te repercute,
que si, que si me repercute, nadie me quita a mi de la cabeza que es de eso y yo lo he dejado de tomar y
ya los pellejos esos del cielo de la boca ya no, ni tanto.

P17.2: Yo lo que me pasa, es que el Combivent, que es de::: digamos, como si fuera::: en plan:::
aerosol, aerosol, me da muchos nervios.

P21.2: 2: Es que eso me pone tan nervioso que soy capaz de darle una torta a uno sin ningin motivo.

Habria que relacionar este realce con los motivos del incumplimiento, en el que los
efectos adversos constituyen una categoria importante de la explicacion que dan los
pacientes al abandono del tratamiento. Podria contribuir a la mejora del cumplimiento
explicar su posible aparicion y forma de aminorarlos (enjuagues orales, dosis o tipo de
farmaco adecuado) asi como destacar su beneficio minimizando las incomodidades
producidas.

F) Tecnica Inhalatoria:

Respecto a la técnica inhalatoria, destaca la descripcion de los aspectos fisicos de
los inhaladores que realizan los pacientes, en base a sus colores y sonidos que se
producen con la inhalacion, asi como la identificacion segun la forma del dispositivo
(“polvera”, “el de palanca para atras”, “spray”, “cacharrito de la pastilla”, “tubillo”,

29 <¢

“rosquita”, “galleta”...etc.), refiriéndose a ellos muy poco por su nombre.

P5.1:... lo que el de rosquita ese, me parece a mi que no lo hago bien, el jclicki jclicki.

P9.2: Y el que més noto es el blanco y el azul.
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P19.1: No, tengo una polvera de esas.

P11.1: ...y otro marroncillo, de otra manera, un tubillo.

P5.1: ...el de rosquita ese, me parece a mi que no lo hago bien.

Los pacientes, en general, refieren conocer la técnica de la inhalacion y las normas
de uso, aungue reconocen que les costd aprenderlo. También evaltan a los farmacos
inhalados por la facilidad para utilizarlos.

P3.2: ...Io que si es verdad es que me ha costado trabajo aprender a echarmelo para que llegue a los
pulmones.
P3.2: Y fuerte para que te llegue al fondo pero hay que saber hacerlo

P11.M: Entonces, en principio, no les resulta complicado usar los spray, los inhaladores. P11.3: No, no.
P11.1: No, pero te tienes que acostumbrar.

P12.2: Yo llevo un afio con Spiriva y como es tan facil de tomar y tal::::

Este aspecto no es concordante con los resultados de estudios donde se aprecia la
falta de realizacion correcta de la técnica inhalatoria, a pesar de la diversificacion de
dispositivos y uso prolongado®®, En estudios realizados en nuestro medio, el porcentaje
de uso incorrecto llega a estar entre el 65 y el 86%°%.

La apreciacion erronea por parte de los pacientes de que los usan correctamente,
indica la necesidad de corroborar expresamente la técnica utilizada por medios objetivos
y no quedarse en la mera pregunta acerca de si saben o no hacerlo.

G) Creencias:

Existen creencias erroneas respecto a los inhaladores, que se reflejan en la tabla 51.

Tabla 51: Creencias erréneas sobre los inhaladores .

Son “malos”: P8.].', ...y me mandaba aerosoles y mi hija “1_10 te lo pongas
mama, que eso no es bUEﬂO..pUGS no iba a mejor, ibaa peor

Cuando se inician ya no se | P12.4:Esa medicacion cuando te la ponen, es para siempre.
pueden dejar:

Producen “acostumbramiento”: P5.2: Yo lo tomo una vez por la _maﬁana y para no
acostumbrarme, cuando estoy muy fatigoso por la noche...

pero yo nada mas quisiera tomarlo por la mafiana para no
acostumbrar mucho al cuerpo...

Es mejor usarlos lo menos posible P13.2: Yo lo Unico que quiero es usar menos de esto...y Si
puedo, mientras menos mejor.

P13.2: esto lo tengo (provisional) como aquel que dice, para
el caso de una asfixia, que:: mejor me paro un poquito,
andando, me paro, que no la tomo, por tal de evitar:: porque
esto, quieras o no quieras (), no lo sé.

En general “no gustan”: _P12.M: ¢Y les resulta complicado, el tomarse los
inhaladores?
P12.3: No, no me gusta, pero no es complicado.

Estos hallazgos en nuestros pacientes son concordantes con los de otros
estudios®**3** sobre creencias de los efectos del uso de tratamiento inhalado: cada vez se
necesita mas dosis, pierden eficacia con el tiempo y producen efectos sistémicos
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importantes, manifestando miedo a realizar el tratamiento e incumpliendo claramente
éste, relacionando el incumplimiento con los efectos secundarios.

Otros aspectos manifestados por algunos autores®®’, como el reparo a usar en
publico los inhaladores, o las dificultades de coordinacién, no se detectan en nuestros
pacientes, que tampoco manifiestan una clara preferencia por la via oral, quejandose
también del exceso de “pastillas”.

Explicar los efectos reales del tratamiento inhalado podria repercutir positivamente
en el cumplimiento.

111.2.5.6 Otros tratamientos farmacol6gicos.

Aparte la medicacion inhalada, tenemos los expectorantes, mas afines al efecto
esperado por los pacientes. Los valoran como responsables de alivio de sintomas en
general, incluso como analgesicos. Esto nos hace resaltar la importancia de la
interpretacion cognitiva de los pacientes sobre el efecto farmacoldgico para mejorar la
adhesion a determinados farmacos. Conocer esta interpretacion y modificarla
(reestructurarla) podria ser una intervencion a considerar en la mejora del cumplimiento.

P4.3: ...cuando tomo jarabe noto que me expectora, noto como si se me desatascara eso

P4.3:...1o que pasa que ya los jarabillos esos me he tomado todos los habidos y por haber y, hombre, me
lo ablanda, pero yo me imagino que no termina de romper toda la mucosidad que haya ahi apostada.

P4.3: Cuando me acatarro me duele la espalda, a mi el pecho no me ha dolido nunca y efectivamente
cuando tomo jarabe o tal que me expectora noto como si se me desatascara eso, entonces se me pierde
el dolor de espalda[

También valoran el efecto de los jarabes sobre la tos.

P3.4:... cuando me resfrio pues si, toso mucho, pero tomo codeina y se me quita la tos.

P6.3:... la medicacién es un jarabe para la tos y acetilcisteina para arrancar.

Se consideran los antibidticos necesarios en las crisis y entendiendo que la
severidad es condicion para su uso. Este tipo de medicacion se considera “muy fuerte”,
con efectos sobre el estado general. Esta creencia sobre los antibidticos es bastante
comun. En ocasiones se confunde el cansancio y debilidad producido por la enfermedad
con el efecto del antibidtico; lo cual puede llevar a un inadecuado cumplimiento de
pautas de tratamiento que repercute en la creciente resistencia a los antibidticos, como
alerta la OMS, entre cuyas medidas para combatirlo figura la educacién de la
poblacion®®,

P11.1: Claro, como ahora cojo el resfriado mas grande, ya me mandan antibiético,...

P14.2: Porque, como los inviernos es que es fatal. Y estoy a base de antibidtico:::: y asi que::: esa es la
carga (que llevo).

P19.1: ..yo cuando me resfrio me resfrio mucho, me manda la doctora antibidticos o algo para
quitarmelo.

P11.3: Resulta que los antibioticos me van mal, me quitan de comer, se me quita todo, me entra una
crisis de debilidad que me dura un mes o dos meses.
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La vacuna antigripal tiene adeptos y detractores, posicionandose muy a favor o
muy en contra, como se expresa en la tabla 52.

Tabla 52: Posiciones de los pacientes respecto a la vacuna antigripal.

A favor En contra

P7.3: ...yo antes no me vacunaba pero ya llevo dos | P13.3: Yo me vacuno. Ahora, me resfrio igual.
afios vacunandome y desde entonces no he vuelto
a coger un resfriado.

P19.2:... y me vacuno todos los afios, me va muy | P8.2: ..en mala hora me vacuné, en mala hora.
bien. Desde que me puse la vacuna mi cuerpo parece un
P6.2: 2: Yo lo primero que hago cuando ya sale la | pozo de petroleo, a ver si usted me entiende.
vacuna gripal me la pongo desde hace mucho
tiempo y la verdad es que tengo una suerte ahora
que llevo unos cuantos afios que no me resfrio.

Esta polaridad en las posturas respecto a las vacunas puede estar en su papel
centrado en la prevencion de los “resfriados”, elemento clave central en la
consideracion de los pacientes. Estan bastante difundidas las creencias erroneas respecto
a las vacunas. Respecto a la vacuna antigripal las mas frecuentes hacen referencia a su
capacidad para producir la gripe y a su virtual proteccion frente a todo tipo de
resfriados. Explicar bien sus efectos podria mejorar las tasas de vacunacion en
poblacion de riesgo como son los pacientes con EPOC, si bien existen estudios que
cuestionan la eficacia de la reduccién de mitos sobre la vacuna de la gripe®** en mejorar
las tasas de vacunacion, mostrando la gran complejidad de las relaciones entre
creencias-actitudes y conductas.

Respecto a la oxigenoterapia, se la considera un tratamiento “fastidioso” por las
limitaciones que supone en la calidad de vida personal y familiar en su uso permanente.

También se nombra asociada a las crisis, al acudir a urgencias.

P2.1:... pues ya me mando el oxigeno que lo tengo en casa, eran 16 horas diarias de oxigeno y me hace
todos los afios una revision y me dice esta usted estable pero el oxigeno no se lo puedo retirar todavia y
llevo ya ocho afios es muy fastidioso porque yo antes acompariaba a mi mujer que viajabamos con esto
del INSERSO vy te obliga a dejar de viajar pero en fin, hay que reconocer las limitaciones, es muy
molesto porque a veces estas en la calle y te notas que te falta el aire y te tienes que ir a la casa, total
que estoy limitado y tengo limitada a ella por vinculo del matrimonial.

Entre las creencias erréneas, todavia aparece la figura de la curandera:

P14.1: Estoy esperando a ver si se soluciona con lo de aqui, porque si vas (a la curandera) te dicen que
no vengas al médico, si vas al médico te dicen que no vayas (a la curandera). Pero que duele esto,
duele.
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111.2.5.7 Relacion Médico-Paciente.
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Figura 28: Red de relacién medico-paciente.

La figura 28 muestra la red que describe la relacion médico-paciente. Los pacientes
reconocen en el médico una figura de autoridad respecto a su salud, resaltando las
expectativas respecto a esta relacion sobre todo a nivel de la comunicacion. Cuando los
pacientes necesitan consultar dudas sobre su medicacién u otro aspecto del tratamiento
(efectos secundarios), suelen recurrir al médico al que se reconoce el conocimiento
sobre los farmacos.

P4.2:... entonces ¢ Para que vas al médico? El médico es para que te mande algo y para ponerte bueno
tendras que tomartelo.

P6.4: 4: No porque el médico me dice que no la deje y cuando el médico me lo dice es porque sera
bueno, no me va a decir el médico una cosa que sea mala.

P14.1:... pero hay médicos que llegas a la consulta y buenos dias, buenos dias y los papeles

P14.1: ...pero cuando llega una persona que no quiere, que dice nada mas que no y no le preguntes
nada porque no hay contestacion, yo quiero que me explique el médico también, que tengo derecho a
que me explique.

P2.2: Si esto a mi me sienta muy mal da diarrea, usted, lea el prospecto y se lee que esto puede producir
diarrea o vomitos, o esto o lo otro, usted consultelo con su médico, mire usted esto me da diarrea o
vOmitos o eso cambieme usted la medicina, que es un profesional.

P2.1:... otra que me ha mandado la doctora solamente para las alergias no me esta haciendo nada, unos
comprimidos rectangulares, se lo voy a comentar.

Los pacientes se sitan en torno a dos polos respecto a la relacion con el médico que
habitualmente les atiende, el “de cabecera”.

Uno de los polos tiene un matiz positivo y destacan aspectos como la confianza y la

comunicacion, sobre todo la capacidad de preguntar y las explicaciones ofrecidas por el
médico, ademas de la competencia cientifico-técnica.
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En el otro extremo esta un polo de caracter negativo, representado por desconfianza
en el médico de cabecera, reconociéndole poca preparacion, asociandolo a la simple
expedicion de recetas, comparandolo con el especialista hospitalario y apoyandose, en
general, en una atencién médica no satisfactoria donde destacan factores como la falta
de comunicacion, la masificacion de las consultas, y la falta de tiempo. Existe
coincidencia con estudios previos que ponen de manifiesto que las expectativas
relacionadas con los aspectos de comunicacion son las mas importantes para los

pacientes que acuden a consultas de atencién primaria

395,396

Con los especialistas hospitalarios también existen dos polos, por un lado se les
consideran aspectos positivos, basados en la mayor preparacion y buena comunicacion;
por otro lado, como aspectos mejorables en la atencion hospitalaria, la organizacion de
las consultas. La tabla 53 recoge ejemplos de citas de los pacientes sobre valoraciones
de los médicos que les atienden.

Tabla 53: Valoraciones de los facultativos por parte de los pacientes.

MEDICO DE FAMILIA

ESPECIALISTA HOSPITALARIO

Positivas Negativas Positivas Negativas

P16.3: ..yo pongo el brazo | P6.1: En el de cabecera | P5.2: ..vaya que los | P2.2: Si, si lo que pasa es que
por ella. Yo tengo una | no tengo confianza en | médicos de | pierde uno la mafana, eso es lo que
confianza total, total, total. absoluto,... cabecera:::: se va | no me gusta, yo le digo es que usted

P3.2: El otro dia le felicité,
porque cofio estaba tan mal
tan mal y a las dos semanas
estaba tan bien tan bien,
jcofio me ha puesto usted
nuevo! Y se lo dije tengo que
felicitarle, para mi, confio.

P5.1: A mi, mi médico de
cabecera me explica todo lo
que necesito, mas que los
especialistas, eso es segun la
persona también, vamos creo

yo

P18.2: Si, si, mi doctora cada
vez que voy le pregunto vy ella
me contesta a todo.

P19.2: Yo del médico de
cabecera no me fiaria
porque no _es un

especialista de la
enfermedad

P3.3:... pues el de
cabecera ni fu ni fa,
como se suele decir, ni
contento ni dejar de
estar contento, porque
yo voy y le digo para
que me haga usted las
recetas y me hace para
tres meses.

P5.2: Los médicos de
cabecera tienen mucha
gente 'y no pueden
atender a todos los
enfermos, yo no creo
que sea por ellos pero si
tiene usted tantos
pacientes es imposible, y
hablar con un paciente
si te esta esperando el
otro con el numero al
minuto

usted al especialista y
ya le habla mas::::

no sabe organizar bien. Un dia que,
yo ya tenia confianza, le dije usted
gue sabe que tengo que venir el dia
tal del afio que viene, ¢Por qué no
me manda usted diez dias antes la
placa de esto y yo, ya entro con mi
placa, no ahora que vengo, tengo
que esperar diez horas, a las diez
horas entro y me receta la placa,
tengo que ir a la placa, esperar a
que me la hagan y venir otra vez
esperar mi turno y entrar a por la
placa, y digo usted pierde un
tiempo enorme y yo pierdo otro
tiempo. Usted me la receta voy a su
sitio me dan mi cita diez o doce
dias antes y entro ya con mi placa,
mire en un momento le organiza
todo.
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Es muy reconocido el papel de enfermeria, aspecto éste que los pacientes resaltaron
en las entrevistas grupales de devolucion del informe preliminar.

P3.2: Tengo también al de enfermeria que es una excelente persona que estd muy pendiente de los
diabéticos y de todo el mundo que tiene necesidad de ir:::[

P13....: .... Porque tengo también el ATS que me mira la tension, me mira.

La relevancia de los aspectos comunicativos en la relacion médico-paciente, puede
tener un papel fundamental en el cumplimiento: conocer mas de la enfermedad, abordar
mitos y creencias, actitudes.

La satisfaccion con los profesionales de enfermeria manifestada por algunos
pacientes podria ser una clave para la mejora de la adherencia al tratamiento.

Cobra relevancia también el papel del farmacéutico; el papel del farmacéutico en la

mejora de la adherencia es fundamental y forma parte del interés de éstos, como reflejan

en documentos internacionales®’.

P11.3: A mi particularmente se me olvida, pero procuro, si yo no me entero, que haga
el favor de escribirmelo. Aungue luego consulto en la farmacia.

P11.1: Si, y yo le digo al farmacéutico por qué no me pones en la cajetilla las veces
gue me la tengo que tomar, y ya en la cajetilla me lo pone.

En nuestro pais existen experiencias de participacion activa de las oficinas de
farmacia en la mejora de la adhesion al tratamiento, como el programa “Adhiérete”. El
Programa ADHIERETE forma parte de la Red de Investigacion en Farmacia
Comunitaria (RIFAC), en el que estdn participando 60 farmacias. Se trata de un
programa impulsado por el Consejo General, con la colaboracion de los Colegios
Oficiales de Farmacéuticos de Badajoz, Barcelona, Bizkaia y Céceres, que forma parte
del Partenariado Europeo para el Envejecimiento Activo y Saludable de la Comisién
Europea, en el que los resultados preeliminares muestran una mejora de la adherencia en
los pacientes participantes en el estudio de un 21,5 por ciento segln los resultados del
Test de Morisky-Green y de un 13,4 por ciento basandose en la medicacion tomada®®.

La conclusion fundamental del analisis de la percepcion de la enfermedad que
tienen los pacientes puede resumirse en la idea:

Falta de un modelo mental establecido sobre la EPOC

Esta conclusion es importante por el hecho de que el modelo mental (figura 29) va a
condicionar la actitud y la conducta del paciente frente a la enfermedad, en su ausencia,
prevalece el componente principal de la “amenaza” en forma de incertidumbre, estado
cognitivo creado cuando la persona no puede estructurar o categorizar un evento
(enfermedad cronica) por falta de sefiales suficientes. Sobre todo en fases iniciales de la
enfermedad esta incertidumbre puede venir alimentada por el sistema sanitario en forma
de falta de informacidn sobre el diagndéstico, estadio de la enfermedad, tratamiento,
situaciones de complejo manejo y ausencia de prondstico. Una vez la enfermedad sigue
su curso el paciente va adquiriendo informacion para reducir el nivel de incertidumbre o
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no, dependiendo de la forma de presentacion de la enfermedad (descompensaciones,
brotes o reagudizaciones imprevistas en el curso de la enfermedad aumentan la
incertidumbre). Lo cual se esquematiza en las tablas 54 y 55.
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Figura 29: Esquema de modelo mental de la EPOC.

Tabla 54: Principales confusiones.

ASPECTO
CONFUSO TEXTO EJEMPLO

P9.3: y no se ni lo que tengo.P11.3: algo de bronquios y bronquitis también. P22.1:Yo en
Identidad de | principio es que me acabo de enterar de lo de EPOC....Io de que tenia EPOC me he enterado
la enfermedad |porque ustedes me han llamado. Vamos que no lo sabia,...cuando tengo asi un ataque de
bronquios, bronquitis, catarro asi fuerte cogido,....pero lo de EPOC...

TABACO: P7.1: Con el tabaco nos estamos quitando la vida a diario.

OTRAS: P21.4: Mi trabajo era de madrugar mucho, me he resfriado mucho y me ha atacado
Causas a los bronquios. P6.4: Yo con los bronquios llevo mucho padeciendo, yo me dedico a la
construccion y el polvo me ha hecho polvo, el polvo es muy malo para los bronquios; P16.2:
pero yo creo que esta enfermedad tiene también un componente hereditario, porque mi abuelo
recuerdo yo que tenia este problema.
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Tabla 55: Principales confusiones (continuacion).

ASPECTO
CONFUSO

TEXTO EJEMPLO

Papel de los

“resfriados”

CAUSA: P9.2: Claro, un resfriado mal curado, eso lo tengo yo cronico de toda la vida.
EMPEORAMIENTO: P.20.1: Y un resfriado que me mata. P2.2:..cuando me resfrio, yo
me resfrio y ya se me viene todo encin]a.

TIPOS, ACTITUD TERAPEUTICA: P4.3: ;Y si es un resfriado digamos com(in? Que
es el que casi siempre tengo, entonces no me lo tomo, no es un resfriado de gripe ni mucho
menos, entonces no me lo tomo, que tampoco quiero abusar mucho de los antibiéticos, él me dijo
“en cuanto te resfries te lo tomas” pero claro, pienso que cuando me resfrie de otra manera.
VULNERABILIDAD: P12.3: Yo creo que, al tener de bronquios pues, si no lo tienes a lo
mejor es mas pasajero, o lo que sea, creo yo. P12.3: y al estar tocado de pecho apretard mas o
no lo se...

CUIDARSE=EVITARLOS: Pi12.2: y... trato de no... y de no ponerme donde pueda yo
coger frio, cosas que me puedan causar un constipado, porque si me constipo estoy peor. En fin,
trato de cuidarme, y a veces pues... si, parece que lo consigo

Evolucién

CRONICIDAD, PROGRESION: P13.3: y es cada dia peor, claro. Pero que esto no
tiene ya arreglo. Que cura no tengo ya. P6.2: Yo creo que es para toda la vida por mucho que
uno haga creo que si, que eso va a ser para la eternidad.

