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COMO VIVE EL PACIENTE
CON EPOC LAS
REAGUDIZACIONES

ESTUDIO CUALITATIVO
EN MEDIO
HOSPITALARIO

Luis A. Calleja Carton. R4 MFyC. CS El Palo (Malaga)

* Objetivo: Describir la vision de la enfermedad y las
reagudizaciones del paciente con EPOC durante una
reagudizacion.

. Participantes y  Emplazamiento: Pacientes
diagnosticados de EPOC que acuden a la Urgencia del
hospital regional Carlos Haya de Malaga, y que son
ingresados en el area de Observacion y/o en la planta de
Neumologia.

Material y Métodos:

Investigacion cualitativa exploratoria.

Muestreo teorético hasta saturacion.

Participantes: Pacientes ingresados en el area de
Observacién o en planta de Neumologia debido a una
exacerbacion de la EPOC, durante entre Septiembre y

Noviembre de 2013.

Técnica de entrevista con audiograbacion, previo consentimiento
informado, tras estabilizacion de la situacion clinica.

Guién orientativo de la entrevista incluye: 1.- Vision general de la
enfermedad segun el Modelo de Autorregulacion de Sentido
Comiin®® (Common Sense of Self Regulation Model)' que explica la
representacion cognitiva de la enfermedad segiin cinco dimensiones
interrelacionadas (identidad, causas, duraciéon y evolucion,
consecuencias (limitaciones, afectacion de la calidad de vida) y
control/curacion (resaltar la capacidad de modificarla o controlarla
percibida por el paciente). 2.- Vision de las reagudizaciones (iguales
dimensiones: qué son, causas, duracion, consecuencias y formas de
control/curacion).3.- Vision del tratamiento de la EPOC y de las
reagudizaciones si los confunde o distingue, si cumple o no el
tratamiento prescrito, expectativas respecto a su efecto o no efecto si
sabe la técnica si nota el inhalador, qué efecto cree que hacen. 4.- 4.-
Posicién frente al tabaquismo si mantiene el habito si no, qué se
plantea respecto al fumar, si lo relaciona o no con la progresion o
reagudizaciones.

Trascripcidn: literal, siguiendo los criterios de Jefferson.

Analisis _de contenido segin estrategia inductiva. Teoria
Fundamentada. Utilizacion del programa AtlasTi 5.2.

Resultados:
- Respecto a la vision de la enfermedad: Identidad.- Es

confusa, los pacientes la identifican con su sintomatologia o
las infecciones que llevan a las reagudizaciones. Causa.- Los

pacientes identifican el papel de causa-efecto del tabaco en la
enfermedad, atribuyendo asi otras causas tales como el
ambiente laboral, la contaminacion, los llamados “resfriados
mal curados” o el azar.

- Duracion/Evolucion: Los pacientes tendrian dos formas de ver
la evolucion de la enfermedad: 1.- con empeoramiento
progresivo y 2.- progresiva con altibajos. La percepcion
general en cuanto a la duracion, es que se trata de una
enfermedad incurable.

- Consecuencias: Sintomas, la disnea es el principal sintoma
que refieren los pacientes, encontrando ademas estd en
multiples esferas: limitaciones, miedos, reagudizaciones o
cotidianeidad; el cansancio supone ademas una fuerte
limitacion; los sintomas asociados a la infeccion respiratoria
(fiebre, tos y opresion toracica) que provoca la reagudizacion;
esta también presente una sensacion de desazon y malestar
general.  Limitaciones: Limitacién fisica, por un lado,
motivada por la sensacion de disnea y de cansancio; y por otro
lado una limitacién psiquica, motivada por la afectacion de la
esfera socio-laboral, y la sensacion de dependencia. La manera
de evitar las reagudizaciones supone en muchas ocasiones una
autolimitacion  evitando  sobreesfuerzos. — Sentimientos:
Tristeza, desesperanza, indefension, resignacion y aceptacion
de la enfermedad. Miedos: EI principal es a la
reagudizaciones, destacando también el existente a la muerte o
quedar imposibilitados, o al efecto secundario de los farmacos.