ALTIBAJOS: P2.1: esto es cronico, épocas mejores, también el frio que esta haciendo este
afo, ...., lo notamos mucho, yo por lo menos lo noto. P14.2: cuando llegan los inviernos, me
resfrio mucho, me pongo fatal, y... y eso.

MEJORIA: P12.2: Y bueno, pasito a pasito, si se cuida, esto va, ahora, como no se cuide
esto no va muy lejos. P12.2: Ahora, eso si, hay que cuidarse mucho, si me cuido, vas a mejor;
EFECTO DE LA EDAD: P1.2: Bueno como vamos para mayores, esto es una loteria que
nos ha tocado...

Sintomas

PLURIPATOLOGIA: P2.1: me falta el aire pero por el calor que me da el azlcar, pero
no por la EPOC. )

INFRAVALORACION: P11.2: ..para mi yo respiro bien, normal, cuando no estoy
resfriado, cuando no corro mucho. Cuando ando despacito no me pasa nada. Ahi mismo respiro
yo bien... P13.1: Todavia cuando subo, o ando por el campo y tengo que subir las cuestas, o me
canso mucho, pues me da una “mijilla” de asfixia, pero no lo noto yo, normalmente no me suele
dar.

Diagnostico

o) POR REAGUDIZACIONES: P12.2: venia bastante mal,...y vine a la urgencia,
me dice, esto es EPOC.

o) OTRAS ENFERMEDADES RESPIRATORIAS: Pi12.1: ..alli en el
hospital, una trombosis de pulmén que me ha dejado secuelas, y entonces, a raiz de eso..., P
1.1: ..también tenia apnea del suefio, entonces me hicieron pruebas y ya me sacaron La
EPOC. P13.1: porque me dio un neumotdrax espontaneo, ...y ya empezaron a salir a
relucir,..pues tenia EPOC...

o) OTRAS ENFERMEDADES NO RESPIRATORIAS: P18.1: Esto ocurrié
porgue tuve una arritmia. P3.2: me di cuenta a raiz de un accidente de coche, tenia mucha
presion, no podia respirar bien..

P8.1: ...y me mandaba aerosoles y mi hija “no te lo pongas mama, que eso no es bueno”. P12.4:

Creencias Esa medicacion cuando te la ponen, es para siempre. P5.2: Yo lo tomo una vez por la mafiana y
erroneas sobre | para no acostumbrarme, cuando estoy muy fatigoso por la noche... pero yo nada méas quisiera
inhaladores tomarlo por la mafiana para no acostumbrar mucho al cuerpo... P13.2: Yo lo Unico que quiero
es usar menos de esto...y si puedo, mientras menos mejor.
P17.2: ahora me lo tomo cuando veo que lo necesito, cuando no, no. y la época del afio.
Pautas de | P13.2: ...esto lo tengo provisional, como aquel que dice, para el caso de una asfixia. P6.3: ...el

tratamiento

otro tiene unas horas, y el otro es para cuando sienta la fatiga. P6.4: Porque si td estads muy
resfriado, tU mismo te indicas, pero si estas un poquillo mejor, pues los bronquios estan mejor.
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111.3 CUMPLIMIENTO/INCUMPLIMIENTO TERAPEUTICO. MODELO
TEORICO.

En este apartado se pretende mostrar los resultados de la investigacion en cuanto a
su respuesta al objetivo fundamental del estudio:

“Determinar qué factores condicionan que los pacientes con EPOC cumplan o
incumplan el tratamiento inhalado prescrito segiin su punto de vista”.

El primer resultado con que nos encontramos es que cumplimiento e
incumplimiento no son dos extremos de una dimensién continua sino que constituyen
para los pacientes dos conceptos diferentes: incumplir no es considerado lo contrario de
cumplir.

La base de la diferencia esta en que el cumplimiento se define como una conducta
generalmente propia, activay voluntaria, flexible (con excepciones).

El incumplimiento se define como una conducta generalmente “de otros” y aparece
relacionado con actitudes mantenidas y persistentes, valoradas como pasivas 0
negativas. El incumplimiento propio no aparece como tal sino en forma de olvidos
puntuales que no se consideran incompatibles con el cumplimiento, o por causas
justificadas como la falta de efectividad o efectos adversos.

Cumplimiento e incumplimiento pueden funcionar “a saltos”, se alternan en
distintos momentos en la misma persona y pueden ser especificos para unos
tratamientos si y otros no.

Es por esto que aunque inicialmente no se planteaba, presentamos separadamente las

categorias principales identificadas para cumplimiento e incumplimiento, analizando
pormenorizadamente las subcategorias que conforman cada una de ellas.
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1.3.1 CUMPLIMIENTO
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Figura 30: red de cumplimiento del tratamiento.

El primer aspecto es analizar lo que los pacientes reconocen como “cumplimiento”
(figura 30). EI cumplimiento tiene las siguientes caracteristicas:

o Cumplir con el tratamiento lo refieren mas a las pastillas que a los inhaladores.

P11.2: Yo los medicamentos me gustan muy poco, tomo:::: soy muy especial para eso, no dejo ni uno,
cuando me dicen uno al dia, pues uno al dia, y no fallo ni un dia. Yo me lo termino hasta el dltimo, pero
yo no quiero medicamentos. A mi me mandan una caja de pastillas, ahora mismo, me han mandado esos
dos los de la urgencia, y no fallo ni un dia, ni un minuto:: aunque sea a las dos de la mafiana me toca, a
las dos de la mafiana me levanto.

o No se contempla nunca como parte del tratamiento, y por tanto como conducta
de cumplimiento, el abandono del tabaquismo. En el proceso de analisis, no se
encuentran relaciones entre cumplimiento o incumplimiento y tabaco. Es llamativo y
merece la pena sefialarlo, pues implica que no se tiene conciencia de que dejar de
fumar es el primer paso en el tratamiento de la EPOC y deberia considerarse como
una medida terapéutica, probablemente la mas importante, sin embargo, no se
detecta esta percepcion.

o Los pacientes se autodefinen como cumplidores:

P3.3:... desde entonces ya me mandaron esto, ahi en el Muelle Heredia. Le voy a mandar esto y usted
por las mafianas se .hh .hh y ya hasta otro dia. Y desde entonces hasta ahora no he fallado ni un dia

No obstante, solo el 40% mostrdé ser cumplidor, utilizando meétodos objetivos
(contadores de dosis). En el momento de realizar las entrevistas (antes de cualquier
intervencion) aun se desconocia esta condicion o circunstancia. Existe pues una falsa
percepcion de ser cumplidores.
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En contraposicion, algun paciente reconoce abiertamente el incumplimiento:

| P3.4: : La verdad es que no la tomo correctamente porque hay veces gue la tomo y otras que no.

La autodefinicién como cumplidores puede deberse a varias explicaciones:

o Sesgo de deseabilidad social. Las entrevistas grupales del estudio son entornos
donde lo esperado es el cumplimiento.

o) Confusién con la pauta de tratamiento. Instrucciones confusas respecto al uso
continuado/en crisis de los inhaladores contribuyen a la falsa percepcion de cumplir
aunque se discontinte el tratamiento. No hay que olvidar que en los criterios de
inclusién se especifica el tener una pauta diaria de tratamiento inhalado,
independientemente de otras instrucciones dadas al paciente.

P11.1: ...en el hospital, en medicina interna, me dijo cuando te notes pitos te echas, hasta que notes que
ya no tienes, pero en cuando lo notes te lo echas

o Consideracion de los olvidos como actitudes puntuales que no los descalifican
como cumplidores. Los olvidos no son considerados incumplimientos. Los pacientes
que se autodefinen cumplidores admiten el olvido de alguna toma como algo
“normal”, involuntario y por tanto no reprobable y generan estrategias para evitarlos
0 compensarlos. Los olvidos se aceptan y no se consideran importantes:

P14.1: Hombre algun dia, algun dia igual, se te puede olvidar por la mafiana, que algin dia
digo, me la habré tomado o no me la habré tomado, porque la memoria también falla. Hoy no
me la he tomado. Pero no tiene nada que ver que se te olvide un dia.

P16.M: (Y usted también, la toma siempre?
P16.1: Yo si. A veces se me olvida por las mafianas, a veces fallo, algunas veces, un diez por
ciento.

P6.4: .. me la tomo y se me olvida y digo bueno si se me ha olvidado tampoco creo yo que esto
sea digo yo para mi no creo que me vaya a morir, pongamos el caso y no lo tomo.

La clave para la no consideracion de los olvidos como incumplimiento puede ser
que se trata de una conducta involuntaria. Se trataria de un incumplimiento no
intencionado y por tanto no relacionado con la responsabilidad personal, si bien se
intentan evitar generando estrategias especificas.

I11.3.1.1 Categoria central: actitud activa hacia la enfermedad:
afrontamiento activo.

La categoria central explicativa del cumplimiento se define como actitud activa
hacia la enfermedad que se caracteriza por la adopcion de un afrontamiento activo
frente a ésta por parte del paciente.

La enfermedad cronica puede considerarse un factor de estrés al que la persona
dirige el esfuerzo adaptativo en base a determinados objetivos que incluyen: tolerar o
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adaptarse a lo negativo, mantener el equilibrio emocional, mantener una autoimagen lo
mas positiva posible, modificar las condiciones ambientales y mantener las relaciones
sociales.

El afrontamiento fue descrito por Lazarus y Folkman como el conjunto de
“esfuerzos cognitivos y conductuales, constantemente cambiantes, que se desarrollan
para manejar las demandas especificas externas y/o internas que son evaluadas como
excedentes o desbordantes de los recursos del individuo**°. El soporte fisiolégico de
las respuestas de afrontamiento son el sistema nervioso central y periférico y el
endocrino.

En presencia de situaciones estresantes, entre las que se encuentran las
enfermedades crénicas, se produce un proceso evaluativo por parte del sujeto que
determinard las estrategias de accion y las emociones asociadas con la enfermedad:

Valoracién primaria: evalla la situacion como amenaza, pérdida (negativas) o reto
(positiva). Las dos primeras se diferencian por la dimension temporal (no ha ocurrido
aun en la amenaza, ya ha ocurrido, en el dafio) mientras que la apreciacion de reto es
cualitativamente diferente: implica la probabilidad de éxito o fracaso asociada a la
percepcion de poder intervenir sobre la situacion.

Los elementos que se tienen en cuenta en esta valoracion primaria, contemplados
por Lazarus*® serfan la relevancia para la persona del objetivo que se pretende (en este
caso el control de la enfermedad o reducir su interferencia en la vida cotidiana), la
congruencia con sus intereses y el tipo de implicacion personal (efectos sobre la
autoestima, estima social, valores morales, ideales, objetivos vitales, convicciones e
incidencia sobre el bienestar de otras personas).

En nuestros pacientes las valoraciones de la enfermedad estan desdibujadas por la
falta de identidad de ésta como tal. Las mas relevantes son las que podrian resumir su
situacion como:

o Amenaza: sobre todo en cuanto a la identificacion de los resfriados como forma
de reagudizar los sintomas y en cuanto a la progresién de la enfermedad que
aumente la dependencia:

P22.1: Estoy un poco acobardado, si, por si me resfrio y con miedo a que se me repita ((se
sefiala el pecho)).

P7.3: Me asust6 un poco porque me dijo que al ritmo que usted esta llevando, si ahora tiene
cincuenta y dos afios con setenta y dos se ve usted con una botella de oxigeno

o Pérdida: en cuanto a la limitacion que ocasiona la enfermedad, considerada
globalmente o en cuanto a restricciones concretas.

P11.2: estoy hecho una chatarra. Yo no tengo cura.

P6.1: Eso de ir andando simplemente en llano y hablando al mismo tiempo, eso yo, no puedo,
tengo que parar de hablar o de andar.
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o Reto: La valoracion de la situacion generada por la enfermedad como reto se
concreta en aspectos como la necesidad de dejar de fumar.

P10.1: Porque yo cuando empecé con esto yo me mentalicé, porque yo con el tabaco estaba
emperrado,............ Me costé mucho trabajo, pero yo no podia estar yendo a cada instante al de
pulmon, que me mandaba unas pastillas, 0 me mandaba un jarabe para cuando me daba la tos,
porque me daba una tos que me ponia en medio de la cama a toser que eso podia con mi vida.
Dije, yo no puedo seguir asi, me mentalicé muy bien. Fui dejando menos, menos, menos y ahora
se pone alguien a fumar a mi vera y me molesta.

Valoracion secundaria: se dirige a los recursos que la persona percibe tener para
hacer frente a la situacion. Son elementos de esta apreciacion la experiencia previa y la
creencia sobre recursos y habilidades propias. También se evallan los recursos
externos. Las dimensiones de la valoracidon secundaria serian la atribucion causal, el

potencial de afrontamiento y las expectativas futuras*®*.

En nuestros pacientes se evaltan sobre todo los recursos personales, considerados
suficientes o insuficientes para afrontar los requerimientos de la enfermedad.

P22.1: todos los dias me fumo un par de cigarrillos, todavia, a pesar de que estoy::: eso demuestra que
no tengo voluntad para quitarmelo.

La denominacion “primaria” y “secundaria” no implica una secuencia temporal,
ambas se dan simultdneamente. Como resultado de la valoracion primaria y secundaria
se produce una reapreciacion de la situacion. Se realiza una y otra vez, siempre que se
recibe informacién nueva de cualquier tipo o se experimentan cambios en la situacion o
en la enfermedad.

El afrontamiento tendria las siguientes caracteristicas’®®, que se ajustan a lo
manifestado por nuestros pacientes:

o Es un proceso especifico de cada situacion, si bien parecen existir determinados
estilos cognitivos y de afrontamiento repetitivos en las personas. Se puede distinguir
entre “estrategias” (procedimientos concretos usados en cada contexto y situacion)
y “estilos” de afrontamiento (forma particular en que cada persona afronta las
situaciones estresantes). Asi en nuestros pacientes encontramos la coincidencia de
determinadas estrategias de afrontamiento similares ante diferentes aspectos de la
enfermedad: abandono del tabaco, limitaciones que produce, actitud ante el
tratamiento, constituyendo estilos de afrontamiento.

o Es un proceso dinamico, la persona pasa por distintas etapas en el afrontamiento
que puede hacer variar sus estrategias.

o La valoracion no es un proceso totalmente consciente.
o El resultado final de reapreciacion de la situacion se asocia a determinadas
emociones y a diferentes patrones autonomicos y endocrinos. Asi valorar la

situacién como una pérdida irrecuperable, que afecta a la autoestima, sin atribucion
causal explicable, con expectativas de empeoramiento, lleva a la emocion tristeza y
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al bloqueo de la accion. Se asocia a afrontamiento pasivo e indefension. Si se valora
como incertidumbre o amenaza, que puede afectar a proyectos vitales, la emocion
asociada es la ansiedad y la tendencia de accion la evitacion o escape (negacion de
la enfermedad, no seguimiento de las recomendaciones). El afrontamiento activo
parte de la valoracion de la situacion como reto, con expectativas de control y
tendencia a la accion.

o Se define por el proceso no por los resultados, no es sindbnimo de control de la
situacion o éxito, si bien existen estilos de afrontamiento con mayores
probabilidades de favorecer la adaptacion eficaz a la situacion estresante y generar
conductas mas apropiadas y sentimientos mas positivos. Este aspecto aparece en
nuestro estudio en la relacion entre afrontamiento activo y mayor conducta de
cumplimiento, como se expondra mas adelante.

Existen dos estilos generales de afrontamiento, que han recibido diferentes
denominaciones segun los autores (activo/pasivo; centrado en el problema/centrado en
la emocién; adaptativas/inadaptativas)“>4%*:

A) Afrontamiento pasivo o evitativo: la persona huye del problema de diversas
formas, tratando de minimizar el dafio que le produce reconocerlo y afrontarlo. Los
procesos psicoldgicos que rigen este tipo de afrontamiento se basan en no aceptar el
problema, valorarlo como irresoluble y sentirse incapaz de hacer frente a la situacion.

En el caso de enfermedades cronicas como la EPOC incluye estrategias como:

o Pensamiento magico: mantener la esperanza de que la situacion problematica
termine y desaparezca de repente y para siempre. Esta estrategia puede hace
perder tiempo para un afrontamiento efectivo esperando algo que no va a
ocurrir y genera sentimientos de frustracion. En el caso de nuestros pacientes
no parece esperarse una desaparicion de la enfermedad, siendo la cronicidad
la caracteristica mas claramente reconocida. Ellos mismos niegan el
“milagro”:

P19.2: hombre, esto no se va a curar porque esto no es Fatima, para que me cure este
problema

o Buscar culpables: la persona se defiende de lo que siente y se centra en
pensar quién ha podido tener la culpa: uno mismo, la familia o los
profesionales sanitarios. El problema es estancarse en ese sentimiento, la
culpa, que hace victima a la persona, genera impotencia y la bloquea para
actuar ante la enfermedad. En nuestros pacientes se relaciona la culpa con el
habito de fumar, bien por la influencia de otras personas sobre el habito
propio, bien por el dafio ocasionado por el tabaquismo sobre los familiares.

P14.1: Y es lo Unico a lo que me ensefié mi abuelo, a fumar, con ocho o nueve afios, ....... Mi
abuelo me ensefio, mi abuelo me ensefio.

P2.1:. mi padre me decia no fumes, pero no me castigaba ni nada de eso, que los padres de
aquella época eran mas duros, pero mi padre no, y cuando llegaban los domingos me
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compraba mis puritos para fumarmelos alli en la casa

P2.2: la enfermedad esta la tengo yo de adopcién, mi padre era asmatico ademas era muy
bebedor y muy fumador, fumaba paquetes de los malos malos, malos y eso nosotros lo
tenemos todos

No pensar en la enfermedad puede formar parte de una distraccién normal o
puede llevar a comportamientos evitativos como la minimizacion de
sintomas.

P11.2: No:: Para mi yo respiro bien, normal, cuando no estoy resfriado, cuando no corro
mucho::: Cuando ando despacito no me pasa nada. Ahi mismo respiro yo bien.

P1.1: ...llego un poco cansado pero eso es normal

Una forma de no pensar es descuidar la enfermedad y el seguimiento de
controles sanitarios requeridos que no haran sino empeorar la situacion.

Pensamiento catastrofista: Supone asumir que la enfermedad ocasiona
perjuicios severos, que su evolucion va a ser la peor de las posibles y sus
consecuencias las méas graves. Lleva a conductas de descuido y abandono de
la enfermedad y a sentimientos de indefension.

P3.2 2: Yo lo que le estaba convenciendo a este sefior que dice que a los cinco afos se te
quita. Yo llevo doce afios sin fumar y a mi, yo se lo he consultado al especialista, eso no se
va a ir nunca, la mierda que usted le ha echado al pulmén eso no se va a quitar otra cosa es
que si usted le sigue echando mierda, eso suba, la incapacidad, la incapacidad, eso nunca
se le va a quitar.

P5.2: Si yo cada dia estoy peor, ayer por la mafiana tuve una mala mala que me ahogaba
vamos, ayer tomé una aspiraciones por la mafiana y otra por la noche porque estaba fatal,
yo estoy muy mal de los bronquios yo no se que van a hacer conmigo...

P6.2: 2: Yo creo que si es para toda la vida por mucho que uno haga creo que si que eso va
a ser para la eternidad

Estilo de vida pasivo: La enfermedad lleva a cambiar el estilo de vida méas
allda de lo que exigen las adaptaciones y requerimientos de la misma,
rechazando ejecutar actividades cotidianas y seguir manteniendo relaciones
sociales que podrian ser compatibles con el curso de la enfermedad. Esta
actitud de inactividad y aislamiento social priva a la persona de sus fuentes
de gratificacion y es altamente depresogena.

P2.1: yo antes acompafiaba a mi mujer que viajdbamos con esto del INSERSO y te obliga a
dejar de viajar pero en fin, hay que reconocer las limitaciones, es muy molesto porque a
veces estas en la calle y te notas que te falta el aire y te tienes que ir a la casa,

P9.4: las faenas de la casa me cuestan mucho hasta las amistades dice uno es que tienen
que andar a mi paso y me da fatiga.

B) Afrontamiento efectivo o activo: la persona se enfrenta al problema, busca
soluciones, trata de mejorar sus condiciones de vida con la enfermedad. Los procesos
psicoldgicos que rigen esta forma de afrontamiento se basan en la reevaluacion positiva,
consistente en considerar todo lo positivo que tenga la situacion, dando un nuevo
significado al problema de salud, dentro de la vida de la persona y la supresion de
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actividades distractoras, es decir, centrar los esfuerzos cognitivos y conductuales en las
intervenciones que ayuden a la mejora de la situacion.

Este afrontamiento activo es més (til a largo plazo. En el caso de enfermedades crénicas
incluye:

o Mantenimiento de una vida activa: Muchas enfermedades tiene sintomas
comunes generales llamados “inespecificos”: cansancio, malestar, letargo,
dificultad para concentrarse. Se asocian a sentimientos negativos y ansidogenos y
tienden a la inactividad de la persona, que aunque puede ser Util en procesos
agudos, lleva a una inadaptacion a la enfermedad. En el caso de la EPOC,
ademas la inactividad empeora el curso de la enfermedad, siendo fundamental la
practica regular de ejercicio fisico, cuyo beneficio reconocen los pacientes. La
persona debe recuperar en la mayor medida posible su actividad cotidiana e
incluir la préctica de actividades gratificantes. Se trata de no dejar que la
enfermedad “invada” todas las facetas de la vida.

P9.4: 4: juy! Yo me voy a andar si eso es buenisimo hay que andar y beber tres litros de
agua

P1.2: Pues yo tengo una bicicleta estatica y todos los dias corro una hora u hora y media y
por la tarde si encarta dar un paseo, lo doy

La inclusion de la enfermedad en la vida cotidiana, intentando establecer nuevas
rutinas es una estrategia que los pacientes refieren como “acostumbrarse” a los
sintomas y a los requerimientos del tratamiento.

P3.2: ...yo lo tengo antes de lavarme los dientes todas las mafianas lo veo alli y dijo me lo
tengo que tomar, me lavo los dientes y me lo tomo.

P4.3: Yo desayuno me tomo la de la tension y después de desayunar me tomo esto

o Reconocimiento de autoeficacia: verse capaz de realizar acciones encaminadas a
la mejora.

P12.: Y bueno, pasito a pasito, si se cuida, esto va, ahora, como no se cuide esto no va muy
lejos.

P17.2: Intento de respirar hondo, respiro hondo, tomo aire, respiro hondo, me voy para acé, me
voy para alld, intento de:::: despejar la mente

o Apoyo del entorno: Muchas personas tienen dificultad en solicitar y/o aceptar
ayuda de su entorno, algo que ha mostrado ser bastante adaptativo ante la
enfermedad crénica.

P14.1: Ahora, lo que me estoy tomando, me lo tiene que llevar mi hija, que me tiene una lista
hecha.

o Regulacién emocional: Hay varias formas de regulacion emocional: algunas
personas tratan de inhibir las emociones y evitar las situaciones que las
provocan, lo que da lugar a estrategias de afrontamiento evitativas. La otra
forma, supone la aceptacion emocional, “darse permiso” para sentir lo que la
enfermedad nos afecte y estar dispuesto a exponerse y experimentar las
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situaciones que provocan dichos sentimientos. Este tipo de afrontamiento no
aparece claramente en lo expuesto por nuestros pacientes.

Hay que considerar que, aunque en general las estrategias activas son mas
adaptativas que las pasivas, éstas Ultimas pueden ser mas funcionales en situaciones en
que el individuo tenga poca capacidad de influir en la situacion; la flexibilidad del
afrontamiento puede ser lo mas til.

También hay que reconocer el frecuente uso simultaneo de estrategias multiples en
el caso de enfermedades cronicas que afectan de forma importante a la calidad de vida
de las personas y numerosos aspectos de ésta (laboral, interpersonal, psicolégico,
movilidad, ocio...).

La diferencia en el afrontamiento activo y pasivo se ha estudiado desde el punto de
vista fisiopatologico, asociandose las tareas de trabajo mental propias del afrontamiento
activo al sistema nervioso simpatico y las del afrontamiento pasivo al sistema nervioso
parasimpatico®®. La base anatémica que regula el afrontamiento activo corresponderia a
la activacion de la region frontal y temporal. También se ha estudiado como las
estrategias represivas y defensivas producen una gran respuesta de la ACTH activando
el eje corticoadrenal con las consecuencias a nivel neuroendocrino. Estos aspectos se

han estudiado ampliamente en enfermedades cardiovasculares*®.

La activacion del sistema nervioso simpatico en el afrontamiento activo, en el caso
de enfermedades respiratorias es relevante, puesto que el correlato a nivel fisioldgico es
la broncodilatacion mediada por los receptores beta adrenérgicos, mientras que la
consecuencia fisiologica del afrontamiento pasivo seria la broncoconstriccion mediada
por la activacion colinérgica parasimpaética.

Existe escasa investigacion sobre los estilos de afrontamiento en las enfermedades
respiratorias cronicas, y de éstas, los estudios se han centrado mas sobre el asma que
sobre la EPOC, a pesar de las importantes repercusiones biopsicosociales de la
enfermedad. Alguno de estos estudios® encuentra que entre estas estrategias
predominan las que implican la aceptacion de la enfermedad como una situacion
inevitable, es decir la adaptacion a un estado en el que no es posible hacer nada,
quedando en un segundo plano la bisqueda de soluciones o la peticion de apoyo. Este
aspecto es importante debido a la relacién entre estilo de afrontamiento pasivo y estado
de &nimo negativo*®.

I11.3.1.2 Subcategorias.

La seleccion de las estrategias de afrontamiento se relaciona con la valoracion de la
capacidad de modificacion reconocida a la situacion o a la persona, por lo que conecta
con la valoracion global que el individuo realiza de la situacion y que se muestra en las
subcategorias: si el individuo valora la situacion como amenazante (percepcion de
necesidad) y el tratamiento como efectivo (disponibilidad de recursos) y a si mismo
como agente (autoeficacia), contando ademas con ayuda del entorno (apoyo social), se
hara mas probable el cumplimiento terapéutico.
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o A) Valoracion positiva del efecto:

Los pacientes realizan una valoracion positiva del efecto del tratamiento como
elemento para mantenerlo. Esta valoracion positiva se refiere a varios aspectos:

A.1.- Percepcion de la necesidad.

Los pacientes cumplen con el tratamiento porque perciben que lo necesitan. La
necesidad se centra sobre todo en una evaluacion de gravedad de su situacion clinica.

P17.4: Es que yo, yo no puedo dejarla ya. El estado que tengo ya de asfixia:: que si lo dejo ya
al otro dia::: Ahora mismo no estoy resfriado, pero he estado resfriado todos estos dias,
ahora estoy mejor, pero lo que pasa es que como la deje::: cataplum.

P5.2: Yo creo que como yo estoy no se olvida esto.

También se relaciona con el cumplimiento la percepcion de gravedad no solo propia
sino también en la mala experiencia de otras personas:

P10.1: Yo, por lo mal que lo estoy pasando:::.::: y porque mi padre por desgracia también
muri6 de los bronquios, muri6 del pulmén con sesenta afios, y hay que cuidarse

De esta forma destaca la importancia del aprendizaje vicario en el afrontamiento. El
aprendizaje vicario también llamado aprendizaje social o por observacién, fue propuesto
por Bandura en su Teorfa del Aprendizaje Social*®® y consiste en un aprendizaje por
observacion de la experiencia de otros. Puede ser utilizado en la adquisicion de
conocimiento propio y sera mas efectivo si se produce bajo condiciones dptimas de
atencion, retencion, reproduccion y motivacion.

Otro aspecto central en la percepcion de la necesidad es la cronicidad de la
enfermedad y la cotidianidad del tratamiento. Se toma la medicacion porgue se asume
que es un tratamiento crénico, una vez comenzado Se considera que es “para siempre”.
Entender la cronicidad de la enfermedad y por tanto del tratamiento, parece relacionarse
con el cumplimiento. También el hecho de ser una medicacion diaria ayuda a su
cumplimentacion:

P13.1:: ..como hay que decir, como todos los dias hay que ir a orinar todos los dias me tengo que tomar
la pastilla.

P12.2: No la dejo, no, lo que es una medicacion diaria.

P14.1: 1: Yo es la medicacion que me tengo que tomar, y me la tengo que tomar todos los dias.

En esta linea, se considera como el tratamiento de otra enfermedad crénica mas, se
compara con la hipertension.

P16. M: ¢Y la toman la medicacién como se lo ha dicho el médico?

P16.3: Cien por cien. Yo siempre. Yo tengo dos, uno por la mafiana y otro por la mafiana y por la
noche, no falto, yo no. Eso si, eso lo tengo puesto con las pastillas de la tensién, porque también soy
hipertenso[

P5.1: ...pero a mi no se me olvida, como las medicinas de la tensién, yo todo lo que tomo lo tengo en un
sitio

P17.3: : Pues yo me estoy tomando el Spiriva y para mi es como las pastillas de la tension, las pastillas
de la tension todos los dias, y el Spiriva todos los dias.
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Llama la atencidn que este aspecto de la cronicidad era el que aparecia méas claro en
el confuso modelo mental de enfermedad que tiene los pacientes. Esto contribuiria
positivamente a mejorar el cumplimiento del tratamiento.

La importancia de la percepcion de gravedad desde la perspectiva del paciente se
acerca a la que define la Teoria de la Motivacién Protectora de Rogers**° que asocia el
cambio de las conductas de salud con la valoracion de las consecuencias de la
enfermedad. Segln esta teoria, la probabilidad de que una persona adopte
comportamientos de salud puede aumentar si percibe que existe una amenaza para su
salud y que puede modificarse este riesgo mediante el cambio de conducta. La relacion
miedo-persuasion es lineal y depende de cuatro variables:

la severidad de la amenaza,

que el sujeto se perciba como vulnerable a la amenaza,

que el sujeto tenga la capacidad para llevar a cabo la acciéon recomendada,
que la accién recomendada sea efectiva en eliminar la amenaza.

O O O O

Este enfoque es concordante con lo manifestado por nuestros pacientes de
mejorar el cumplimiento por la percepcién de gravedad de la enfermedad.

A2.- Percepcion del beneficio:
Los pacientes refieren cumplir con el tratamiento por reconocer el beneficio que les

proporciona. Implica un afrontamiento activo: aunque no se pueda “curar”, el
tratamiento puede mejorar la enfermedad.

P10.M: ¢Si se encuentra mejor lo deja?
P10.1: Pues no, pero estoy mejor, pero no los dejo, porque me viene bien.

Reconocen el efecto positivo de farmacos concretos en los que confian y estan
dispuestos a persistir en su uso. Su efectividad es lo que determina la adherencia.

P2.2: yo tengo una medicina que se llama (....) que es para el dolor de cabeza y eso es lo mejor que hay,
vaya no llega todavia al eséfago y ya me ha hecho efecto, eso a mi no me puede faltar y a eso le pongo
yo, esto es muy bueno y es la vida para todo ((Se rien todos)), todo lo que yo vea que es bueno y que lo
aprovecho a eso le pongo yo esto no me puede faltar

P2.2:........ pero que si eso que me han mandado, no me hiciera el avio, yo, compraba la otra aunque me
cueste mas

P12.2: Yo llevo un afio con Spiriva y como es tan facil de tomar y tal::::

o B) Mentalizacion:

La mentalizacion es una actitud activa que se asocia con el cumplimiento.
Mentalizar segin la RAE es “Preparar o predisponer la mente de alguien de modo
determinado”. Supone la aceptacion de la nueva situacion, entenderla como algo
necesario y supone la preparacion de la mente para incluir una accion. Implica actitud
activa de querer hacerlo.
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P13.1: ...es que ya una vez que te has mentalizado que te dicen ya:: mire usted esto ya:::: conmigo por
ejemplo, si es como por ejemplo el azlcar que hay veces que esta mas alta, que estd mas baja pues lo
voy controlando, pero esto no, esto es cada veinticuatro horas la azulita y cada doce horas esto, pues
mire usted, nada, te mentalizas uno,....

o C) Capacidad de control de la enfermedad: Autoeficacia.

Los pacientes mencionan la capacidad de participar activamente en la enfermedad
expresada como “cuidarse”. “Cuidarse” implica una actitud activa que si se realiza la
persona estard mejor, si no lo hace estard peor. Implica una percepcion de autoeficacia,
de “capacidad de maniobra”.

P12.2: Ahora, eso si, hay que cuidarse mucho en el aspecto ese, ¢eh? Porque el resfriado hay que:::: 'y
yo por ejemplo que ya no trabajo, que no tengo que trabajar, claro, si me cuido, vas a mejor

P12.2:Y bueno, pasito a pasito, si se cuida, ésto va, ahora, como no se cuide ésto no va muy lejos”

“Cuidarse” se refiere sobre todo a preservarse de ciertas actividades, trabajos o
exponerse a frios y evitar los resfriados.

P12.2: y::: trato de no::: y de no ponerme donde pueda yo coger frio, cosas que me puedan causar un
constipado, porque si me constipo estoy peor

o D) Valoracion positiva del apoyo familiar:

Se habla de la familia como elemento que ayuda al cumplimiento, recordando la
toma de medicacion, colaborando en la organizacion del tratamiento (apuntar por escrito
lista de medicamentos), incluso explicando la técnica inhalatoria.

P13.3: Yo, por la mafiana y por la noche me las tomo yo, y al medio dia me las pone mi hija. Cuando el
almuerzo me las pone mi hija:: y con el::: (cacharrillo) ese.

P19.1: Mi sefiora me pregunta, ¢ te la has tomado ya?

P13.1: 1: Yo si he estado de viaje, mi mujer las lleva

El efecto beneficioso del apoyo social sobre las conductas de salud se ha
considerado tanto por una accién directa: apoyo informacional, instrumental y afectivo,
como indirecta: por el efecto amortiguador o atenuante sobre los acontecimientos vitales
adversos*™'. También se sabe que si el apoyo social es insuficiente o inadecuado (no
satisface las necesidades de la persona, no se desea, pone en peligro el autoconcepto o
autoestima), existen efectos deletéreos para la salud tanto directamente como por la
menor adopcion de habitos de vida saludables y menor adherencia a los tratamientos.

Hay suficiente evidencia del papel beneficioso del apoyo familiar tanto a nivel
cualitativo (satisfaccion con el apoyo) como cuantitativo (tamafio de la red social),
especialmente en el caso de la presencia de enfermedad cronica en uno de sus
miembros*2. Las caracteristicas de la enfermedad condicionan el tipo de afrontamiento
familiar. En el caso de la EPOC, el curso progresivo obliga a la prestacion continuada
de cuidados que van en aumento, y la presencia de reagudizaciones, sobre todo sin son
frecuentes, obliga a un estado de alerta constante.
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Los pacientes que perciben el apoyo social de su entorno se adhieren mas a los
tratamientos que las personas con bajo apoyo percibido*****

Se constata también el hecho de la existencia de un “experto” en salud en las
familias, como manifiesta este paciente, de forma que determina muchas de las
conductas de salud/enfermedad y es quién se relaciona habitualmente con el sistema
sanitario.

P11.3: ...ahora estos que hay de::: fffff::::: de polvo::: esos son més:: mas::: un poquito mas dificil. Yo
como tengo a mi mujer que es mas experta, ella me dice, tienes que hacer esto y esto:: ella me explica

((se rie)).

o E) Acostumbrarse:

Segtn el diccionario de la Real Academia espafiola de la Lengua, “costumbre” es
“Habito, modo habitual de obrar o proceder establecido por tradicién o por la repeticion
de los mismos actos y que puede llegar a adquirir fuerza de precepto”.

Segun esto se trataria de un habito adquirido por repeticion, que aunque parezca no
indicar actitud activa sino mas bien “automatica”, no es asi como parecen expresarlo los
pacientes, ya que realizan conductas activas para rutinizar el cumplimiento del
tratamiento.

Parece que cumplir el tratamiento no afecta en su calidad de vida porque han llegado
a acostumbrarse y se incorpora a su actividad habitual. Esta dimension aparece en otro
estudio sobre cumplimiento en pacientes con hipertension arterial*™® en que se define a
la “relacion entre el tratamiento y la vida diaria” como aspecto fundamental.

P2. M: ¢ Les condiciona mucho la vida el tener que tomar la medicacion, los inhaladores::[
P2.1: No, no, uno se acostumbra.

P5.M: ¢Y el tener que tomar varios a la vez, que sensacion les produce?
P5.2: Es la costumbre ¢digo yo?

P21.M: ¢ Les fastidia mucho el tomar la medicacion?
P21.2: En absoluto.

P21.1: Yo estoy tan acostumbrado que...

Este factor costumbre se adquiere con maniobras para evitar olvidos y mejorar el
cumplimiento, de manera que se incorporen a la rutina diaria: tener la medicacion en un
sitio concreto, tener medicacion de repuesto en otros lugares frecuentados, llevarlas
consigo a la hora de salidas.

P4.2: Mire yo las llevo siempre, yo voy al campo, que tengo una parcelilla, tengo mis medicinas alli, las
que tomo para el corazon, todas alli, lo que no tengo son cajas enteras porque como yo voy solo los
fines de semana y antes de que me falten me llego a la casa y las meto en el coche, las tabletas

P17.2: 2: Soy yo mismo, y lo tengo en lo alto de mi coqueta todas todas las cosas, y va la limpiadoray le
digo, mira por favor, eso, tu limpia, si quieres lo apartas a un lado, pero me lo pones todo cada cosa en
su sitio.

P18.M: (Y no se les olvida normalmente?
P18.1: No, no lo primero el café y mis caramelitos, como yo les digo.
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P18.2: Yo las tengo siempre en el mismo sitio, en la mesa y alli cuando voy a tomar el café es cuando
me tomo las medicinas.

Esa rutina se ayuda de tener la medicacion por escrito y del uso del pastillero si bien
siempre se refieren mas a tratamiento oral que inhalado:

P11.3: 3: en la hoja del médico esta todo escrito, desayuno, almuerzo, cena:: a la hora tal. Y la
cantidad, uno, uno, dos, dos::: Eso esta ahi

P14.1: Entonces me ha hecho una lista, a la hora que me lo tengo que tomar, ahora a las once tengo que
tomarme otra pastilla

P10.1: No porque por la noche yo también le preparo las medicinas a mi sefiora, tenemos dos
pastilleros, y preparo, desayuno, almuerzo y cena. Tiene tres departamentos y los pongo

Este aspecto de automatizacion de conductas ha sido constatado por otros autores*”’
que las incluyen en el concepto de afrontamiento y suponen estrategias validas para la
adaptacion a la enfermedad y su control.

o F) Seguimiento de las recomendaciones médicas:

Los pacientes hablan del cumplimiento riguroso del tratamiento como seguimiento
de las indicaciones médicas. Indica actitud de “obediencia” por la autoridad reconocida
al profesional.

Se resalta y enfatiza el cumplimiento como un acto que se realiza a pesar de “no
gustarle” las medicinas, porque se las “han mandado”. (Destaca el sentido de “mandar”
un tratamiento).

P18.M: .Y lo hacen tal como les dice el médico?
P18.2: Tal como me lo dice, eso lo llevo rigurosamente.

P5.1: : Yo como me dice el médico

P6.4:.. cuando a uno le dice eso pues seré porque es bueno no, el médico no te va a querer mentir no.

P8.1: 1: Si, yo le digo a la doctora, veneno gue usted me recete yo me lo tomo ((se rien todos))

Se reconoce la autoridad del médico en base a sus conocimientos.

P11.3: Lo que diga, yo los médicos, lo que me digan es lo que hago, porque en realidad ellos son los que
entienden.
P11.1: Claro. Los que saben.

Aunque algunos pacientes matizan:

P5.1 Yo casi siempre hago lo que me dice el médico

Es importante el hecho de que la actitud activa de considerar el criterio médico
puede hacer que se vuelva a cumplir un tratamiento previamente abandonado: retomar
medicacion por orden médica. La indicacion del médico, y su seguimiento sobre el
cumplimiento, parece favorecerlo, incluso tras haberlo abandonado el paciente.
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P20.M: Pero la otra, usted la dejé, y después el médico le dijo que la volviera a tomar.
P20.1: Si, Rafael me dijo tu te la tomas [

P20.M: La dejo usted.

P20.1: No, pero sigo otra vez.

P20. Acompafiantel: Ha vuelto otra vez con ella.

Esta subcategoria de cumplimiento se incluye como activa en cuanto a que requiere
un esfuerzo conductual, frente al no seguimiento que representaria la pasividad. No
obstante, puede discutirse el sesgo de deseabilidad social en esta justificacion del
cumplimiento.

111.3.1.3 Relaciones.

- La categoria central actitud activa hacia la enfermedad ha mostrado relacionarse con
una actitud activa frente al tabaquismo.

Las actitudes activas se relacionan con la determinacion para dejar de fumar. Se
manifiesta de forma radical que todo el que quiera dejar de fumar puede, incluso hacerlo
"de la noche a la mafiana”, se critica el hecho de que haya gente que diga que no puede.
Genera una sensacion de orgullo de si mismo.

P1.2: A mi me molesta escuchar a la gente decir es que no puedo quitarme del tabaco, no puedo, no
puedes no, no quieres

P21.3: yo he fumado muchisimo hasta que un dia yo misma me levanté ahogada tosiendo y dije “esto no
va a poder conmigo” y dejé de fumar

También se relaciona la “mentalizacidon” con el abandono del tabaco.

P10.1: Porque yo cuando empecé con esto yo me mentalicé, porque yo con el tabaco estaba emperrado,
igual que con la bebida, también me hizo dafio, y también me la quité. Me costé mucho trabajo, pero yo
no podia estar yendo a cada instante al de pulmén, que me mandaba unas pastillas, 0 me mandaba un
jarabe para cuando me daba la tos, porque me daba una tos que me ponia en medio de la cama a toser
que eso podia con mi vida. Dije, yo no puedo seguir asi, me mentalicé muy bien. Fui dejando menos,
menos, menos y ahora se pone alguien a fumar a mi vera y me molesta

Algunos pacientes hablan de dejar de fumar como un proceso que debe hacerse con
esfuerzo, se relaciona nuevamente con una actitud activa: algo que cuesta, pero que
puede conseguirse.