- Control/Tratamiento:  Existe en general un amplio
conocimiento y cumplimiento del tratamiento prescrito, en
especial por el efecto que en ¢l notan; suponiendo a la vez la
oxigenoterapia un miedo y una limitacion. El control de la
enfermedad se llevaria a cabo por tanto mediante el
cumplimiento del tratamiento, ademas de llevando a cabo una
“vida normal”, y mediante la limitacion del movimiento, que
es en si una autolimitacion.

- Identificacion de las reagudizaciones: Se llevan a cabo
principalmente mediante la identificacion de los sintomas
propios de una infeccion respiratoria (tos, opresion toracica,
fiebre...etc. y sobre todo, destacando sobre manera la disnea);
ademas se identifican mediante sintomas inespecificos como
calor o ansiedad. Son vistas como una situacion clinica
extrema imprevisible, ante lo cual el paciente vive una
profunda indefension, que motiva que tenga que acudir a
Urgencias, para recibir un tratamiento que perciben como
distinto al cronico; el hecho de que en muchas ocasiones no
puedan acudir a Urgencias por si solos en una reagudizacion,
supone una importante limitacion.

Conclusiones y Problemas: El uso de la metodologia cualitativa en
nuestro estudio, permitio una mejor concepcion de la percepcion que
tenia el paciente EPOC de su enfermedad, y en particular de las
reagudizaciones. Los pacientes EPOC tienen problemas a la hora de
dar identidad a la enfermedad y la atribuyen al tabaco y “algo mas”.
Recoenocen su curso progresivo aunque admiten los “altibajos”. La
enfermedad le produce importantes limitaciones y autolimitaciones
en su vida cotidiana. El sintoma fundamental y mas temido es la
asfixia. Las reagudizaciones son identificadas como infecciones
repiratorias imprevisibles y acuden o son llevados a urgencias
cuando estan en situaciones clinicas que definen extremas. Los
miedos fundamentales son a las reagudizaciones y a la
oxigenoterapia y la dependencia que conlleva. Sefialar las
limitaciones que tiene en cuanto a la realizacion de inferencias
interpretativas de lo narrado por los pacientes. Aunque se han
empleado criterios de saturacion, habria que ampliar la participacion
a mayor nimero de pacientes en diferentes situaciones clinicas y
utilizar algin criterio de segmentacion que permita analisis
diferenciados.

Palabras clave: Metodologia cualitativa, EPOC, tabaco,
reagudizaciones.
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HOW THE PACIENT WITH COPD LIVE
EXACERBATIONS. QUALITATIVE
STUDY AMONG HOSPITAL

* Aims: To describe the vision of the disease and
exacerbations of COPD patients during exacerbation .

« Participants and Setting: Patients diagnosed with COPD
attending the Emergency Regional Hospital Carlos Haya,
Malaga , and are entered in the observation area and / or on
the ground of Pneumology .

* Material and Methods:
- Qualitative exploratory study.
- Theoretical sampling until saturation.

- Participants: Patients admitted to the observation area or
plant Pulmonology due to an exacerbation of COPD during
between September and November 2013.

- Interview with audiotape technique , prior informed
consent, after stabilization of the clinical situation.

- Policy Writer interview includes: 1 - Overview of the
disease according to the Self-Regulation Model Comun28
Sense (Common Sense Model of Self-Regulation ) which
explains the cognitive representation of illness according to
five interrelated dimensions (identity, cause , duration . and
evolution, consequences ( limitations , impaired quality of
life) and control / cure (highlight the ability to modify or
control perceived by the patient) 2 - Vision of exacerbations
(same dimensions . . , What, causes , duration, consequences
and forms of control / cure ) .3 - . Sight COPD and
exacerbations if confused or distinguished , whether it meets
the prescribed treatment , expectations regarding its effect or
no effect if you know the technique if you notice inhaler ,
what effect do they do . 4 - . position against smoking if you
keep the habit if not, what arises regarding smoking ,
whether or not it relates to the progression or relapses .