P19.2: y tuve que dejar el tabaco, bueno me costd muchisimo trabajo, yo era fumador fumador, me costé
mucho trabajo dejarlo pero lo dejé, y gracias a que lo corté estoy vivo

Se reconoce el caracter generador de dependencia del tabaco. Esta conciencia de la
adiccion, es un elemento motivador para el cambio y supone una actitud activa para el
abandono del tabaquismo.

P11.2: 2: Le voy a contar, aunque tarde un poquitin mas, le voy a contar como dejé de fumar () Entre
Sagunto y Valencia, a las cinco de la mafiana, el dia seis de enero, eso no se me olvida en la vida, pegué
un volantazo con el camién, () llevaba un cigarro, un puro y un cigarro, borracho no iba, dormido
tampoco, ahora, drogado iba, envenenado iba, paré, tire un cigarro, el otro cigarro, el otro cigarro y ya
no mas
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- La actitud frente a la enfermedad se relaciona con los sentimientos en el sentido de
actitudes pasivas-sentimientos negativos.

Los sentimientos negativos (desesperanza, resignacion) aparecen asociados a
actitudes pasivas. Se transmite la sensacion de que no se puede hacer nada frente a la
enfermedad y que es una carga que hay que sobrellevar con resignacion.

La actitud pasiva valora la enfermedad es algo que “no tiene arreglo” y como tal,
poco se puede hacer para mejorar, como mucho “mantenerse”, lo cual hace que se tenga
una vision negativa de la patologia. A esta vision negativa puede contribuir el
profesional.

P6.1:... esto no tiene arreglo, o sea lo que esta mal, ya eso no hay quien lo regenere entonces ya no es
la opinidn de uno mismo es de la de un profesional que nos esta diciendo que hemos llegado a ese punto
y que de ahi no vamos a bajar nunca, que podemos impedir que siga aumentando vale, pero que nos
vamos a poner bien, por lo menos en mi caso, jamas

P13.3: Pero que esto no tiene ya arreglo. Que cura no tengo ya

Los pacientes se muestran desesperanzados, sin opciones para mejorar. Idea de que
no tiene cura su enfermedad.

P5.2: ...yo estoy muy mal de los bronquios yo no se que van a hacer conmigo

P11.2:... estoy hecho una chatarra. Yo no tengo cura. ((risas))

P13.3: Pero que esto no tiene ya arreglo. Que cura no tengo ya

El miedo puede aparecer como activador en el sentido de impulsar el abandono del
tabaco:

P1.2: ...de la noche a la mafiana dije se acabé el tabaco ya pero no porgue no me guste sino por susto
porque un tio mio se me muri6 en los brazos con un edema pulmonar

111.3.2 INCUMPLIMIENTO
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Figura 31: Red de incumplimiento.
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Los pacientes dan su vision del incumplimiento (figura 31) mostrando un enfoque
diferente segun se refieran a ellos mismos o a los demas: se consideran a si mismos
como cumplidores y cuando hablan del incumplimiento siempre es “de otras personas”.

Cuando consideran el incumplimiento propio es en relacion a olvidos puntuales,
que no los descalifica como cumplidores, o se refieren a abandono justificado del
tratamiento por efectos adversos o falta de percepcion del efecto.

Nos referimos separadamente a estas dos perspectivas del incumplimiento.

111.3.2.1 Incumplimiento de otros.

A.- Categoria central: actitudes personales negativas.

Los pacientes sefialan como categoria central del incumplimiento de otros, las
actitudes personales pasivas y negativas entendidas como caracteristicas personales
estables y generales, inmodificables: estilos de vida, formas de ser, rasgos estables de
personalidad.

Segun este modelo, los pacientes con EPOC cumplen con el tratamiento por como
afrontan la enfermedad e incumplen por como son.

P1.M: ¢Por qué creen que hay gente que no la toma?
P1.2: Yo creo que por desgana por falta de informacioén o porque son mas machos que nadie, eso va en
la persona[

Estas diferencias pueden explicarse segln las teorias de la atribucion. Estas
consideran que existe un pensamiento espontaneo respecto a las causas de los
fendmenos cotidianos que nos rodean, existiendo situaciones méas propicias a realizar
atribuciones sobre sus causas, como son aquellas en que las personas se enfrentan a
resultados inesperados o se desvian del curso normal de accion. Las enfermedades
cronicas y las conductas relacionadas con ellas serian situaciones en que se cumplirian
estas condiciones, por lo que pueden aplicarse estas teorias.

Las atribuciones se clasifican segun tres dimensiones:

o Interna/externa.
o Estable/inestable.
o Controlable/Incontrolable.

La existencia de un nucleo central de personalidad que esta detras de la conducta
externa de las personas, es una creencia fuertemente arraigada en las sociedades
occidentales. Esta creencia se hace maéas fuerte si la conducta consiste en una
transgresion o violacion de la norma social, como puede considerarse al incumplimiento
terapéutico. Es por eso que en las explicaciones de la conducta ajena sea frecuente
utilizar explicaciones basadas en caracteristicas internas de la persona, dando menor
importancia a las condiciones situacionales en que se produce esa conducta. Se
establece una diferencia importante de atribucion de responsabilidad entre el observador
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y el protagonista de la conducta*'®, sobre todo en la consideracién o no de los factores

contextuales de presion situacional. Es la teoria de las diferencias actor-observador de
Jones y Nisbett*": las heteroatribuciones tienden a ser internas mientras que las

autoatribuciones tienden a ser externas. Estas diferencias se explican en base a*'®;

o Aspectos perceptivos: Para quien realiza la conducta, lo relevante es la situacion
que la determina (percepcion de la necesidad, notar o no el efecto) mientras que
para el que el observador, es la propia conducta el aspecto destacable, mas que
las condiciones en que tiene lugar.

o Aspectos motivacionales: la atribucion externa permite al protagonista de una
conducta eludir su responsabilidad o justificarla, necesidad que no se da si se
trata de evaluar la conducta de otros. Tiene asi una funcion de mantener la
autoestima y la autopresentacion social positiva, consiguiendo la aprobacién, en
este caso de la familia y profesionales.

o Aspectos predictivos: la tendencia a atribuir la conducta negativa de otras
personas a factores personales supone implicitamente que se trata de conductas
menos controlables y que dificilmente podrian cambiar en el futuro, mientras
que la conducta propia cambiara si cambian las circunstancias (la medicacion
hace efecto y lo notan, sienta bien...).

Las atribuciones también forman parte de las relaciones entre profesionales
sanitarios y pacientes. Los profesionales también realizamos estas atribuciones al
evaluar las conductas de salud/enfermedad de los pacientes y el cumplimiento es una de
ellas: los profesionales tendemos a realizar atribuciones internas al incumplimiento
(falta de responsabilidad, inconsciencia, torpeza...), mientras los pacientes suelen
justificarse en circunstancias externas (falta de informacién, efectos secundarios...).
Ademaés existe la tendencia a considerar que podemos modificar en mayor medida las
actitudes internas de los pacientes que las circunstancias ambientales, dedicando a ello
esfuerzos poco efectivos.

B.- Subcategorias:

Las caracteristicas personales que se sefialan como motivo o justificacion del
incumplimiento son: desgana, pereza, incultura, pasividad, impaciencia (por notar el
efecto), falsa fortaleza... se sefialan como caracteristicas estables de las personas
incumplidoras (atribucion interna, persistente).

Estos rasgos incluyen:
B.1) Impaciencia:
El incumplimiento se relaciona con no percibir un efecto rapido y claro del

tratamiento inhalado, lo que al final acaba desembocando en frustracion de expectativas
y abandono.

P8.M: ¢Por qué creen que hay gente que no se toma la medicacion?

P8.2: No se la toman o no llegan a terminar de tomarla, yo para mi es que se ponen nerviosos y lo que
quieren es ponerse buenos en dos dias y como no se ponen buenos en dos dias entonces ya quieren
cambiar a ver si otra cosa les va mejor[
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| P8.1: En dos dias nos sale todo lo malo pero para quitarlo::: tarda ((se rien todos))

B.2) Descuido/indisciplina.

Los pacientes incumplen el tratamiento porque mantienen actitudes de descuido o
dejadez, en definitiva, de incapacidad de seguimiento de las normas (indisciplina).

P10.M: ¢ Por qué cree que hay gente que no se toma las medicinas?
P10.1: Porque serdn gente que les dara lo mismo ocho que ochenta.

En el diccionario de la Real Academia de la Lengua el significado de disciplinado se
define como “que guarda la disciplina (observancia de las leyes)”. De esta forma los
pacientes ven el cumplimiento del tratamiento como una regla o norma para la que se
necesita “ser” disciplinado, cualidad que no tendrian los incumplidores.

B.3) Incultura
Se indica como causa del incumplimiento la falta de “cultura”, en un sentido global.

Parece describirse mas como una caracteristica personal, que incluiria muchos aspectos
(“ser” culto) que como mero nivel de instruccion.

P2.2: Yo creo que eso también es cosa de la incultura, porque es distinto una persona que sea culta de
otra que no

Algunas afirmaciones lo sitian mas alla de la falta de informacién, como un
reconocimiento de que estar informado es condicion necesaria pero no suficiente para el
cumplimiento.

En el diccionario encontramos la siguiente acepcion de “culto”: “Dotado de las
cualidades que provienen de la cultura o instruccion”. Es decir, no se asimila
exactamente a formacion académica sino también a la posesion de caracteristicas
aprendidas en un ambiente cultural en sentido mas amplio.

P2.M ¢ Por qué creen que hay gente que no se toma la medicacion?.
P2.1: Yo creo que todo el mundo esta ya informado.

La relacion entre nivel cultural y cumplimiento es controvertida, no quedando claro
que se produzca mas a mayor nivel cultural. La influencia de la cultura parece actuar
indirectamente, influenciando el conocimiento de la enfermedad, y méas aun, su

representacion social (incurable, crénica)*®.

B.4) Falsa fortaleza.
Se identifica al incumplidor como persona que ‘“se hace” la fuerte, frente a la
“debilidad” que mostraria aquel paciente que “necesita” el tratamiento. Este aspecto

tendria que ver con la imagen social del enfermo cronico, del que intentarian huir los
incumplidores.
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P1.M: ¢Por qué creen que hay gente que no la toma?
PL2: ... porgue son mas machos que nadie, eso va en la persona[

B.5) Desgana, pereza.

El incumplimiento se atribuye a actitudes claramente pasivas de inhibicién de la
accion que expresan defectos como ser perezoso: no estar dispuesto al esfuerzo que
precisa seguir las indicaciones de tratamiento continuado.

P1.M: ¢Por qué creen que hay gente que no la toma?
P1.2: Yo creo que por desgana.....

P18.M: ¢ Por qué hay gente que no se toma la medicacion?
P18.2: Por pereza.
P18.1: Si, yo creo que si, que es por pereza [

En el significado de la palabra “desgana” esta “Falta de aplicacion, tedio, disgusto o
repugnancia a algo”. Asi los pacientes parecen mostrar entenderla como tedio y falta de
aplicacion, asi como la pereza, con los significados: “Negligencia, tedio o descuido en
las cosas a que estamos obligados” y “Flojedad, descuido o tardanza en las acciones o
movimientos”. En ambos casos se trata de caracteristicas personales negativas.

Los factores internos a los que se atribuye el incumplimiento ajeno son persistentes
porque responden en su mayoria a caracteristicas personales; solamente la incultura
podria ser un factor modificable y depende de lo que incluya en ese “ser” cultos.

B.6) No necesidad:

El unico factor que no formaria parte de caracteristicas intrinsecas de la persona se
refiere a que realmente el paciente incumplidor “no necesitaria” la medicacion inhalada.

Los pacientes creen que el incumplimiento puede deberse a la no necesidad del
tratamiento, porque alguien que esté enfermo, como ellos mismos, echarian en falta el
no haberse tomado la medicacion.

Lo relatan mas como una autoafirmacion de la necesidad propia que como una causa
de incumplimiento de otros.

P11.3: Si los deja es porgue no tiene que tomarlos, yo no los puedo dejar[

P17.M: ¢Por qué creen que hay gente que no se toma la medicacion?

P17.2: Porque no le haran falta.

P17.4: Porque no le hace falta.

P17.1: Porque ya se hubiera curado. O a lo mejor, yo que sé, porque se encuentran mejor, digo yo, yo
que sé.

P19.2: Porque yo creo que le dan al inhalador, le alivia y ya estd, ya estoy curado.

En esta anterior cita también vemos el rasgo de bdsqueda de inmediatez,
impaciencia que se mencionaba con anterioridad.

Puede discutirse la validez de las atribuciones, vistos los sesgos en funcién de la
posicion como actor u observador de la conducta. Parece que el actor conoce mejor que
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el observador el por qué de sus acciones, sin embargo las distorsiones motivacionales
pueden hacer que interprete sus propios actos de forma menos imparcial que otra
persona.

111.3.2.2 Incumplimiento propio.

Los pacientes se refieren a su propio incumplimiento siempre como una conducta
justificada. Ademas de los olvidos, no considerados incumplimiento, las causas que les
Ilevan a dejar el tratamiento o no cumplir la pauta prescrita son la falta de efecto o la
presencia de efectos secundarios. Lo que expresan los pacientes son atribuciones de su
conducta a factores externos o situacionales, manifestandose el efecto actor-observador.
Las deducciones de los pacientes acerca de los motivos de incumplimiento son sesgados
pues pueden influirse de factores como la percepcion de los sintomas de la enfermedad

y el miedo que ésta genera®®®.

Se produce asi un sesgo defensivo para preservar la autoestima, constatado por otros
estudios sobre cumplimiento terapéutico*™.

También se afiaden creencias erroneas acerca de que hay que usar los inhaladores
“lo menos posible”.

A.- Categoria central: VValoracidon negativa o confusa del efecto.

La causa central a la que los pacientes atribuyen su propio incumplimiento es a no
constatar que el tratamiento inhalado les beneficie.

Lo sittan asi en un acto consciente y decidido ante la evidencia de falta de que el
tratamiento produzca beneficio, o incluso prejuicio claro, frente al incumplimiento de

los otros, que parece corresponder mas a condiciones o “defectos” personales.

B.- Subcateqorias:

B.1) Percepcion de falta de efecto:

Los pacientes relacionan el incumplimiento con la falta del efecto esperado del
tratamiento: el no notar mejoria justifica el incumplimiento.

P20.1: La dejé porque no me hacia nada.

P20.Acompafiantel: Si, eso dice, ¢pero por qué no te la tomas?
P20.1: Vamos, yo, lo que veo es que no me hace nada.

P20.M: Y la otra la dej6 porque usted no notaba o porque no[
P20.1: porque no notaba nada [

Se expresa de forma muy categorica e indica un sesgo de interpretacion mediante
uso del pensamiento dicotdmico, un tipo de distorsion cognitiva en la que se piensa en
términos de todo o nada: no hacer “nada”, no notar “nada”, sin admitir una gradacion
del efecto. Podria ser un aspecto a aclarar a los pacientes al instaurar el tratamiento
inhalado continuado, comunicandoles un efecto parcial o sobre algunos sintomas mas
gue sobre otros, segun tipo y pauta de inhaladores.
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La percepcion de falta de efecto también se considera como causa de
incumplimiento de otros (heteroatribucion), sin embargo al referirse a otras personas se
acaba relacionando no con una decision consciente, sino como manifestacion de rasgos
personales como el “descuido”:

| P16.2: depende del efecto, si notan que no les hace mucho efecto, pues::::: se descuidan mas.

En cuanto al efecto del tratamiento, existen contradicciones en la perspectiva de los
pacientes, ya que también se reconoce que cuando hace efecto y se mejora, es mas facil
el olvido, en realidad parecen referirse al efecto de la “no necesidad” y la creencia
erronea de que el inhalador no debe usarse “si se esta bien”, poniendo de manifiesto la
confusion sobre pautas a seguir:

| P3.2: Yo creo que cuando se siente mejoria la tendencia es a no acordarse.

El incumplimiento por falta de efecto se refuerza si el paciente que no se toma la
medicacion, no nota un empeoramiento, es decir, no se aprecia un efecto negativo del
incumplimiento, llevando de nuevo a la no necesidad: “si no empeoro al no usarlo es
porque no lo necesito”. Lo que refuerza la confusion sobre el tratamiento continuado.

P6.3:... pero si algin dia, como fuera o lo que sea, pues no me la tomo pero tampoco noto nada.

P16.1: Yo es que no noto diferencia si me la tomo 0 no me la tomo. Entonces, no sé.
P16.M: Si no tiene molestias es frecuente que se le olvide.

P16.1: Si. Por lo menos un diez por ciento de veces.

P16.M: Un diez por ciento.

P16.1: Si. Como minimo. Unas veces porque estoy fuera, otras porque se me ha olvidado[
P16.M: (Y cuando la deja de tomar no nota nada?

P16.1: No, nada. Para nada.

B.2) Percepcion de efectos adversos:

Los pacientes manifiestan dejar la medicacion si notan que les sienta mal, contando
también con la existencia de altas expectativas previas sobre el efecto del tratamiento:

P2.2:... pero ese me sentd a mi como un perro ((Spiriva)), vaya cuando sali6 me dijeron esto es una
maravilla, yo iba loco de contento, que se mete una pastilla dentro o no se que[

M: Y le senté mal

P2.2: Unas nauseas un ahogo, un abanico, era verano, y en la préxima visita que tenia aqui le dije mire
usted a mi:::, joh! Pero si esto es:::, si pero a mi no me sienta bien. Yo a la medicina que me sienta bien
le pongo detras “esto es muy bueno” y a la que me sienta mal le pongo “esto no lo quiero yo”[

P2.M: ¢Y qué hizo cuando le senté mal, la dejo de tomar?

P2.2: La dejé de tomar.

El abandono por efectos adversos ocurre incluso aunque reconozcan el beneficio del
tratamiento inhalado: en la balanza pesan més los secundarismos que el beneficio.

P21.2: Se puede usar tres o cuatro veces al dia, te lo das y te ayuda muchisimo, pero vamos, no lo hago
porgue me pone muy nervioso.
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No obstante la posicion respecto a los efectos adversos no siempre supone una
justificacion para el incumplimiento: se contempla la posibilidad de consultar al médico
para valorar un cambio o modificacion del tratamiento.

P2.M: (Y si no le sienta bien una medicacion dejan de tomarla?
P2.1: No, la sigo tomando y hablo con la doctora, y me dice pues tomate ésta o suprime ésta.

B.3) Creencias errdneas respecto al tratamiento inhalado:

Se centran en la percepcion del tratamiento inhalado como perjudicial en su uso
continuado. Existe la idea de que el uso continuado de los inhaladores “acostumbra al
cuerpo”, y de esta forma se acaban haciendo imprescindibles. Por este motivo, en algun
caso, se justifica incumplir la pauta que ha indicado el médico, y solo se usa si hay
“necesidad”.

P5.2: Yo lo tomo una vez por la mafiana y para no acostumbrarme, cuando estoy muy fatigoso por la
noche, me lo tomo para poder dormir, pero yo nada mas quisiera tomarlo por la mafiana para no
acostumbrar mucho al cuerpo ¢no? Porque si no se va a hacer el::, mucho el cuerpo al medicamento
¢no?

Existe también la creencia de que es mejor tomar la menor dosis posible:

P21.2: 2: No, no, yo tengo mandado dos por la mafiana y dos por la tarde, hago siempre lo imposible
para tomarme s6lo una, ahora si me veo peor me tomo la segunda, pero jamas me paso

Con la exposicion de estas creencias, lo pacientes justifican “hacer lo correcto”
cuando incumplen el tratamiento.

Hay que destacar que la complejidad técnica del uso de inhaladores no es referida
como motivo de incumplimiento

P14..M: ¢Les resulta complicado tomar los inhaladores, los aerosoles?
P14.2: Nada. A mi no.

La importancia de las atribuciones realizadas por los pacientes sobre el
cumplimiento/incumplimiento (tabla 56) esta en las consecuencias de éstas, que afectan
tanto a nivel cognitivo como afectivo:

- A nivel cognitivo, la principal consecuencia estaria en las expectativas futuras,
de forma que si la conducta se atribuye a factores estables e incontrolables:
externos (efectos adversos, falta de efecto) en la autoatribucion e internos
(“forma de ser”) en la heteroatribucion) la expectativa es hacia la repeticion y
mantenimiento.

- A nivel emocional, las atribuciones causales externas protegen frente a los
sentimientos de culpa y baja autoestima.
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Tabla 56: Atribuciones realizadas por los pacientes sobre el cumplimiento/incumplimiento.

ATRIBUCIONES

Cumplimiento Incumplimiento

Atribucion interna - De otros - Atribucidn interna: actitudes personales.
- Propio > Atribuciones Externas: Valoracion
dudosa/negativa del efecto.

Es de resaltar que los pacientes no destacan aspectos de los profesionales ni de la
organizacion sanitaria como claves explicativas del cumplimiento o del incumplimiento.
Otro estudio que recoge la perspectiva de los pacientes*™®, han puesto de manifiesto la
influencia de la organizacién asistencial en el incumplimiento.