- Transcript : literal , following the criteria of Jefferson.

- Content analysis as inductive strategy. Theory. 5.2 AtlasTi
utilization program .

* Results:

- On the view of illness . Identity - is unclear , the patients
identify with their symptoms or infections that lead to
exacerbations . Cause - . Patients identified the role of cause
and effect of snuff in the disease and other causes such as
attributing the work environment , pollution , so-called " bad
colds cured " or chance .

- Length / Evolution : Patients have two ways to see the
evolution of the disease . 1 - and 2 progressive worsening -
with gradual ups and downs. . The general perception about
the term is that it is an incurable disease.

- Consequences : Symptoms, dyspnea is the main symptom
that refer patients also find this in many areas : constraints ,
fears, or everyday exacerbations , fatigue also represents a
strong limitation , symptoms associated with respiratory
infection (fever , cough and chest tightness ) that causes the
flare , is also present a sense of unease and malaise.
Limitations: physical limitation , first , motivated by a sense
of dyspnea and fatigue , and secondly a psychic limitation ,
caused by the involvement of the social and labour sphere ,
and the feeling of dependence. The way to avoid
exacerbations often implies self-restraint to avoid
overexertion . Feelings : Sadness , hopelessness,
helplessness , resignation and acceptance of the disease.
Fears: The main thing is to exacerbations , also highlighting
the existing death or be unable , or side effects of drugs.

- Control / Treatment: There is generally a broad knowledge
of and compliance with prescribed treatment, in particular
the effect that he noticed , assuming both the fear and
oxygen limitation. The disease control would be done so by
complying with treatment, and conducting a "normal life "
and by limiting the movement, which is itself a restraint .

(. Cough , chest tightness , fever ... etc. and especially
emphasizing on how dyspnea ) : - Identification of
exacerbations are conducted primarily by identifying the
symptoms of a respiratory infection , also identified by
nonspecific symptoms such as heat or anxiety. Are seen as
an unpredictable extreme clinical situation , to which the
patient can live a deep helplessness motivates have to go to
the emergency room to receive treatment they perceive as
different from chronic , the fact that in many cases they
cannot attend ER on their own in a flare , is an important
limitation .

* Conclusions and Issues : The use of qualitative
methodology in our study allowed a better understanding of
the perception that COPD patients had their disease ,
particularly of exacerbations . COPD patients have problems
in giving identity to the disease and attributed to snuff and
"something more ." Recoenocen its progressive course
although they admit the " ups and downs " . The disease
causes significant limitations and self-limitations in their
daily lives . The fundamental and most feared symptom is
choking . Exacerbations are identified as infections and
unpredictable repertories come or are brought to the
emergency room in clinical situations when defining
extreme . The fundamental fears are exacerbations and
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oxygen and dependence involved. Bookmark the limitations clinical situations and use some criteria segmentation

as to the conduct of interpretive inferences narrated by allowing differential analysis.
patients. Although criteria have been used saturation should
be expanded participation to more patients in different * Keywords: Qualitative methodology , COPD , snuff ,

exacerbations.

1.- INTRODUCCION

La enfermedad pulmonar obstructiva cronica (EPOC) es una enfermedad progresiva,
con repercusion global, tratable y prevenible basada en una obstruccion al flujo aéreo,
poco reversible, debido a una reaccion inflamatoria de la via aérea frente a distintas
particulas. Las exacerbaciones y comorbilidad asociada pueden incrementar la gravedad

de esta enfermedad cronica’ 2.

El tabaco es el principal factor de riesgo asociado, tanto la inhalacion como la
exposicion, de ahi la importancia de la EPOC en el fumador pasivo; el 80-90% de los
pacientes con EPOC son fumadores. Aunque no se ha conseguido demostrar una clara
asociacion en relacion a la duracion del habito, el riesgo de padecer EPOC se ve
incrementado con la cantidad de tabaco que se consume (n° paquetes/afio) ', de tal
forma que el riesgo pasa del 26% en los fumadores de 15-30 paquetes al afio, al 51% en

los fumadores de mas de 30 paquetes al afio'.

En nuestro pais, segiin la Encuesta Nacional de Salud de 2011/12, el 27% de la
poblacion adulta fuma, afortunadamente se aprecia también una disminuciéon en su
consumo, mas marcada en el sexo masculino (del 42,1% al 31,4% entre 1997 y 2012) y

menor en mujeres (del 24,8% al 22,8% en el mismo periodo)”.

Otros factores de riesgo asociados son: genéticos (por el déficit de al antitripsina),

exposicién laboral, contaminacién ambiental (no se ha demostrado una clara relacion

con el desarrollo de la enfermedad, pero si con las exacerbaciones), sexo (mayor

susceptibilidad en las), edad, infecciones en edades tempranas y, en paises en desarrollo

la exposicion continuada a productos de combustion de biomasa en ambientes cerrados

. .. . - 1.2 .,
(excrementos de animales domésticos, estufas y cocinas de lefia) °. Es también

importante el nivel socio-econdmico, en las clases sociales mas desfavorecidas hay un

mayor numero de factores que se asocian al desarrollo de la enfermedad: mayor
consumo de alcohol y tabaco, peores condiciones de las viviendas, infecciones

. . -1
frecuentes en la infancia Yy menos recursos sanitarios .
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Supone un grave problema de salud publica debido a su elevada prevalencia,
morbimortalidad, coste econdmico y social, generando un importante consumo de

recursos sanitarios'.

Estimamos una prevalencia entre el 0,2-37% (por diferencias poblacionales y de
clasificacion en los distintos estudios), esta es mayor en varones y mayores de 75 afios™
67. pero este hecho parece estar mas relacionado con el efecto acumulativo de otros
factores de riesgo a los que se ha expuesto el individuo a lo largo de la vida que con la
edad o el sexo'. Algunos estudios sugieren un infradiagnostico, pues solo el 27% de los
pacientes que la padecian habian sido diagnosticados previamente®. La mortalidad varia
entre 3-111 muerte/afio por 100.000 habitantes, con una tendencia al descenso en los
pacientes varones y a un incremento en las mujeres en los ultimos afios, esto es debido
al mayor consumo de tabaco en este grupo de poblacion ®’. Es también mas frecuente la

presencia de comorbilidad asociadas'.

Las exacerbaciones de la EPOC no siempre se dan en pacientes con mayor
afectacion’ (relacion no lineal entre nimero de exacerbaciones y gravedad de la
obstruccién bronquial), si bien las exacerbaciones frecuentes implican una pérdida
acelerada de la funcion pulmonar, una progresion mas rapida de la enfermedad y una
disminucién de la calidad de vida en comparacion con las poco frecuentes' siendo un

112

4 . 1 . .
elemento clave en su curso y prondstico . 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 siendo factores asociados' '°: historia de exacerbaciones (el
que mas, indicando susceptibilidad individual hereditaria'’ o adquirida), carga
bacteriana en la fase estable (persistencia de gérmenes no erradicados o colonizadores
en la via aérea induciendo inflamacioén bronquial de baja intensidad)'®, expectoracion
cronica, comorbilidad cardiovascular, ansiedad-depresion, miopatia y enfermedad por

reflujo, edad, gravedad. Este grupo de pacientes muestra notable estabilidad de la

. . . 18
frecuencia de reagudizaciones .

La mayoria de las exacerbaciones no son atendidas por profesionales de la salud

. .y . 1 ) r
y aunque sean menos intensas también impactan desfavorablemente'. Los métodos mas
utiles en el momento actual para detectar las exacerbaciones son los “diarios de

r 20 ’ . . . . .
sintomas™, se pone asi de manifiesto la relevancia de los aspectos subjetivos, de vida
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cotidiana y de vivencia del paciente de su propia sintomatologia de cara a su deteccion

precoz y control.