111.3.2.3 Relaciones.

o La percepcion de falta de efecto se relaciona con la falta de controlabilidad de
la enfermedad.

Si el paciente no aprecia diferencia alguna entre usar o no el inhalador y tiene
dudas sobre su efecto beneficioso, no lo usard, y a la vez se alimentaria la idea de
falta de controlabilidad o autoeficacia: aunque el paciente cumpla, no se aprecia
efecto sobre la enfermedad.

La falta de percepcion de que una conducta de salud tenga un efecto positivo
sobre el resultado esperado, en este caso el control de sintomas, tiene como
consecuencia la inhibicién conductual, en este caso dejar de tomar el tratamiento.

No parece que se produzcan sentimientos negativos asociados al
incumplimiento, ya que en realidad la inhibicién conductual reduce la disonancia de
mantener una accion de la que no se obtienen resultados o incluso son negativos
(efectos adversos, creencias erréneas).

o La falta de un modelo mental sobre la enfermedad se relaciona con el
incumplimiento, ya que no se puede percibir necesidad para el uso continuado
de tratamiento inhalado si no se considera la EPOC como tal enfermedad y no se
aprecia como amenaza para el bienestar de la persona.
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La tabla 57 resume las categorias y subcategorias identificadas en el modelo:

Tabla 57: Categorias y subcategorias identificadas en el modelo.

CUMPLIMIENTO

1.- Categoria central:

Descripcion

Actitud activa hacia la enfermedad

Estilo de afrontamiento en el que la persona se enfrenta al
problema, busca soluciones, trata de mejorar sus condiciones
de vida con la enfermedad

2.- Subcategorias:

Descripcion

Valoracion positiva del efecto:
. Percepcion de necesidad.
. Percepcidn del beneficio.

Reconocimiento del tratamiento como beneficioso para la
persona porque:
o Necesita utilizarlo para mejorar o evitar los sintomas.
o Nota un efecto favorable de la medicacion.

Mentalizacion

Preparacion de la mente para incluir la accién de tomar el
tratamiento.

Autoeficacia

Percepcidn de la capacidad propia de participar activamente
en el control de la enfermedad.

Valoracion positiva del apoyo familiar

Percepcion de la ayuda de la familia en el cumplimiento del
tratamiento.

Acostumbramiento

Incorporacion del tratamiento a la rutina habitual.

Seguimiento de indicaciones médicas.

Cumplimiento del tratamiento por recomendacién médica

INCUMPLIMIENTO

DE OTROS:

1.- Categoria central

Descripcion

Actitudes personales negativas

Caracteristicas o formas de ser de otras personas a las que se
atribuye el incumplimiento.

2.- Subcategorias

Descripcion

Impaciencia

Busqueda de un efecto rapido y visible del tratamiento

Descuido/falta de disciplina

Actitudes de descuido o dejadez, de incapacidad de
seguimiento de las normas.

Incultura

Bajo nivel cultural como razén de incumplimiento

Falsa fortaleza

Presentarse como persona fuerte frente a los que necesitan
tomar el tratamiento.

Pereza

Incumplimiento por inhibicion de la accion debido a no estar
dispuesto al esfuerzo que ésta precisa.

Otras: No necesidad

El paciente incumple porque no necesita la medicacion
inhalada.

PROPIO:

Categoria central

Descripcion

Valoracion dudosa o negativa del efecto

Falta de constancia de que el tratamiento inhalado les
beneficie

Subcategorias

Descripcion

Falta de efecto

No notar mejoria con el uso del tratamiento inhalado.

Efectos adversos

Incumplimiento porque se producen consecuencias negativas
del uso del tratamiento inhalado

Creencias erroneas

Se incumple el tratamiento por creer que es negativo su uso
continuado, a la dosis prescrita y/o que produce
acostumbramiento.
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La formulacién final del modelo se resume en:

- Los pacientes cumplen con el tratamiento si mantienen una actitud de afrontamiento
activo frente a la enfermedad.

Los pacientes piensan que otros incumplen el tratamiento debido a que poseen
actitudes personales negativas.
- El incumplimiento propio se justifica en la falta de efecto, presencia de efectos
adversos o creencias erroneas respecto a los inhaladores.

La integracién de la teoria se resume en las figuras 32 y 33.

ACTITUD ;E;II‘I ED
ACTIVA / T
,,"’ Indicacion medica
. Gravedad
mentalizacion / Macesidad
CALIDADDE
VIDA no
CAUSAS dapendedeala
CUNMPLIMIENTO DISTINTAS AL persoma
TABACO
¥
CUIDARSE HACE
EFECTO
Ewitar rasfriados:
mitos NOMOTAR
INCUMPLIMIENTO [+ Duda EFECTO limpiar,
dasatascar
L ]
A pasards
Witos:no
EFECTOS acostumbrarse
SECUNDARIOS
sobrzlaboca,
nerviosismo
TABACO
Misdo
TEATAMIENTOS MO
/ FARMACOLOGICOS
CRONICIDAD NO CRONICIDAD

~.

Fasignacion

Figura 32: MODELO PRELIMINAR
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CUMPLIMIENTO

[

Figura 33: MODELO DEFINITIVO

SENTIMIENTOS N B
ACTIVO TABACO
r r
AUTOEFICACIA VALORACION
MENTALIZACION EEESETTT;A DEL
APOYO
FAMILIA / .\
IND[CACION Percepcion de
MEDICA Percepcion del necesidad
beneficio
ACOSTUMBRAMIENTO
PROPIO INCUMPLIMIENTO AJENO
& &
VALORACION ACTITUDES
EFECTO ' NEGATIVAS
- &
FALTA DEEFECTO CONFUSION
IMPACIENCIA
EFECTOS || CREENCIAS DESCUIDO
ADVE$SDS ERRONEAS
INCULTUERA
FAT SA FORTALEZA

PEREZA
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I11.4  ANALISIS INDIVIDUAL POR CRITERIOS DE SEGMENTACION.

Una vez valoradas las entrevistas grupales, se realizd un analisis de los relatos
individuales, separando los cddigos de cada paciente y ordenandolos segun los criterios
de segmentacién que establecimos en la metodologia.

Este analisis permite profundizar sobre la influencia de determinadas caracteristicas
en la perspectiva de los pacientes sobre la enfermedad y recoge su propio punto de vista
sobre si esa caracteristica o condicion (criterio de segmentacion) influye en el
cumplimiento.

1.4.1 MUJERES

En las entrevistas grupales participan 5 mujeres cuyas caracteristicas resumimos a
continuacion: su edad media es 63 afios, el 40% solo saben leer y escribir, el 20% tiene
estudios primarios y el 40% secundarios; el 40% casadas y el 40% viudas, un caso
separada. Respecto a la EPOC, en el 80% de casos es leve; son fumadoras activas el
20%, un 40% no ha fumado nunca y un 40% son exfumadoras. El total de casos son no
cumplidoras por la medicion objetiva del ddser.

Su baja participacion se debe en parte a la menor prevalencia de la EPOC en las
mujeres (segun el estudio EPI-SCAN, 2007 la prevalencia de la EPOC es del 15,1% en
hombres y del 5,6% en mujeres entre los 40 y 80 afios) y al mayor infradiagnostico de la
enfermedad en la poblacién femenina®.

Vision de la enfermedad.

Las diferencias mas relevantes en este grupo respecto a los resultados generales se
describen a continuacion:

Para las mujeres con EPOC las dudas sobre la relacién de la enfermedad con el
tabaco son muy relevantes, se da el hecho de que entre ellas es frecuente la situacion de
no haber fumado nunca. Exponen como causas: factores genéticos, resfriados, pinturas y
productos de limpieza, sobrepeso.

P9.4: Puede ser genético.

P21.1: Me parece a mi que de los kilos que tengo yo, he engordado mucho en poco tiempo y me parece
que sera de eso.

P11.1: Si, de las pinturas...mucha lejia...se blanqueaba con mucha lejia sola, y yo creo que de esas
€0sas mayormente me viene.

Esta reconocido en el estudio EPI-SCAN que hasta el 55,3% de mujeres con EPOC
nunca habian fumado. Parece que las mujeres tienen una mayor susceptibilidad a los
contaminantes industriales inhalados para desarrollar enfermedades respiratorias en
general, en comparacion con los hombres.

En cuanto a los sintomas resaltan la disnea, como en todos los participantes, y con
una importante presencia de los “pitos”.
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P8.1: ...y de ahi empecé a coger los pitos..

P11.1: A mi, cualquiera de alrededor lo escucha “piiii”, shhh me salen los pitos exagerados.

Esto es concordante con el hecho de que la hiperreactividad bronquial es mucho més
frecuente en mujeres con EPOC*?°,

Respecto al tratamiento, se da una mayor presencia de beneficios no farmacologicos
para el control de la enfermedad: balneoterapia, fisioterapia respiratoria, andar, y llevar
una vida sana.

P9.4: Yo estuve tambien en terapia respiratoria eso si que se lo recomiendo yo a todo el mundo eso es
estupendo

(P9.4: juy! Yo me voy a andar si eso es buenisimo hay que andar)

La mujeres parecen mostrar una actitud activa frente a la enfermedad. Esta actitud se
aprecia en los siguientes aspectos:

- Ante la decision de dejar de fumar.

- Admiten como posibilidad una mejoria de la EPOC, lo cual supone una mayor
capacidad de influir en la evolucién de la enfermedad y por tanto una mayor
percepcion de autoeficacia.

- Animan a otros participantes a la adopcién de habitos de vida saludables:

| P9.4: ahora esté usted malo y tiene que andar, tiene que hacer un esfuerzo

- Existe un reconocimiento de la mejoria con el tratamiento inhalado, notan el
efecto y manifiestan cierto optimismo ante la evolucion de la enfermedad. Se
constata asi una valoracidén positiva del efecto que se asocia a emociones
también mas positivas respecto a las repercusiones de la enfermedad.

P11.1: Y que cuando me lo echo unas pocas de veces, que noto que se me ha quitado los pitos
€s0s

P21.3: Eso si lo he notado yo, que aspiro mas aire, a mi me gusta mucho cantar, yo siempre
estoy cantando en mi casa y antes como no me llegaba y ahora si, cojo aire y me llega

Los estudios previos han mostrado resultados dispares respecto a diferencias en la
eficacia de los tratamientos inhalados entre hombres y mujeres: existen datos de
igualdad de efecto de la combinacién salmeterol/fluticasona*?! y de un efecto mayor en
mujeres de los corticoides inhalados*??, que puede explicarse por el mayor grado de
hiperreactividad bronquial en éstas. Estas diferencias fisioldgicas pudieran mediar en la
diferente perspectiva ante la enfermedad, al ser la hiperreactividad una situacion
potencialmente mas reversible.

Se ha estudiado el diferente estilo de afrontamiento de hombres y mujeres, con

resultados diferentes*?****, En algunos casos se ha encontrado que las muijeres utilizan
mas frecuentemente estilos activos, como la busqueda de apoyo social, mientras que los
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hombres utilizan mas frecuentemente estrategias de evitacion de problemas y estilos

pasivos*®.

Cumplimiento/Incumplimiento.

- Las mujeres manifiestan preferentemente el cumplimiento basado en la
necesidad: Este hecho puede estar en relacion con la valoracion positiva del
efecto del tratamiento inhalado.

P9.4: Pero no es que se te olvide es que no se te puede olvidar porque es que lo necesitas, no es
decir es un dolor de cabeza y vas aguantando y cuando ya no aguantas mas te lo tomas, no, es
que eso lo necesitas, porque yo nada mas poner el pie en el suelo lo primero que hago es inhalar
porgue si no es que no puedo

- En coherencia con la vision anterior, el incumplimiento de otros se atribuye a la
no necesidad:

| P9.4: Porque no la necesitaran porgue a mi no se me olvida

- El incumplimiento propio se basa sobre todo en la autodosificacion y el
abandono tras la mejoria, en definitiva en la falta de mantenimiento de la pauta
(todos los participantes tienen prescrita una pauta de tratamiento inhalado)
aunque explican que se debe a la indicacion.

P3.4:Cuando estoy resfriada estoy un poquito mas atenta pero cuando estoy un poquito mejor

pues no
P11.M: ¢Y cuando se encuentra bien los deja?. P11.1: Si.

P11.1:me dijo cuando te notes pitos te echas, hasta que notes que ya no tienes, pero en cuanto lo
notes te lo echas.

P11.1: porque me dijo que me lo tome cuando esté resfriada y mientras note pitos. Y cuando vea

que me note limpia ya..

- Se expresa ademas una influencia del género en el incumplimiento, en referencia
al papel de cuidadoras de la familia, que les lleva a un olvido de si mismas,
relacionado con el incumplimiento.

P3.4: Muchas veces porque se me olvida, la tengo alli encima a la vista a la vera de la tele, pero
muchas veces se me olvida, estoy atareada, los hombres no tienen nada que hacer[........ Es que
yo tengo que estar pendiente de mi, de mi hijo que lo tengo yo que tiene paralisis cerebral y
tengo una perrita y tengo que atender la casa y son muchos afos.

Se detecta también la presencia de la automedicacion. Este hecho es concordante
con los estudios que muestran una mayor automedicacién en las mujeres*®*%. En este
caso se produce con los jarabes para la tos y resfriados, en concordancia con una mayor
tendencia a la automedicacion si se percibe el proceso como leve o existe la sensacion
subjetiva de dominio de la patologia, utilizando preferentemente farmacos ya prescritos

gue se conocen.

| P3.4: cuando me resfrio pues si...tomo codeina y se me quita la tos

Como conclusidn de este analisis diferenciado en mujeres:
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El género influye en el cumplimiento: las mujeres se entregan a los cuidados de los
demés miembros de la familia y ponen en segundo lugar su autocuidado.

111.4.2

MEDIO RURAL

En el estudio se ha incluido un centro de salud del ambito rural (Centro de Salud
Vélez-Sur) con la realizacion de un total de 4 entrevistas grupales y la participacion de
12 pacientes con EPOC.

Las caracteristicas de los participantes correspondientes al medio rural se exponen a
continuacion: el 92% son hombres, con edad media 70 afios, el 58% solo sabe leer y
escribir, el 75% estan casados. La EPOC es leve en el 58% de los casos. EI 75% son
exfumadores, el 16,7% son fumadores activos y el 8,3% nunca ha fumado. Segun la
medicion objetiva del doser, son cumplidores el 50%.

Las diferencias mas relevantes en este grupo respecto a los resultados generales se
describen a continuacion:

Vision de la enfermedad.

- Relacién con los médicos.

En los grupos del medio rural los pacientes destacan los aspectos de buena relacion
con los medicos:

Cercania emocional, incluso descrita como de amistad:

P11.1: Es muy bueno, es de mi pueblo

P11.2: Yo tuve a...y era para mi estupendo, mi amigo. Ahora tengo a éste, y es intimo
amigo mio:: Yo a todos los quiero

Seguimiento de sus indicaciones, reconocimiento de su criterio
profesional.

P11.1: Lo que él diga yo hago

P11.3: Lo que diga, yo los médicos lo que me digan es lo que hago, porque en realidad
ellos son los que entienden

Importancia de la ayuda al cumplimiento por parte del profesional,
basada en la comunicacién oral y escrita:

P11.1:... me lo explica y me lo apunta

Critica a los cambios de médico:

P11.3: Uno, otro, otro, otro, otro:::... y venga cambios, venga cambios:::

P14.1: Lo que pasa es que no me gusta cada dia un médico
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o Critica a la falta de comunicacion:

P14.1: ...pero de un médico a otro hay cosas muy diferentes...pero hay médicos que
llegas a la consulta y buenos dias, buenos dias, y los papeles......pero cuando llega una
persona que no quiere, que dice nada mas que no y no le preguntes nada porque no hay
contestacion, yo quiero que me explique el médico también, que tengo derecho a que me
explique

- Beneficios del campo.

Los pacientes del medio rural destacan mucho los beneficios del aire libre y el
campo, su medio natural, frente a la ciudad, con importante papel en la mejora de la
respiracion. También propugnan hacer ejercicio y actividad fisica en general.

P13.2: En el andar estéa todo, esta todo

P13.3: El ejercicio es lo mejor que hay,... y todos los dia alli andando en el campo

P14.1: El campo tengo yo para respirar.... EI campo, estas al aire..., la respiracion esta
claro que donde haya aire...Y el campo siempre me ha encantado, es donde respiras bien

Podria considerarse que en el medio rural el paciente aprecia mas el beneficio de la
vida al aire libre y la actividad fisica.

Cumplimiento/Incumplimiento.
- Incumplimiento/cumplimiento basado en la necesidad.
Los participantes del medio rural definen la dimension “necesidad” de la
medicacion como clave para el cumplimiento: necesidad del tratamiento como

motivacion para el cumplimiento y, en el otro extremo, la no necesidad como
justificacién del incumplimiento.

P11.3: Si lo deja es porque no tiene que tomarlos, yo no los puedo dejar... Ahora el inhalador no
lo puedo dejar

P13.3: Claro, seguin, a mi que no me hace falta todavia, que no es imprescindible

- Ayuda familiar al cumplimiento.

Los aspectos de apoyo familiar y social son especialmente sefialados por estos
pacientes, probablemente por la mayor red social de las personas en el medio rural.

Es de destacar la existencia de grupos familiares en el mismo municipio,
compuestos por varias generaciones. Las relaciones familiares se establecen en
claves de fuerte sentimiento de pertenencia y comunicacion basada en redes de

parentesco, sobre todo en personas mayores*?’.

P13.3: ...Y al medio dia me las pone mi hija. Cuando el almuerzo me las pone mi hija::: y con el
cacharrillo ese...

| P14.1: Ahora lo que me estoy tomando me lo tiene que llevar mi hija, que me tiene una lista hecha
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- Expectativas de nuevos tratamientos.

Los pacientes del medio rural muestran la expectativa de que los avances e
investigaciones lleven a encontrar nuevos tratamientos para su enfermedad, en
relacién con el reconocimiento de la falta de efecto deseado (limpiar) de los
tratamientos actuales.

| P13.2: ...que ojala que sacaran algo...que::: limpie mas, que limpie mas

- Falsas creencias respecto a distintos aspectos de la enfermedad.

En el &mbito rural se muestran muy claramente falsas creencias como son:

o Mejor usar poco el inhalador, dosis bajas 0 pocas veces:

| P11.3: Yo no los dejo porque la dosis que me manda es muy cortita

o Sise fuma poco no es tan perjudicial:

| P14.1: ..no fumo mucho, hay dias que fumo mas, dias que fumo menos

Se recurre a la “curandera”, figura muy arraigada en el pasado en el medio rural*®,
El curanderismo persiste en poblaciones rurales en formas a medio camino entre
practicas sanatorias tradicionales y el misticismo popular’®, conviviendo con el
sistema sanitario y recurriendo a €l en caso de fallo o falta de respuesta de la
medicina cientifica, como muestra el paciente de la cita siguiente.

P14.1: Estoy esperando a ver si se soluciona con lo de aqui, porque si vas a la curandera te dicen que
no vengas al médico, si vas al médico, te dicen que no vayas a la curandera....Esta mafiana me iba a ir a
buscar una curandera, pero esta noche se ve que he dormido algo::

Como resultado del analisis segmentado del medio rural:

Los participantes del medio rural reconocen los beneficios de la vida en el campo para
su enfermedad.

111.4.3 FUMADORES

Diecisiete de los participantes son fumadores activos en el momento del estudio. Sus
caracteristicas diferenciales indican que son el 94,1% hombres, de edad media 68 afos,
el 29% solo sabe leer pero no escribir, el 35,3% tiene estudios primarios, 29,4%
estudios medios y el 5,9% superiores, lo que indica un nivel de instruccion superior al
del total de participantes. El 94% son casados. El 50% tiene EPOC leve y el 50%
moderado, lo que muestra mayor gravedad de la enfermedad en este grupo, congruente
con el efecto negativo del mantenimiento del habito tabaquico en la evolucion de la
enfermedad. El porcentaje de incumplimiento por la medicién del doser es mas alta y
alcanza al 64,7%.
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Realizado su analisis especifico, las principales diferencias en este grupo respecto a
los resultados generales son:

Vision de la enfermedad.

- Confusioén sobre la identidad de la enfermedad.

Los pacientes fumadores tienen una fuerte confusion respecto a en qué consiste la
enfermedad que padecen.

P9.3: ...porque como todavia no se ni lo que tengo...

P14.1: ...un ataque de asma....

P22.1: ...es que me acabo de enterar ahora, de esto de lo de la EPOC, yo no sabia que lo
tenia.....Lo de que tenia EPOC me he enterado porque ustedes me han Ilamado

- Atribucién de la enfermedad a “otras causas” diferentes al tabaco.

Los pacientes fumadores manifiestan importantes dudas respecto a la
responsabilidad del tabaco en la enfermedad y dan “razones” para seguir fumando.

M: ¢Y de qué cree usted que le vino la enfermedad?
P 3.4: Pues de los resfriados, te resfrias y pillas bronquitis, tengo bronquitis

P5.2:...yo no sé de qué me ha venido

P7.1: Ya hace muchos afios, entonces yo cogi una bronquitis, como yo trabajaba en los
barcos y eso, la llevo arrastrando toda la vida

En algunos casos es admitido el tabaco con ambigiiedad y duda:

P9.3: Aparte del tabaco tiene que venir de otra cosa més.....El trabajo que haya trabajado
una persona, si era de polvo..