Las exacerbaciones suelen ocurrir “en racimos”, es decir, tienden a agruparse en
periodos cortos®' y esta disposicion es muy frecuente en los exacerbadores de forma que

el control “a tiempo” de los primeros episodios puede evitar la progresion.

El inicio de la reagudizacion puede ser variado, se tienen cada vez mas
evidencias de la importancia del componente inflamatorio en la exacerbacion™ de la
EPOC, sin que existan biomarcadores para evidenciarlo. La inflamacién es causada por
humo del tabaco, virus, bacterias o polucion y desencadena obstruccion =>
hiperinsuflacion => aumento del trabajo ventilatorio, reduccién del intercambio de

gases y efectos cardiovasculares.

La forma de evolucion de la enfermedad es variable segiin los pacientes. La
progresion de la EPOC se basa en la disminucion progresiva del FEV1, en relacion con
el tabaquismo y con la edad y también con el estadio. La intensidad de los sintomas no
es un buen parametro 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® **.

Por el caracter individual de la vivencia de los sintomas de la enfermedad y sus
reagudizaciones existe la necesidad de abordar este problema de salud desde
perspectivas distintas a la biomédica, admitiendo la subjetividad”. En metodologia de
investigacion se recurre a las técnicas cualitativas. Las finalidades del analisis
cualitativo son la busqueda del significado de los fendmenos, a partir de los datos
concretos, confirmar o rechazar hipdtesis y ampliar la comprension de la realidad como

una totalidad.

Entre los métodos cualitativos destaca por su utilizacion en el &mbito de la salud
la Teoria Fundamentada®® *’. Esta teoria pone el énfasis en las significaciones que las
personas estudiadas ponen en practica para construir su vida en determinados aspectos.
Utiliza el método inductivo para descubrir teorias, conceptos, hipotesis y proposiciones,

partiendo directamente de los datos y no de marcos tedricos existentes.

La validez en investigacion cualitativa depende de: el grado de exactitud en la

descripcion de la perspectiva de los sujetos estudiados, la adecuacion de los
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procedimientos utilizados en el estudio y la capacidad de corroborar con evidencias las

conclusiones, que deben ser creibles para los beneficiarios de la investigacion.

El objetivo del presente estudio es conocer las vivencias del paciente con EPOC
sobre las reagudizaciones y sobre la enfermedad durante una de ellas, con suficiente

gravedad para requerir tratamiento en urgencias y/o ingreso hospitalario.
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2.- MATERIAL Y METODOS:

e Disefio:

Se trata de un estudio cualitativo exploratorio, siguiendo metodologia inductiva,

aplicando los principios de la Teoria Fundamentada®®.
e Participantes:

Durante los meses comprendidos entre Septiembre y Noviembre, se
seleccionaron aquellos pacientes diagnosticados de EPOC, y que acudieron al Servicio
de Urgencias del HRU Carlos Haya de Malaga, y que fueron ingresados tanto en el area
de Observacion, y/o en el planta de Neumologia con motivo de su reagudizacion. Una
vez preseleccionados, y estabilizada su situacion clinica se les ofertaba participar en el
estudio con realizacion de una entrevista audiograbada, Se les entregaba y explicaba un
consentimiento informado (Anexo III), una ve firmado se procedia a realizar la
enrevista.

e Técnica de recogida de informacion:

Entrevista individual. Se sigue un guiéon basado en los componentes del Modelo
de Autorregulacion de sentido comun® y desarrollado con posterioridad en 2003°*'.
Este modelo explica la representacion cognitiva de la enfermedad segun cinco
dimensiones interrelacionadas (identidad, causa, duraciéon, consecuencias y

control/curacién):

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

- Duracion: expectativa del paciente acerca de la evolucion y el tiempo que durara

la enfermedad.

- Consecuencias: percepcion de los pacientes acerca de las implicaciones fisicas,
sociales y econdémicas que tendrd la enfermedad asi como de las reacciones

emocionales que podran surgir como consecuencia de las mismas.
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- Control/curacion: esta dimension fue anadida con posterioridad, hace referencia

hasta qué punto la enfermedad es receptiva al tratamiento.