- Justificacion del sequir fumando.

Los pacientes fumadores se excusan en el mantenimiento de su habito aduciendo
diversas razones:

o Fumar “poco”. Es la principal razon: se percibe como no nociva una
cierta cantidad de tabaco, en algin caso se describe como una afirmacion
hecha por el propio médico.

P17.3: Pero vaya fumo poco...

P9.3: Yo si fumo, pero no mucho, lo menos posible

P18.1: Si, menos pero sigo fumando porque yo fumaba un paquete o paquete y medio y
ahora diez o doce cigarrillos

P21.2: Se me escapa algun cigarrillo pero como dicen que se puede fumar seis o siete
cigarrillos diariamente sin que haga dafio al cuerpo y en eso estoy

o Falta de voluntad.

P22.1: ...todos los dias me fumo un par de cigarrillos....eso demuestra que no tengo
voluntad para quitarmelo
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o Efectos negativos de dejar de fumar: sobrepeso.

| P21.2: ...yo estuve dos afios y medio sin fumar y cogi veintiocho kilos

o Dudas sobre el dafio.

= Se argumenta que aunque se deje de fumar no se cura la
enfermedad:

P18.1: ...fui al especialista de pulmoén y me dijo que dejara de fumar, como me
decis todos, pero que eso no se me iba a quitar, sélo podia avanzar menos
rapido

= Existencia de personas longevas que han fumado mucho y no les
ha dafiado el tabaco:

P3.4: ;Y no salen en la tele hombres con ochenta afios y con noventa que han
fumado desde nifios y siguen fumando y estan mas fuertes que un roble?

= También por el hecho de que los propios profesionales sanitarios
son fumadores:

P3.4: Yo iba al médico que tenia un cenicero de esos grandes siempre lleno de
colillas y era médico de nifios.

Esta posicion es explicable desde la Teoria de la Disonancia Cognitiva. Esta fue
formulada por Festinger y basicamente explica coémo las personas necesitamos sentir
coherencia entre creencias, pensamientos y acciones, de forma que mantener
simultdneamente pensamientos o creencias contradictorias con la accion, genera tal
malestar que se intenta reducir modificando éstas mediante distorsiones que justifican la
contradiccion.

Esta disonancia se ha estudiado bastante aplicada a la contradiccion entre el
mantenimiento de la conducta de fumar*° en el fumador disonante, con existencia de
una importante tension interna que sufriria esta persona por conflicto entre ideas,
creencias, actitudes y acciones. Para reducir la disonancia cognitiva la persona genera
distintas respuestas: considerarse fumador “moderado”, dudar de los prejuicios del
tabaco, relativizar la importancia de estar sano.

Cumplimiento/Incumplimiento.

- Escepticismo, dudas respecto al efecto del tratamiento inhalado.

Estos pacientes fumadores manifiestan dudas respecto al efecto de los inhaladores.

M.4: ; Como les va con la medicacion que toman?
P4.1: A mi la verdad regular, ni bien ni mal
P22.1: pero no lo noto ni por sabor ni...no noto sabor ni nada
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- Incumplimiento propio o ajeno basado en la no necesidad.

El principal argumento para cumplir o no cumplir con el tratamiento es basandose en la
necesidad, tanto cuando se habla del cumplimiento de otros como del propio.

M.3: ¢Por qué creen ustedes que hay gente que se olvida de tomarla?
P3.1: pues porque no le hara falta

P3.4: me las tengo que tomar, no tengo mas remedio.
P5.2: No ¢a mi como se me va a olvidar?... Yo creo que como yo estoy, no se olvida esto

P7.3: ..y lo dejé, yo no llego al limite de tener que usar una cosa porque me ahogue.

M.21: ;Y se les olvida alguna vez?.
P21.2: No podria, no podria

La idea que resume la perspectiva de los fumadores es:

Los fumadores admiten y justifican seguir fumando

111.4.4 CUMPLIDORES

Los pacientes cumplidores por métodos objetivos (contador de dosis 0 doser) son 24
y sus caracteristicas se resumen a continuacion. El total de cumplidores son hombres.
Respecto al nivel cultural, el 20,8% solo saben leer y escribir el 37,5% tiene estudios
primarios, el 29,2% medios y el 12,5% superiores, lo que supone que los cumplidores
tienen mas alto nivel cultural que la muestra global. EI 83% son casados. Respecto a la
gravedad de la EPOC, es leve en un 50%, moderada en el 36,4% Yy grave en el 13,6%.
Esto verifica un mayor cumplimiento a mayor gravedad, y valida uno de los argumentos
aducidos por los propios pacientes para el cumplimiento: la percepcion de necesidad.

Si analizamos separadamente sus relatos se obtiene lo siguiente:
Vision de la enfermedad.

- Es una caracteristica muy relevante en estos pacientes el reconocimiento de la
cronicidad e incurabilidad de la enfermedad:

M: ¢Y creen ustedes que esta enfermedad es para toda la vida.

P6.1: Que no se cura....esto no tiene arreglo, o sea lo que estd mal, ya eso no hay quién lo regenere,
....que hemos llegado a ese punto y que de ahi no vamos a bajar nunca, .....que nos vamos a poner bien,
por lo menos en mi caso, jamas.

P6.2: Yo creo que si es para toda la vida, por mucho que uno haga, creo que si, que eso va a ser para la
eternidad.

P15.1: Eso me dijo el médico, que esto era para siempre.

P16.3: pero vaya, que yo veo que esto va progresando. Creo que ird mas lentamente con los
inhaladores,...., pero que esto no se acaba, vaya, que no termina por curarse.

P18.1: Si, si, el pulmén ya esta tocado y eso no se va a curar, puede que te pongas algo mejor o que no
avance tan rapido....

Es llamativo y aparentemente contradictorio que precisamente los pacientes
cumplidores expresen una conciencia tan clara de la incurabilidad de la enfermedad, ya
gue eso pareceria mas llevar a una percepcion de baja autoeficacia, sentimientos
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negativos de indefension y actitudes de resignacion, todo ello relacionado con menor
cumplimiento segun el modelo resultante de este estudio.

La explicacion puede encontrarse en el efecto que la certeza de incurabilidad pueda
tener en otros aspectos favorecedores de la conducta de cumplimiento como son una
mayor percepcion de necesidad del tratamiento inhalado o con la “mentalizacién”
(importancia de la Motivacion Protectora; dicha teoria sostiene que la probabilidad de
que una persona tenga intencion de adoptar comportamientos de salud puede
aumentarse si esta ve su salud seriamente amenazada*).

En los pacientes cumplidores existe un reconocimiento expreso y tajante del efecto
negativo del tabaco como causa de la enfermedad y como factor de progresion, tanto en
los pacientes que han dejado de fumar como en los que mantienen el habito.

P6.1: Yo estuve ocho afios sin fumar y en dos mil uno volvi a recaer otra vez y eso lo que ha hecho es
ponerme peor de lo que estaba muy probable. Soy consciente y asumo que efectivamente eso me ha
hecho dafio y si no en un dia, a lo largo de la vida

P12.2: Y yo lo sé porque si no me hubiera quitado del tabaco, ya me hubiera muerto seguro, vamos

P17.1:....sigo asfixiandome como digo, no me importa, pero si yo hubiera seguido fumando yo estaria
peor, légicamente

P22.1: Yo de los bronquios tengo del tabaco y de fumar, eso es logico porque he sido fumador....Es mas,
te tengo que decir, hoy no, pero todos los dias me fumo un par de cigarrillos, todavia, a pesar de que
estoy...

Estas peculiaridades de los pacientes cumplidores al respecto pueden orientar hacia
un modelo mental més claro sobre la enfermedad, respecto a sus causas y motivos de
progresion y respecto a su caracter de incurabilidad.

También respecto al habito tabaquico, los pacientes cumplidores que dejan de fumar
lo hacen con una actitud decidida y muestran determinacién a dejarlo:

P1.1: Yo también me quité de un dia para otro.....y cuando yo vi que empecé con toses matinales, dije,
ifueraj

P3.3: Ni encenderlo,...como pensar gque estoy fumando y dar un repullo jAy que estoy fumandoj y luego
he dicho juffj jmenos malj menos mal que no, que yo no he caido en eso, ni encenderlo siquiera.

Esta caracteristica manifiesta una actitud activa de los pacientes cumplidores que
también se refleja en otros aspectos de los relatos.

Cumplimiento/Incumplimiento.
Los pacientes cumplidores manifiestan una actitud activa respecto a la toma del

tratamiento, mostrando decision, responsabilidad personal y “mentalizacion”. Incluso
aungue no se note el efecto.
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P3.3: Y desde entonces hasta ahora, no he fallado ni un dia.

M.4: ;Y se le olvida alguna vez tomar las medicinas?
P4.1: No, yo esto lo llevo como un reloj, todos los dias por la mafiana y por la noche.
...No, yo soy responsable.

P22.1: Pero no lo noto ni por sabor, ni:: porque esto no tiene sabor. Simplemente que al hacer la
inspiracién grande y retenerlo un poquitin, porque me dijeron que habia que retenerlo, pero no noto
sabor ni nada.

Y equiparando la medicacion inhalada a otros tratamientos:

P12.2: Como cuando tenia yo tensién alta y no lo sabia yo, el médico me dio pastillas y se me quito
aquello, volvié a su sitio, y yo, pues dejé de tomarlas, pero me puse peor, y vino el médico, y me dijo,
pero hombre, si eso, nunca lo dejes, eso lo tienes que tomar a diario ya. Y esto es igual, y esto es igual, y
hay que tomarlos, yo me lo tomo a diario. Y algo hara.

P21.5: Ademas, es acostumbrarme, lo primero y lo Gltimo es tirarme de la cama y antes de acostarme,
asi no falla nunca.

El resultado diferencial del andlisis de los cumplidores seria:

Los pacientes cumplidores tienen un modelo mental mas claro de la EPOC en cuanto al
papel del tabaco y a la cronicidad de la enfermedad.

Mantienen actitudes activas frente al tabaquismo y la toma de la medicacion inhalada

La figura 34 resume en el modelo general las peculiaridades de los subgrupos
analizados.
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IV. APLICACION PRACTICA

De los resultados del estudio, pueden obtenerse indicaciones que orienten la practica
hacia intervenciones que mejoren el cumplimiento del tratamiento inhalado en la EPOC,
como un instrumento para el control de la enfermedad®® y la mejora de la calidad de
vida de los pacientes.

IV.1 CONTRIBUIR A LA FORMACION DE UN MODELO MENTAL DE LA
EPOC

La formacion de una representacion cognitiva en forma de modelo mental de la
EPOC es fundamental para la adopcién de conductas que permitan el control de la
enfermedad y modelar su impacto sobre la calidad de vida.

En vista de los resultados, se pueden sefialar algunos aspectos clave sobre los que
podemos orientar las intervenciones sanitarias.

o ldentidad: para fomentar el reconocimiento de la EPOC, debemos llamar a
la enfermedad por su nombre al diagndstico y en todo momento, explicar su
entidad y criterios diagnésticos y diferenciarla de otras patologias, sobre
todo con las que comparte sintomatologia.

o Causas: Dejar claro el papel del tabaco como agente causal y como
determinante de la evolucion de la enfermedad. Explicar también el efecto de
otros agentes.

o Duracion: Aclarar el curso progresivo de la enfermedad, individualizando
segun cada paciente, su gravedad y fenotipo, explicando las consecuencias
de la persistencia del habito de fumar y el efecto de la pluripatologia sobre la
evolucion. Explicar las exacerbaciones, en qué consisten, como detectarlas
pronto y como controlarlas.

o Consecuencias: Detectar la minimizacion de los sintomas que realizan los
pacientes y las autolimitaciones para evitarlos. Conocer los sentimientos que
genera la enfermedad. Detectar y tratar la depresion y la ansiedad asociadas.

o Control/Curacion:
= Recomendar el abandono del tabaquismo y el mantenimiento como
no fumador.
= Tener en cuenta las expectativas del tratamiento que tienen los
pacientes: ‘“no resfriarse”, “desatascar”, “limpiar”. Utilizar un
lenguaje cercano y asequible.
= Incluir en las intervenciones los habitos de vida sanos y medidas no
farmacoldgicas, muy valoradas por los pacientes.
= Explicar el efecto real de los inhaladores podria repercutir
positivamente en el cumplimiento, en términos:
e De “limpieza” de la via respiratoria haciendo congruente el
efecto esperado con el obtenido.
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e De mejora en la realizacion de actividades cotidianas: andar,
agacharse, subir escaleras, dormir...etc.

= Aclarar la pauta de tratamiento: diario y en reagudizaciones.

= Reforzar la técnica inhalatoria, dada la creencia de los pacientes, de
que los usan correctamente sin que este hecho esté corroborado por
las investigaciones.

= Investigar las creencias de los pacientes y reestructurar las que sean
erroneas respecto a los inhaladores. Los aspectos fundamentales a
aclarar son los sefialados por los participantes en el estudio:

e Los inhaladores “no son malos”, es una forma de
administracion en la que el farmaco va directamente a las vias
respiratorias donde ejercen su efecto.

e Los inhaladores no “crean habito” ni “acostumbramiento”. Se
prescriben como tratamiento continuado debido al carécter
progresivo de la enfermedad y a la persistencia de sus
sintomas.

e La dosis prescrita es la adecuada, no es mejor usar menos
dosis que pueden no ser efectivas, evitando el efecto
beneficioso.

= Explicar el uso correcto de antibiéticos mejorando el cumplimiento
de las pautas, aclarando efectos adversos.

» Fomentar la vacunacion antigripal, explicando el efecto beneficioso
en la prevencion de las exacerbaciones.

= Considerar el valor que los pacientes dan a la comunicacion y
explicaciones de los médicos en la alianza terapéutica y en la relacién
médico-paciente.

= Implicacion de profesionales de enfermeria y de farmacia en el
cumplimiento.

IV.2 CUMPLIMIENTO: FOMENTAR LA ACTITUD DE AFRONTAMIENTO
ACTIVO ANTE LA ENFERMEDAD

Se debe favorecer el proceso cognitivo de valoracion de la enfermedad como reto y
en relacién a ello, resaltar los recursos de la propia persona, fomentar el apoyo social y
mostrar al propio sistema sanitario como parte de la red de apoyo.

Respecto a los aspectos concretos que los pacientes resaltan como importantes para
el cumplimiento, podemos intervenir en (Figura 39):

Percepcion de la necesidad:

Podemos incidir en la percepcion de la necesidad de tratamiento continuado,
utilizando la comparacion con otras enfermedades cronicas prevalentes como la
hipertensién, que los mismos pacientes utilizan: requiere un tratamiento diario aunque
el paciente no note el efecto, el tratamiento previene descompensaciones y tiene un
efecto protector.
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También puede utilizarse la motivacion protectora: enfatizar el riesgo de la
enfermedad si no se establecen medidas de control y como podemos protegernos de su
avance (abandono del tabaquismo), de las limitaciones que produce (tratamiento
inhalado) y de las reagudizaciones (vacunacion, aumento del tratamiento en su inicio).

Percepcion del beneficio

Debemos tener en cuenta la importancia de la percepcion por parte de los pacientes
del beneficio del tratamiento, que va mas alla de la indicacion médica, requiriendo una
experimentacion personal de la capacidad de controlar la enfermedad. Esto es muy
dificil en el caso de la EPOC en que los sintomas se reducen por autolimitacion y se
carece de un modelo mental claro de la enfermedad.

Habria que considerar la importancia de constatar el beneficio por medios no
solamente de reduccion de sintomas, lo evidente para los pacientes, sino hacer ver a la
persona otros elementos menos perceptibles como la mejora del rendimiento o de la
funcionalidad, que van a suponer una mejora de la calidad de vida del paciente.
También valorar la reduccién de la frecuencia y/o gravedad de las reagudizaciones.

Capacidad de control: autoeficacia

La autoeficacia puede fomentarse reconociendo el protagonismo al paciente en el
control de la enfermedad cronica. Los profesionales sabemos de LA enfermedad, los
pacientes de SU enfermedad.

El objetivo real es colocar al paciente como centro y responsabilizarlo de su
situacion de salud-enfermedad. Se englobaria en el concepto de atencion centrada en el
paciente frente a la atencion centrada en la enfermedad. En este sentido, existe una
estrategia internacional sobre el hecho de que los pacientes deben responsabilizarse de
las decisiones sobre sus patologias, para mejorar los resultados de salud mediante el
mantenimiento de habitos de vida persistentemente saludables y las actitudes activas
hacia el control de las enfermedades cronicas.

“Pacientes y profesionales necesitan trabajar juntos creando una relacion de mutua
confianza si se pretende mejorar el sistema de salud y cambiar profundamente las
practicas clinicas y las conductas. Este camino no va a ser facil debido al paternalismo
imperante y a que algunos pacientes contintan prefiriendo que los profesionales sigan
tomando las decisiones por ellos 432

Conceptos relacionados son el de autocuidado (self-care) y el de empoderamiento
(empowerment).

Respecto al autocuidado, se define como “actividad que se inicia de forma
consciente y a la que le sigue un proceso de aprendizaje, el cual debe ser apropiado al
objetivo que persigue”*®. Implica proactividad (consciente) y orientacién a objetivos

(implica consenso paciente-clinico)**.
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Respecto al empoderamiento para la salud es un “proceso mediante el cual las

personas adquieren un mayor control sobre las decisiones y acciones que afectan a su
salud”. El empoderamiento para la salud individual se refiere principalmente a la
capacidad del individuo para tomar decisiones y ejercer control sobre su vida
personal*®®

Se trataria de sustituir los principios de “paciente” y “enfermedad” por los de

“persona” y “salud”, siguiendo enfoques como los siguientes, con el objetivo de apoyar
a las personas en la mejora de los estilos de vida y de los resultados en salud a través del
cambio en comportamientos y actitudes:

Health Coaching es un “conjunto de conocimientos, estrategias y técnicas
psicoldgicas aplicadas por profesionales de la salud y basadas en la evidencia que
tiene el objetivo de generar, modificar o extinguir hébitos, potenciando los recursos
de la persona y la comunidad sobre la que actlia y que nace fruto de una forma de
entender la relacién terapéutica basada en la coherencia de la relacion entre las
personas: una que busca mejorar su estado de salud y otra que la acompafia™*®.

Salutogénesis®’: Concepto que define la salud en el “rio de la vida” como el
camino que lleva a las personas a la consecucion de la calidad de vida y el bienestar
y que se basa en intervenciones de promocion, educacion para la salud, prevencion,
proteccion y atencion curativa. Desde el punto de vista individual, se parte de
aplicar el concepto de salud en la realizacion del proyecto de vida, antes y después
de la aparicion de una “adversidad” como es una enfermedad cronica que obliga a la
persona a la redefinicion de su proyecto de vida, pero no interrumpe definitivamente
el curso de la vida, que seguiré bajo “otro cauce”. Asi, denominamos “recuperacion”
no a la vuelta la situacién previa a la enfermedad sino a recuperar el proyecto de
vida bajo nuevas claves determinadas por las adaptaciones necesarias.

La Salud en el Rio de la Vida 3
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Figura 35: La salud en el rio de la vida. Tomado de Eriksson (2008)™".
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Escuelas de pacientes: Proyecto de formacion de pacientes y entre pacientes,
basado en el intercambio de informacién sobre cémo vivir y manejar la enfermedad.
Dirigido a pacientes con enfermedades cronicas, éstos reciben formacion para
hacerse “profesores” de otros pacientes. El proyecto pionero se realizd en la
Universidad de Stanford*®®. Este enfoque ha mostrado resultados beneficiosos en
cuanto a mejora de calidad de vida, de pardmetros clinicos y de adherencia
terapéutica. Este soporte incluye una péagina web (www.escueladepacientes.es) y
blogs: Escuela de pacientes 2.0 (Figuras 36, 37 y 38). Enlaces, Facebook, Twitter,
Youtube, Video chat: entrevista a un experto en directo o luego en Youtube.

Nuestra Escuela - Noticias - Derechosy Recursos - Buscador - Contacta

<« Inicio e a a
= = » Nuestros blogs
i Bienvenida
riggcv,‘sagno el Pacionte . i . . = F! Blog de Blogs
Ultimo Videochat emitido #preguntaDiabetes

J Fibromialgia
Bombas de Insulina, videochat con Maria Asuncién Martinez, Directora Plan de "
Diabetes. ..) Cocinar Rico y
“ Sano
...) Enfermedad
“ celiaca
-..) Artritis

... Corazones en
“ camino
...) Cuidando Te

Videochat de Escuela de Pacientes
Event ended - Jun 2 2016 2:30 PM Hawr

~)) Cancer de Mama
.)paciente A

“ paciente
...) Diabetes

.)Escuela de
“ Sexualidad

Diabetes tipo 2> Nlivestream More on livestream.com| > DActivate

Figura 36: Captura de pantalla 1, tomado de www.escueladepacientes.es
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Figura 37: Captura de pantalla 2, tomado de www.escueladepacientes.es
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Si lo deseas, puedes descargar el video o compartirlo:

http://www.escueladepacientes.es/descargas/video/epoc/vivirconepoc.wmv Verano
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Diabetes tipo 2 »

Figura 38: Captura de pantalla 3, tomado de www.escueladepacientes.es

Podria orientarse la vision de “cuidarse” que manifiestan los pacientes (evitar los
resfriados, llevar vida sana) hacia el abandono del tabaquismo y hacia el cumplimiento
del tratamiento inhalado, reforzando los aspectos de autocontrol de la enfermedad,
frente al derrotismo de su inmodificabilidad.

Apoyo social

Implicar a la familia en las intervenciones a realizar puede ayudar al cumplimiento.
El reconocimiento de la existencia de “expertos en salud” en la familia como
interlocutores y aliados del paciente en el manejo de la enfermedad.

El apoyo social se extiende a los sanitarios** y aparece como buen predictor de
salud, tanto a nivel de apoyo emocional como informativo e instrumental. Favorecer el
seguimiento, accesibilidad, personalizacién, comunicacion eficiente y disponibilidad
por parte de los profesionales, puede ser clave en la mejora del cumplimiento.

Mentalizacion

Se trata de una actitud activa consistente en, “preparar o predisponer la mente de
alguien de modo determinado” para incluir la accion tanto del cumplimiento del
tratamiento prescrito, como del abandono del tabaco.

Algunos ejemplos de cémo los profesionales podemos colaborar en esta
mentalizacion, seria informar de la llamada edad pulmonar, logrando asi que los datos
de espirometria sean mas faciles de entender y actuando ademéas como herramienta
psicologica para mostrar el prematuro envejecimiento de los pulmones en los
fumadores®™®. También podemos contribuir mediante la entrevista motivacional, para
favorecer un cambio en el comportamiento de los pacientes, ayudando a explorar y
resolver ambivalencias.
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Sequir recomendaciones médicas

Debido al reconocimiento como autoridad del médico en base a los conocimientos
que posee. Este factor puede aprovecharse en la practica para dar un consejo reiterado y
contundente con respecto a la necesidad de dejar de fumar y de cumplir con el
tratamiento farmacoldgico y no farmacoldgico, revisando creencias, efectos adversos,
dificultades...etc. personalizando en cada paciente; ademas de poder aprovechar para
abordar falsas creencias y actitudes de los pacientes ante la enfermedad, asi como
ahondar mas en su conocimiento. Junto con el papel fundamental del médico, destaca la
labor Ilevada a cabo por enfermeria, pudiendo favorecerse la adherencia terapéutica por
la satisfaccion de los pacientes con estos profesionales; teniendo una alta relevancia los
aspectos comunicativos con estos.

Acostumbramiento

Dentro de las intervenciones que mejoren el cumplimiento del tratamiento inhalado
para la adaptacion a la enfermedad y su control, estaria el incluir su uso en la rutina
diaria, hacer de su toma un habito adquirido por repeticion; para facilitar esto los
pacientes se valen de “pequefios trucos” como tener un pastillero o la pauta de
medicacion por escrito. Estas habilidades deben considerarse como indicaciones al
instaurar o revisar el tratamiento.

IV.3 INCUMPLIMIENTO

o De otros: reconocer el sesgo actor-observador

Las atribuciones pueden modificarse, para lo cual el primer paso es
desenmascararlas y el segundo buscar explicaciones alternativas. En el caso del
seguimiento de enfermedades crénicas, estos dos aspectos pueden ser suficientes, sin
necesidad de recurrir a terapias cognitivas como tales, en concreto la reestructuracion
cognitiva, eficaz en el reconocimiento de sesgos de pensamiento.

Como aplicacion practica podemos concluir la necesidad de reconocer que en
nuestro rol asistencial podemos caer en el sesgo atribucional que manifiestan los
participantes, asumiendo el papel de observador en la relacion que establecemos con los
pacientes justificando su incumplimiento en factores personales y no considerando las
circunstancias situacionales que determinan gran parte de las conductas. En presencia de
este desacuerdo cognitivo entre el médico y el paciente, la comunicacion se dificulta y
existe una repercusion negativa en las intervenciones sobre la enfermedad.

También hay que considerar que en el marco asistencial de la atencién primaria, la
relacion se establece mas con la persona que con la enfermedad, y no solo en el plano
personal, sino que se conocen muchos e importantes aspectos contextuales de los
pacientes por lo que es mas facil tenerlos en cuenta.
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o Propio: Revertir la valoracion dudosa o negativa del efecto del
tratamiento.

La educacién sanitaria en los pacientes con EPOC debe incluir los aspectos
sefialados por los pacientes como importantes para explicar el incumplimiento.

Falta de efecto.

Este aspecto debe discutirse con los pacientes, explicando el efecto del tratamiento
inhalado, su mecanismo de accién y su falta de visibilidad, asi como la demora en la
accion del farmaco.

Hay que considerar que los pacientes no perciben influencia de la dificultad de la
técnica inhalatoria en el incumplimiento. Esto es importante de cara a la aplicacion
practica del estudio, en el sentido de que muchos programas de intervencion sobre
pacientes con EPOC se centran casi exclusivamente en la revision del uso correcto de
estas técnicas inhalatorias, que si bien son una condicidn necesaria para el
cumplimiento, no parece ser una condicion suficiente.

Efectos adversos.

Como aplicacion practica podemos destacar por un lado, la necesidad de revisar,
advertir y explicar repetidamente los efectos adversos posibles y planificar el
seguimiento de los tratamientos, ya que la indicacién profesional puede influir en evitar
este incumplimiento, segln manifiestan los propios pacientes.

Creencias erréneas.

Se hace necesario explorar y conocer las creencias del paciente y contrarrestar
aquellas que pudieran llevar a incumplimientos.

Puede emplearse técnicas de tipo cognitivo-conductual, ampliamente utilizadas en
psicologia de la salud, que se orientan a ensefiar a la persona a identificar, analizar y
modificar patrones disfuncionales de pensamiento y accién.

En el caso de creencias erréneas se utilizan técnicas de reestructuracion cognitiva*®.
Estas se fundamentan en el hecho de que la interpretacion que realizan las personas de
la realidad que les rodea determina en gran medida sus reacciones emocionales y sus
comportamientos. En el caso de enfermedades cronicas, la valoracion como “pérdida”
Ileva asociada reacciones depresivas; si se considera fundamentalmente una “amenaza”,
la reaccion serd de ansiedad y si se valora como una irrupcion “injusta” en la vida de la
persona, la respuesta emocional mas probable sera de ira. Estos aspectos han sido
ampliamente estudiados en el caso del cancer*®**!. Estas valoraciones otorgan un
significado a la situacion, mediatizado por las emociones que provoca, por lo que en
muchas ocasiones no se ajusta a la realidad y puede llevar a distorsiones de
pensamiento.
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Las intervenciones orientadas a revertir las creencias disfuncionales se basan en el
establecimiento de un “empirismo colaborativo” entre el paciente y el profesional en el
que se acuerda con el paciente tratar sus pensamientos erréneos respecto a la
enfermedad o el tratamiento como si fueran hipotesis que hay que comprobar,
obteniendo “pruebas de realidad” de los resultados de sus conductas. En el caso de
incumplimiento en pacientes con EPOC una de estas pruebas podria ser comprobar el
beneficio del tratamiento mediante medicion de sintomas o de algun aspecto funcional
(distancia recorrida) con o sin toma de la medicacién. La clave del éxito es que se usa la
propia experiencia del paciente y no el consejo del profesional como evidencia para el
cambio de pensamiento y conductual.

Estas técnicas se han utilizado con éxito en psicologia de la salud en: trastornos
adictivos, trastornos de la alimentacion, cancer, rehabilitacion por 1AM, amputados,

enfermedades crénicas como asma y diabetes y dolor crénico**?,

La Figura 40 recoge un esquema de la aplicacién practica de la categoria
incumplimiento.

IV.4 ANALISIS DE GRUPOS ESPECIFICOS
Mujeres.

Aunque el subgrupo de mujeres es pequefio, las peculiaridades en cuanto a su
perspectiva de la enfermedad, nos hacen valorar posibles intervenciones diferenciales.
Por un lado por la menor importancia que otorgan al tabaco como causa, cuando en
realidad en las mujeres se dan los siguientes hechos: la prevalencia del habito tabaquico
estd descendiendo en menor medida que en los hombres, sobre todo en las mujeres con
EPOC; son el grupo mas numeroso al inicio del habito; la EPOC puede progresar mas
rapidamente y se observa una menor motivacion a abandonar el tabaquismo***.

Como aplicacion practica fundamental debemos incluir el grupo de mujeres EPOC
entre las prioridades para la deshabituacion tabaquica.

También podemos “aprovechar” el potencial de afrontamiento activo que reflejan
las mujeres, asociado a la alta percepcion de autoeficacia que debemos reforzar y
fomentar. La relacion que establecen entre cumplimiento y necesidad puede orientar la
educacion sanitaria hacia esta idea: la EPOC necesita del uso de inhaladores para
mejorar los sintomas.

Respecto a la presencia de automedicacion, debemos incluir su prevencion y
revision periddica en los contactos de las mujeres con EPOC con los profesionales de
medicina de familia y enfermeria.

Medio rural
El mayor reconocimiento de los beneficios del campo y el aire libre que manifiestan

los pacientes del medio rural podria utilizarse en la educacion sanitaria en este grupo de
poblacion.
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Podria plantearse como actividad colectiva en el &mbito comunitario, con el fomento
de la participacion de asociaciones ciudadanas (senderismo, asociaciones de mayores) o

iniciativas institucionales (“Por un millon de pasos”)**.

Fumadores

En los fumadores activos con EPOC la educacién sanitaria debe centrarse en la
identificacion clara de la enfermedad y del tabaco como causa de su aparicion y
condicionante de su evolucién.

Habria que resolver las dudas sobre la eficacia del tratamiento inhalado y valorar
como eclemento de analisis la referencia de los fumadores a la “necesidad”
(empeoramiento clinico) como motivacién para el cumplimiento.

La disonancia cognitiva de la conducta de fumar puede aprovecharse en la

intervencion antitabaco. La presencia del malestar psiquico que provoca la disonancia
entre experimentar el dafio del tabaco y mantener la conducta de fumar puede
aprovecharse a favor del cambio conductual.
Es atil la entrevista motivacional®®, centrada en el paciente, con el objetivo de
favorecer un cambio de comportamiento, ayudando a las personas a explorar y resolver
ambivalencias y a avanzar en el proceso de cambio de conductas. La entrevista
motivacional es una herramienta que trataria de fomentar esa disonancia para hacer
avanzar al fumador en las etapas de cambio de Prochatska y Di Clemente**®#4':
precontemplativa - contemplativa - preparacion para la accion.

Habria que desenmascarar las creencias erréneas expresadas por los pacientes (tabla

58).

Tabla 58: Creencias erréneas de los pacientes y pensamiento alternativo.

Creencia Errénea

Pensamiento alternativo

“Si fumo poco no me hara dafo”

No hay una cantidad de tabaco segura

“No esta tan claro que todo me venga del tabaco”.

Los perjuicios del tabaco estan suficientemente
demostrados

“Si ya estoy mal para que voy a dejar de fumar”

Dejar de fumar es fundamental aunque ya haya
aparecido la EPOC

“No tengo fuerza de voluntad para quitarme de
fumar”.

Todos tenemos voluntad, lo importante es la
motivacion

“Pues hay personas de mas de noventa afios que
han fumado mucho toda su vida y ahi estan”

Es cierto que existen personas fumadoras longevas
pero no vemos los que murieron prematuramente
por culpa del tabaco y no podemos saber si
nosotros seremos de esos “afortunados”.

“Si dejo de fumar lo paso muy mal y engordo
mucho. Es peor el remedio que la enfermedad”.

Los inconvenientes de dejar de fumar, incluida la
ganancia de peso, son transitorios y pueden
minimizarse con intervenciones adecuadas.

“Sin tabaco siento un gran vacio, me falta algo, se
me viene abajo el &nimo”.

Esto es debido a que el tabaco ha estado presente
en muchos momentos. Lo mas triste es enfermar a
causa del tabaco o morir tempranamente. Trata de
ver los beneficios diarios que se han conseguido
por la decision tomada.
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Cumplidores.

El hecho de que en los pacientes catalogados como cumplidores por medidas
objetivas (doser) tengan un modelo més claro de la enfermedad redunda en la idea de la
necesidad de reforzar este modelo como forma de mejorar el control de la enfermedad.

Favorecer la motivacion protectora parece ser un elemento positivo para el
cumplimiento.

CUMPLIMIENTO

SENTIMIENTOS i ABANDONO

NEGATIVOS \ / TABACO
AFRONTAMIENTO

AUTOEFICACIA | — | ACTIVO
r
[ I
INDICACION | | VALORACION
MEDICA APOYOFAMILIAR MENTALIZACION POSITIVA DEL
/ / EFECTO
Percepcion del Percepcion de
beneficio necesidad
ATENCION ACOSTUMBRAMIENTO EDUCACION
CENTERADAEN SANITARIA
EL PACIENTE

Figura 39: Esquema de la aplicacion practica de la categoria cumplimiento.
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PROPIO INCUMPLIMIENTO AJENO
Y r
VALORACION ACTITUDES
EFECTO F *| NEGATIVAS
r
FALTA DEEFECTO ;
| CONFUSION IMPACIENCIA
EFECTOS gﬁgﬁgﬁs DESCUIDO
ADVERSOS
INCULTURA
EDUCACION REESTRUCTURACION - FALSA FORTALEZA
SANITARIA COGNITIVA "

PEREZA

Figura 40: Esquema de la aplicacion practica de la categoria incumplimiento.
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IV.5 LINEAS FUTURAS DE INVESTIGACION

Los resultados de esta investigacion podrian abrir una linea de investigacion sobre
cambio de actitudes respecto al cumplimiento terapéutico en EPOC, entre las que
apuntamos algunas posibles.

Investigar sobre el modelo mental especifico de la EPOC, utilizando otras
fuentes de informacion y evaluando si se concluye o no la indefinicion del
modelo mental de la EPOC que hemos constatado en este estudio. Podria
disefiarse una investigacion cualitativa analizando los mensajes y preguntas que
aparecen en foros de Internet relacionados con la EPOC y enfermedades
respiratorias.

Comprobar el efecto de la aplicacion de Terapias Cognitivo-Conductuales (tipo
reestructuracién cognitiva) sobre el cumplimiento. Podria realizarse como
Ensayo Clinico Controlado Aleatorizado en la que en el grupo se realizaran
técnicas sobre modificacion de creencias y atribuciones erréneas.

Incorporar instrumentos de evaluacion de las creencias de los pacientes, sobre la
percepcion de autoeficacia y sobre las atribuciones en la valoracion del
cumplimiento. Esta investigacion seguiria el modelo 1 de utilizacion de
investigacion cualitativa y cuantitativa sobre un mismo objetivo. Dada la
importancia que estos aspectos han mostrado en relacion al cumplimiento,
evaluarlos por instrumentos tipo cuestionario, podria contribuir a corroborar o
rechazar esta relacion.
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V. CONCLUSIONES

1. Respecto al conocimiento que los pacientes con EPOC tienen de su enfermedad y sus
consecuencias (objetivo especifico 1):

.- Los pacientes con EPOC carecen de un modelo mental definido sobre la
enfermedad, siendo los aspectos méas confusos:

La identidad de la enfermedad, poco reconocida como tal.

El momento y el proceso de diagnostico, no identificado claramente el inicio de
la enfermedad.

El papel causal del tabaco es admitido en general pero se cuestiona su
responsabilidad Unica en el desarrollo de la enfermedad.

El curso evolutivo estd marcado por la cronicidad, pero no es reconocido en una
unica forma, se confunde con los efectos de la edad y con el transcurso de otras
enfermedades.

Los sintomas de la EPOC se infravaloran, por la reduccién de la actividad y las
adaptaciones de los pacientes y se confunden con los de otras enfermedades; el
fundamental es la asfixia.

Existe importante confusion respecto a las reagudizaciones, no consideradas
parte de la enfermedad, mencionadas como resfriados fuertes o bronquitis que
aparecen con cambios climatoldgicos y a los que los pacientes temen de forma
importante.

El tratamiento es un aspecto confuso. El objetivo de los pacientes para el control
de la enfermedad es evitar los resfriados. La expectativa fundamental de los
pacientes respecto al efecto del tratamiento es la de “limpiar” y “desatascar” la
via respiratoria.

Los pacientes admiten conocer y practicar adecuadamente las técnicas de
inhalacion. Hay importantes creencias erréneas respecto a los inhaladores.

.- En relacion al habito de fumar, los pacientes consideran clave de su abandono la
mentalizacidn, tomar conciencia de la adiccion, la presencia de sintomas, y el miedo a la
enfermedad.

.- La EPOC causa importante afectacion de la calidad de vida de los pacientes, en
especial a la movilidad, capacidad de realizar actividades cotidianas y relaciones
familiares y sociales. Los sentimientos asociados a la EPOC son sentimientos negativos,
del tipo resignacion, desesperanza, indefension y miedos.
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- En la relacion con sus médicos el aspecto mas valorado por los pacientes es la
comunicacion, la capacidad de preguntar y recibir explicaciones suficientes.

2. Respecto al cumplimiento/incumplimiento del tratamiento inhalado y factores
relacionados (objetivo especifico 2):

.- El cumplimiento se define como una conducta propia, activa, voluntaria y
flexible. La categoria central asociada al cumplimiento es el afrontamiento activo de la
enfermedad.

.- El' incumplimiento es reconocido como de otros, identificAndose como categoria
central las actitudes personales negativas. La categoria central explicativa del
incumplimiento propio seria la valoracion negativa o confusa del efecto del
tratamiento inhalado e incluiria falta de eficacia, presencia de efectos adversos y
creencias erroneas.

3. Respecto al analisis en grupos determinados de pacientes (Objetivo especifico 3):

.- Las mujeres muestran una actitud activa ante la enfermedad, con tendencia a la
autodosificacion por interpretacion de la prescripcion como pautas flexibles.

.- Los participantes del medio rural reconocen los beneficios de la vida en el campo
para su enfermedad, dan mucha importancia al apoyo social y muestran muy claramente
falsas creencias respecto al tratamiento inhalado.

.- Los fumadores muestran dificultad para identificar la enfermedad, dan importancia a
otras causas de la enfermedad distintas al tabaco y justifican seguir fumando.

.- Los pacientes cumplidores tienen un modelo mental mas claro de la EPOC en

cuanto al papel del tabaco y a la cronicidad de la enfermedad. Mantienen actitudes
activas frente al tabaquismo y la toma de la medicacién inhalada.
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VI. ANEXOS

ANEXO 1.- CONSENTIMIENTO INFORMADO.

CONSENTIMIENTO INFORMADO DEL PACIENTE PARA SU PARTICIPACION EN EL
PROYECTO DE INVESTIGACION: “Estudio ICEPOC: Eficaciay Seguridad de una
intervencidon multifactorial para mejorar el cumplimiento terapeutico en pacientes con
EPOC.”

Participacién, propésito y procedimientos

Le estamos solicitando que participe en un proyecto de investigacion con el que se
pretende valorar si se puede mejorar el cumplimiento terapéutico en pacientes con EPOC
utilizando una intervencién educativa que pretende mejorar la informacién sobre la enfermedad
y sobre la administracion de los aerosoles.

El estudio consiste en la comparacion de dos grupos de pacientes, un grupo control al
que solo se le medira el cumplimiento terapéutico y un grupo intervencién en el que se realizara
la intervencién educativa. Es muy importante que sepa que la asignacién a uno u otro
grupo sera aleatoria, es decir, los investigadores responsables del estudio no conocen la
composicién de cada uno de los grupos hasta que éstos estén definidos.

El grupo control tendra 5 visitas a lo largo del afio que dura el estudio:
e Visita O: al inicio del estudio.
e Visita TO: 1 mes tras la visita 0.
e Visita 1: 3 meses tras la inclusion
e Visita 2: 6 meses tras la inclusion
e Visita 3: al afio de comenzar el estudio.

En estas visitas se le realizaran de una serie de preguntas a la que usted ira contestando y que
el monitor ira anotando en un cuadernillo de recogida de datos. Las preguntas haran referencia
a

Sus datos personales

Sifuma o no

Datos sobre su enfermedad

Tratamientos que recibe y cambios que se produzcan en él

Cuestionarios de calidad de vida y de cumplimiento terapéutico

Realizaciébn en ambos casos de una prueba espirométrica (prueba de soplar)
cuyos resultados le seran comunicados en el mismo momento de la realizacién
de la prueba y remitidos a su médico.

O O O O O O

En el caso del grupo intervencion, tendremos 5 visitas a lo largo del afio y 3 sesiones
en las que se llevara a cabo la intervencién educativa para mejorar el cumplimiento:

= Visita O: al inicio del estudio

= Visita TO: 1 mes tras la visita O

= Sesiones de intervencién educativa

= Visita 1: 3 meses tras la intervencion

= Visita 2: 6 meses tras la intervencion

= Visita 3: un afo tras la intervencion

En estas visitas se le realizaran de una serie de preguntas a la que usted ira contestando y que
el monitor ir4 anotando en un cuadernillo de recogida de datos. Las preguntas haran referencia
a:

o Sus datos personales

o Sifumaono

225



Datos sobre su enfermedad

Tratamientos que recibe y cambios que se produzcan en él

Cuestionarios de calidad de vida y de cumplimiento terapéutico

Realizacion en las visitas 0 y 3 de una prueba espirométrica (prueba de soplar)
cuyos resultados le seran comunicados en el mismo momento de la realizacion
de la prueba y remitidos a su médico.