La entrevista se registra mediante una grabadora, obteniendo archivos de audio

en mp3, archivandose de forma an6nima para preservar la confidencialidad.

e Analisis:

Se emplean técnicas de analisis narrativo por lo que se procedia a la trascripcion
literal de las entrevistas, siguiendo los criterios de Jeffersson®’. Posteriormente se pasa
el texto a formato enriquecido (RTF) para su mejor manejo en el programa informatico
ya que en este formato guardan la codificacién informatica junto al texto.

Para el analisis utilizamos el programa Atlas Ti 5.2. El programa Atlas.Ti es una
herramienta informdtica de apoyo a la investigacion cualitativa cuyo funcionamiento

esta basado en cuatro caracteristicas de las que se deriva su utilidad:

1) Posibilidad de disponer ordenada y simultdneamente en la pantalla de la

mayor cantidad de datos posibles relativos a la investigacion sobre la que se trabaja.

2) Capacidad de integrar todos los elementos necesarios de un proyecto de

investigacion, de forma que se mantiene la vision de conjunto.

3) 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.

4) Facilita la exploracion de los datos orientada a la exploracion sistematica de

los datos enfocada al descubrimiento.

Se utiliz6 la licencia del Distrito Sanitario Malaga. Atlas Ti version 5.2 Licencia

DCO9ASTH-9FFT-XD9AP.

e Codificacion:
Procedemos a la lectura dos veces de cada entrevista. Este proceso inicial nos
permite conocer globalmente la informacién aportada por el paciente en cada entrevista.
El siguiente paso consiste en la segmentacion del texto segin elementos relevantes,

creando citas (“quotation”). Consiste en la identificacion de fragmentos de texto
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(palabras, frases, parrafos, didlogos) con significado en relacion a las preguntas de
investigacion. Son pasajes de las transcripciones que expresan una idea clara
relacionada con el objetivo de investigacion. Pueden considerarse los “datos” en este

tipo de investigaciones.

Al crear la cita procedemos a codificar el texto. La codificacion hace referencia
al proceso de asignar categorias, conceptos, o “codigos” a segmentos de informacion.
Al principio se van creando nuevos codigos (“open codes”), mas adelante se asignan
codigos ya existentes (“code by list”). Cada codigo se define por dos propiedades:

- Emergencia (“groundedness”): Numero de citas a las que se asigna el codigo.
- Densidad (“density”): Es el nimero de veces que establece relacion con otros
codigos

Para llevar a cabo nuestra investigacion con mayor facilidad y organizacion,
estos codigos se agrupan en un Libro de cddigos, a donde se definen y comentan.

La codificacion concluye cuando se alcanza la saturacion.: “cuando ningtn dato
nuevo emerge™”. A efectos practicos se produce cuando todos los codigos nuevos
asignados son preexistentes o “by list”.

Una vez que obtenidos todos los codigos, revisados para fusion de los similares,
eliminacion de errores y redundancias, se procede a agruparlos por familias, dentro de
cada familia irian los codigos que comparten algun tipo de relacion, de este modo un
mismo codigo puede pertenecer a varias familias diferentes. Son una forma de
ordenacion que permite crear racimos de elementos relacionados. El criterio de
agrupacion en familias responde a los objetivos de investigacion, en nuestro caso se

basaron inicialmente en los elementos del modelo de autorregulacion de sentido comun.

e Redes:

Tras la codificacion y su ordenacion en familias pasamos a un nivel superior de
analisis y procedemos a la creacion de redes de cada familia, una visualizacion grafica,
esta visualizacion es un elemento clave para descubrir las conexiones entre los
conceptos, informar de manera precisa e interpretar los hallazgos. Dentro de cada red,
establecemos los llamados links, es decir las relaciones entre los distintos codigos, estos
son: es causa de, asociado a, es un, contradice a...etc ademas de los ya establecidos
previamente, podemos editar la relacion de forma libre; todo ello tiene como fin

ayudarnos a comprender mejor la relacion existente entre los distintos codigos.
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Establecemos estas relaciones siempre en base a la informacion contenida en los
textos.