O O O O

En las sesiones que componen la intervencidn educativa se tratard de conocer y mejorar los
conocimientos sobre la EPOC y sobre las técnicas de inhalacion, asi como identificar los
posibles motivos del no cumplimiento para tratar de paliarlos en la medida de lo posible.

Descripcién de riesgos

Se le notificara a usted y a su médico si los resultados de la espirometria estan
alterados. Si este fuera el caso, recibird informacion sobre la posible alteracion y su
tratamiento.

Un resultado alterado no significa necesariamente que exista un problema. Su médico
le informara en cada caso.

Por regla general, la espirometria se repetiria hasta 3 veces para asegurar una buena
medida y evitar en la medida de lo posible el cansancio que se le pudiera provocar.

Descripcién de beneficios

Si usted decide participar en este proyecto de investigacion, y se detecta alguna
alteracién en sus patrones normales espirométricos, la deteccién y tratamiento precoces
pueden prevenir reagudizaciones y consecuencias mas serias.

Al participar en el estudio usted esta ayudando a otros pacientes que tengan o puedan
desarrollar esta enfermedad porque el estudio de estos datos repercute de forma directa sobre
los pacientes, ya que trata de mejorar la forma con que el sujeto se enfrenta al tratamiento de
una enfermedad crénica como es la EPOC, y por lo tanto, trata de mejorar el cumplimiento en
el tratamiento para una mejor calidad de vida de los pacientes que la padecen. Los resultados
de este estudio podrian ayudar a establecer estrategias para estas mejoras.

Compensacion
No recibira ninguna compensacién econémica por participar en este estudio.

Confidencialidad de la informacion

Si decide participar en este proyecto de investigacion, usted esta aceptando que sus
datos sean utilizados por los investigadores de este proyecto para su andlisis. Toda la
informacién personal obtenida sera confidencial y no sera revelada a nadie sin su permiso
previo por escrito. Los datos se analizaran y comunicaran siempre de forma agregada, no
incluyendo nunca ninguna informacion que permitan la identificacién de personas.

La transmision de datos se hard con las medidas de seguridad adecuadas en
cumplimiento de la Ley Orgénica 15/1999 de Proteccion de Datos y el R. D. 994/99.

Preguntas

Si tiene alguna pregunta o duda sobre este proyecto de investigacién, péngase en
contacto con el equipo investigador que lleva el proyecto:
Investigador: Francisca Leiva Fernandez
Teléfono: 951290310
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Participacién Voluntaria

Su participacion en este estudio de investigacion es voluntaria. Si usted decide no
participar, no tiene que dar razones para ello. En cualquier caso, usted recibira la misma
atencion y servicios que precise para el cuidado de su salud.

Estudio ICEPOC: Eficacia y Seguridad de una intervencion multifactorial para mejorar el
cumplimiento terapéutico en pacientes con EPOC

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA PARTICIPACION EN EL PROYECTO DE
INVESTIGACION

Investigador que informa:

(OF=T a1 1 g0 T0 (TR 111 [0 AT

Nombre de la Persona a quien se informa:

Relacion con el PACIENTE: .......ooiiiiie e
NOMDBIE del TESHGO: .eeeiiieeiiiee et

Declaro estar informado y haber comprendido el objeto de este estudio de investigacion, para
el que se realizara una comparacion de dos grupos de pacientes, un grupo control (al que sélo
se le medird el cumplimiento terapéutico) y un grupo intervencion (en el que se realizara la
intervencién educativa para mejorar cumplimiento terapéutico), una prueba espirométrica y la
cumplimentacién de una serie de datos tanto personales como de relaciéon con mi enfermedad.

Doy consentimiento al equipo investigador para estos datos para el proyecto de investigacion
en el propio centro de salud y/o en otros centros designados por éste, relacionado con este
proyecto, y siempre de acuerdo con las regulaciones y normas éticas vigentes

[1 Si I NO

Se me ha informado que tengo derecho a conocer los resultados, y que tengo derecho a
cambiar de opiniéon en el futuro, sin dar explicaciones por ello.

Lugar y fecha:
Firma del investigador Firma del paciente Firma testigo

CONSENTIMIENTO INFORMADO DEL PACIENTE PARA SU PARTICIPACION EN EL
PROYECTO DE INVESTIGACION: “Estudio ICEPOC: Eficaciay Seguridad de una
intervencion multifactorial para mejorar el cumplimiento terapeutico en pacientes con
EPOC.”

Participacion, proposito y procedimientos

Le estamos solicitando que participe en la reunion final del proyecto de investigacion
con el que usted ya participo y en el que se intento valorar si se puede mejorar el cumplimiento
terapéutico en pacientes con EPOC, utilizando una intervencion educativa que pretende
mejorar la informacién sobre la enfermedad y sobre la administracion de los aerosoles.

Esta reunion se realizard con un grupo de pacientes, que al igual que usted
participaron en el estudio ICEPOC, y va a consistir en la presentacion de un informe de todas
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las opiniones que los distintos pacientes que participaron junto con usted, dieron a los
investigadores sobre lo que pensaban respecto a su enfermedad y al tratamiento que su
médico le habia recomendado. Estas opiniones son todas anénimas y las van a ver de
forma conjunta.

En esta reunion usted podra dar de nuevo su opinidn sobre el informe que el
investigador le presente, y podra oir las opiniones de los otros pacientes que formen el grupo.
Estas opiniones se recogeran en una hoja, por escrito, por parte del grupo de investigadores.
Todas las opiniones seran anénimas.

Estas sesiones seran videograbadas si tanto usted como el resto de asistentes
dan su consentimiento por escrito.

También pedimos su consentimiento para poder utilizar algunas escenas que
recojan opiniones importantes en las reuniones cientificas en las que los investigadores
presenten los resultados del estudio ICEPOC. Si no nos otorga su consentimiento, ninguna
escena en la que usted aparezca sera utilizada con fines cientificos, y seran visualizadas
Unicamente por el equipo investigador.

Descripcién de riesgos

No existen riesgos asociados al no realizarse ningun tipo de intervencién sobre los
participantes.

Descripcién de beneficios

Si usted decide participar en esta reunion final del proyecto para dar de nuevo su
opinién, nos ayudara a entender mejor los motivos por los que a veces no se realizan los
tratamientos como el médico ha recomendado.

Con esta informacién podremos llevar a cabo otras reuniones con otros pacientes para
ayudarles en el cumplimiento de su tratamiento, o que puede prevenir reagudizaciones y
consecuencias mas serias.

Compensacion

No recibira ninguna compensacién econémica por participar en este estudio.

Confidencialidad de la informacién

Toda la informacion personal obtenida sera confidencial y no sera revelada a nadie sin
Su permiso previo por escrito. Los datos se analizaran y comunicaran siempre de forma
agregada, no incluyendo nunca ninguna informacién que permitan la identificacion de
personas, salvo que usted otorgue consentimiento para reproducir alguna de las escenas
videograbadas.

La transmisién de datos se hard con las medidas de seguridad adecuadas en
cumplimiento de la Ley Orgénica 15/1999 de Proteccion de Datos y el R. D. 994/99.

Preguntas

Si tiene alguna pregunta o duda sobre este proyecto de investigacion, pongase en
contacto con el equipo investigador que lleva el proyecto:
Investigador: Francisca Leiva Fernandez
Teléfono: 951290310
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Participacién Voluntaria

Su participacion en esta reunion es voluntaria. Si usted decide no participar, no tiene
gue dar razones para ello. En cualquier caso, usted recibira la misma atencién y servicios que
precise para el cuidado de su salud.

Estudio ICEPOC: Eficacia y Seguridad de una intervencién multifactorial para mejorar el
cumplimiento terapéutico en pacientes con EPOC

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA PARTICIPACION EN LA FASE FINAL DEL
PROYECTO DE INVESTIGACION ICEPOC

Investigador que informa:

(OF=T a1 1 g0 T0 (TR 110 [0 AT

Nombre de la Persona a quien se informa:

Relacion con el PACIENTE: .......ooiiiiiie e
NOMDBIE del TESHGO: . e e

Declaro estar informado y haber comprendido el objeto de la reunién final de este estudio de
investigacién, para el que se realizard una presentacién de las opiniones de un grupo de
pacientes, entre los que estoy incluido para conocer mas a fondo las razonas que hacen dificil
seguir las recomendaciones del tratamiento del médico

Doy consentimiento al equipo investigador para videograbar esta reunién
[1Si [l NO

Doy consentimiento al equipo investigador para poder presentar algunas escenas de mi
videograbacién en reuniones cientificas
[ sSi I NO

Se me ha informado que tengo derecho a conocer los resultados, y que tengo derecho a
cambiar de opinién en el futuro, sin dar explicaciones por ello.

Lugar y fecha:
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ANEXO 2: LISTADO DE CODIGOS

| Marne

£ ACORDARSE DEL TABACO =

£ ACOSTUMBRARSE A INHALADORES ~
$.2 ACTITUD ACTIVA

£ ACTITUD CONTRADICTORIA

€% ACTITUD ESCEPTICA

3 ACTITUD NEGATIVA

$2 ACTITUD PARTICIPATIVA

£ ACTITUD PASIVA~

£ ACTITUD PATERNA PERMISIVA ~

€2 ACTITUD POCO PARTICIPATIVA

€% ACTITUD POSITIVA

£.2 ACTITUDES PERSONALES

£ ADHESION A FARMACOS CONCRETOS
£% ALCOHOL OPUESTO A PASTILLAS ~
3 ALTIBAIOS ~

£ ANTECEDENTE TUBERCULOSIS ~

£ ANTIBIOTICO ~

€2 ANTITUSIVOS

3 AsFINIA~

£ ATENCION MEDICA NO SATISFACTORIA~
£ AUTODOSIFICACION

£% AUTOLIMITACION

£% AUTOMEDICACION

£ AVANCES MEDICOS ~

£ AYUDA FAMILIAR AL CUMPLIMIENTO~
A BALNEOTER APIA ~

£ BEBER AGUA~

£ BENEFICIOS AIRE LIBRE/CAMPO ~

£ BENEFICIOS DEL MAR ~
£HBRONCOSCOPIA MOLESTA~

£3BUENA RELACION MEDICO CABECERA~
3 cAFE COPA Y TABACO~

£ CALIDAD DE VIDA~

$3caLor~

€% CAMBIAR MEDICO SI NO BUENA RELACION ~
£ CAMBIO CULTURAL FRENTE TABACO~
£ CAMBIOS DE MEDICACION~

£ caNsANCIO~

£3 CAUSADO POR HERENCIA~

$4 CAUSADO POR INFECCIONES

3 CIGARRO 51 TRISTE~

£ CLASES DE TABACO ~

£ COMPARAR CON JUVENTUD ~

€% CONCIENCIA DE LA ADICCION-
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$F CONCIENCIA DEL TABAQUISMO PASIVO~
£ CONFIANZA EN EL MEDICO~
$HCONFIANZA GANADA CON LOS AfIOS~
€% CoNFUSION

€% CONFUSION DE LOS SINTOMAS ~

$2 CONFUSION MEDICACIONES

£2 CONOCIMIENTO DE LA ENFERMEDAD

£ CONOCIMIENTO EFECTOS ~

£3 CONSEID ANTITABACO~

£ CONSULTA FARMACIA ~

£ CONSULTAR AL MEDICO FARMACOS ~

£ CONTRA LAS VACUNAS ~

3 COSTUMBRE ~

£ CREENCIA ERRONEA~

¥ crRONICIDAD ~

£ CRONICIDAD SI TABAQUISMO~

3 CUIDARSE ~

3 CUMPLIMIENTO ~

£ CUMPLIMIENTO AUNQUE EFECTOS ADVERSOS~
£ CUMPLIMIENTO POR EXPERIENCIA FAMILIAR ~
£ CUMPLIMIENTO POR. GRAVEDAD

£ CUMPLIMIENTO:MENTALIZACION ~

3 CURANDERA ~

£ DEJAR DE FUMAR COMO CONSEIO A OTROS
£ DIAGNOSTICO TARDIO~

£ DIFERENCIAS MUJER HOMBRE CUMPLIMIENTO
$3DIFICIL APRENDER SO INHALADORES ~

$4 DISPARIDAD EXPECTATIVAS-EFECTO

$.4 DISPARIDAD SINTOMAS-EFECTO

3 DISTINTOS MEDICOS =~

£33 DoLoR

£2 DORMIR SENTADO INCORPORADO

£ DOSIS F1IAS~

$3DOSIS VARIABLES ~

£3HUMO EN AMBIENTES CERRADOS~

£ IDENTIFICACION POR COLORES ~

£% INACTIVIDAD

£% INCOHERENCIA

€% INCREDULIDAD

€% INCUMPLIMIENTO

£ INCUMPLIMIENTO PARA NO ACOSTUMBRARSE ~
£ INCUMPLIMIENTO POR ALCOHOL ~

£ INCUMPLIMIENTO POR DESGANA ~

$3 INCUMPLIMIENTO POR DESINFORMACION ~
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€% INCUMPLIMIENTO POR EFECTOS ADVERSOS

£ INCUMPLIMIENTO POR FORTALEZA~

£ INCUMPLIMIENTO POR IMPACIENCIA~

£% INCUMPLIMIENTO POR. INCULTURA~

£ INCUMPLIMIENTO POR MEJORIA-~

€2 INCUMPLIMIENTO POR NO ENCONTRAR EL TTO
$3 INCUMPLIMIENTO POR NG NECESIDAD~

€% INCUMPLIMIENTO POR NO NOTAR EL EFECTO
£% INCUMPLIMIENTO POR OLVIDOS ~

€2 INDEFENSION

£ INDICACIONES MEDICACION POR ESCRITO
£ INFLUENCIA VARIAS CAUSAS~

{% INHALADORES NO ES TRATAMIENTO~

ﬁ INHALADORES:MAS DE UNC PARA MENOS DE OTRO

£ 18R ABES ~

£ JUBILACION~
£ JUSTIFICACION
AL IMITACIONES ~
R

$ALIMPIAR ~

€% LISTA DE ESPERA

$2 MAL ORGANIZADAS LAS REVISIONES MEDICAS
$ZIMALA TOLERANCIA A ANTIBIOTICO ~
£3MEJORIA AL DEJAR DE FUMAR ~
$HMENOS MUIERES ~

£HMEDICO CABECERA RECETAS ~

£2 MEDICO DE CABECERA EXPLICA

€% MEDICO DE PAGD

{3 MEDICOS DE CABECERA MUCHA GENTE~
$AMEDICOS NO EXPLICAN~

$AMIEDO ~

£3MIEDO A EFECTOS TABACO =

£2 MIEDO A OXIGENOTERAPIA

£2 MIEDO A RESFRIARSE

£HMIEDO PROGRESION ENFERMEDAD ~

%2 MINIMIZACION DE SINTOMAS
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£AmMocos~

£% MOLESTAN ESPACIOS CERRADOS
$AMOLESTAN FUMADORES ~

£ MUERTE POR ENFERMEDAD BRONQUIOS~
£ MUIERES FUMADORAS ~

$AINECESIDAD DE NUEVOS TRATAMIENTOS ~
£RNERVIOS ¥ ANSIEDAD ~

$HNELUMONIA~

£3NO ABANDONOS TEMPORALES

£HNO AUTOMEDICACION ~

€2 NO CRONICIDAD

£3NO DIFICULTAD USO INHALADORES ~
£3NO FUMADOR ~

£3NO GUSTAR INHALADORES~

£%INO HACER BIEN INHALADORES ~

£3N0 NOTAR ~

£3NO OLVIDO COMO OTRAS PASTILLAS
£3ND OLVIDOS ~

£3NO OLVIDOS POR NECESIDAD~

£%NO PODERSE OPERAR POR. LA ENFERMEDAD -~
£3ND SABER CAUSA~

£3NO TENER ARREGLO~

$.4 NO VOLUNTAD PARA DEJAR TABACO
$ANORMALIZACION SINTOMAS ~
£HNOTAR EL INHALADOR

$2 NOTAR SABOR EN LA BOCA

£2 NOTAR ST INHALADOR VACIO

$4 OLVIDOS

£H0LVIDOS AL ESTAR FUERA~
£30LVIDOS POR NO DAR IMPORTANCIA -
£ 0LVIDOS POR NO NOTAR DIFERENCIAS ~
£30LVIDOS POR OTRAS TAREAS ~

S ONIGENOTERAPIA ~

$FPARAR SENTARSE Y SEGUIR ~
$APASTILLERO~

€2 PAUTA A DEMANDA
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€% PEOR EN INVIERNO

€% PEOR EN VERAND

€% PEOR SI FUMARA

$HPINTURA/SUST QUIMICAS COMO CAUSA~
2 PITOS

$HPLURIPATOLOGIA

£HPODER DORMIR ~

£ POLIMEDICACION ~

£3POLVO COMO CAUSA~

£BPREGUNTAS MEDICO~

£ PROSPECTO~

$HRADIOGRAFIA~

S REAGUDIZACIONES ~

$HRECAIDAS TABACO
$HREGUDIZACIONES COMO RESFRIADOS ~
£HRELACION CON ASMA COMO CAUSA~
£ REPERCUSION OXIGENCTERAPTA~
$ARESFRIADO ~

$HRESFRIADOS COMO CAUSA~

$.2 RESFRIARSE COMO TODO EL MUNDO

S ARESIGNACION ~

$HRESPIRACION BUCAL COMO CAUSA
$HRESPIRACION HONDA~

£ RESPONSABILIDAD TOMA MEDICACION ~
£ RETOMAR MEDICACION POR ORDEN MEDICO
€% REVISIONES MEDICAS

$HRUTINAS TRATAMIENTO~

3 SEGUIR FUMANDO ~

$.2 SEGUIR VIVO AUNQUE SE FUME

%2 SINCERIDAD

£HSINTOMAS CAMBIANTES ~

€% SOBREPESC COMO CAUSA

€% sPIRIVA

$HTABACO COMO CAUSA~

$.2 TABACO COMO CALSA OTRAS ENFERMEDADES
£ TECNICA DE INHALACION

ﬁ tengo ya mi rutina.

€% TIPOS DE RESFRIADOS ~

o5~

£% TRABAIOS DUROS COMO CAUSA~

£ TRATAMIENTO DESDE EL PRIMER MOMENTO =
3 TRUCOS PERSONALES~

£%US0 TRATAMIENTO EN RESFRIADOS ~
$HVACUNA Y NO RESFRIADO ~
$HVACUNAS ~

¥ VEEZ

A VIDA AUTOLIMITADA =
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ANEXO 3: CRITERIOS DE TRANSCRIPCION DE JEFFERSON

SIMBOLO

NOMBRE

uso

[ texto ]

Corchetes

Indica el principio y el final de
solapamiento entre hablantes.
Pienso que no [puedo] [no

puedes] hacerlo

Signo de igual

Indica un cambio de turno sin
interrupcion.

Quiero decirte que= =que te
tienes que marchar

(# de segundos)

Pausa

Un namero entre paréntesis
indica la duracién, en segundos,
de una pausa en el habla.

(0.3) (2.3)

()

Micropausa

Una pausa breve, normalmente

menos que 0.2 segundos

Punto o flecha hacia abajo

Preceden a una bajada marcada

de entonacion.

207

Signo de interrogacion o flecha

hacia arriba.

Precede a una subida marcada de

entonacion.

Guién

Indica una finalizacion brusca o
la interrupcion brusca de una
palabra o sonido.

Claro-

Coma

Indica una subida o bajada

temporal en la entonacién.

>texto<

Simbolos de mayor que / menor

que

Indica que el texto entre los
simbolos se dijo de una forma
mas rapida de lo habitual para el

hablante

<texto>

Simbolos de menor que / mayor

que

Indica que el texto entre los
simbolos se dijo de una forma
mas lenta de lo habitual para el

hablante

Simbolo de graduacion

Indica susurro o expresiones mas
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silenciosas que el resto.

Es que °no queria hacerlo®

MAYUSCULAS Texto en mayusculas Indica grito o expresiones mas
sonoras que el resto.
Subrayado Texto subrayado Indica palabras o partes de
palabras que son acentuadas por
el hablante.
Dos puntos(s) Indican la prolongacion del
sonido inmediatamente anterior.
Fantéas::::tico
(hhh) Exhalacién audible
? 6 (.hhh) Inhalacion audible
(texto) Paréntesis Fragmento incomprensible o del

que se tienen dudas. Puede estar
vacio o poner lo que se cree haber
oido. Puede ir acompafiado de
especificacion de tiempo.

(no comprensible 3.4)

((cursiva))

Doble Paréntesis

Anotacion de actividad no-verbal

((sonrie mientras habla))

(x) Duda o tartamudeo
Yo (x) yo creo que
£palabrast Libra esterlina El simbolo de libras esterlinas

encierran mensajes en “voces de

sonrisa”
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