A una red, podemos atraer codigos pertenecientes a otras redes, o incluso otras
redes, es decir, permiten incluir elementos de distintos tipos, mientras que las familias
solo lo seran de elementos similares (codigos).

El objetivo de las redes es establecer las relaciones entre conceptos y funcionan
a modo de reepresentaacion en red de la informacion contenida en el texto,
asemejandose al modo en que funciona la memoria humana y se estructuran los
pensamientos. (mapas mentales). Los elementos de la red son los nodos y los enlaces.

Las redes se definen por dos propiedades:

- Grado: es la cantidad de enlaces de cada uno de los nodos.
- Orden: nimero de nodos de la red.

Una vez bien definidas las relaciones entre las redes, analizandolas de manera
pormenorizada, obtenemos las categorias. Se trata de la seleccion de aquellos nodos de
la red con mayor nivel explicativo, en base a la confluencia de relaciones que recibe y
emite y a su grado de diferenciacion de otros nodos. Se trata de un analisis axial,
consistente en establecer ejes: de las redes emergen las agrupaciones de los distintos
codigos en subgrupos a través de caracteristicas comunes o diferenciadoras de otros
nodos. Estas categorias emergentes del analisis de las redes constituyen la base de los
resultados. Existe la posibilidad de la visualizacién gréafica y analisis de dos redes a la
vez, estableciendo las distintas relaciones existentes entre los codigos de una red y la
otra mejorando el nivel explicativo de las categorias.

En este nivel explicativo también utilizamos las superfamilias consistente en el
analisis simultdneo de dos o mas familias relacionadas mediante operadores booleanos
(AND, OR, NOT): de esta forma obtenemos los codigos comunes a las dos redes, lo

cual nos sirve y ayuda para el analisis de la relacion existente entre ambas.

e Validez:
La validez en investigacion cualitativa depende de: el grado de exactitud en la
descripcion de la perspectiva de los sujetos estudiados, la adecuacion de los
procedimientos utilizados en el estudio y la capacidad de corroborar con evidencias las

conclusiones, que deben ser creibles para los beneficiarios de la investigacion.
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Sigue dos estrategias: método comparativo constante (recoleccion de
informacion, codificacion y andlisis simultaneo) y triangulacion.

El método comparativo constante se ha realizado en los niveles de codigo-
codigo, codigo-familia, familia-familia, link-link, nodo-nodo, categoria-categoria.
Consiste en la valoracion de su semejanza/diferencia especifica de cada caso y en base a
la informacion contenida en el texto.

La triangulacion se refleja como el mejor procedimiento para fortalecer el
analisis. Consiste en utilizar diferentes estrategias para estudiar el mismo problema:
diferentes técnicas para obtener los mismos datos, diferentes sujetos para responder a la
misma pregunta, diferentes investigadores para un mismo analisis (todos los pasos del
analisis se han realizado por dos investigadores de forma sucesiva), diferentes teorias

para un mismo fenémeno.
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3.- RESULTADOS

Los 10 pacientes participantes en este estudio, fueron seleccionados en el area de
Observacion o Planta de Neumologia del Hospital Regional Universitario Carlos Haya
de Malaga; todos ellos estaban ya diagnosticados y categorizados como enfermos
EPOC, habian ingresado por un cuadro de exacerbacion. Las edades de estos estuvieron
comprendidas entre los 52-81 afios, casi todos ellos varones; todo ello concuerda con la
epidemiologia de la EPOC que sitta esta enfermedad sobre todo en edades avanzadas y
en el sexo masculino. La mayoria de ellos habia ingresado en ocasiones anteriores por

reagudizaciones

e Respecto a la vision de la enfermedad:

Para exponer la percepcion que los participantes tienen sobre la EPOC seguimos

el esquema del Modelo de Autorregulacion de Leventhal:

e Identidad:

La identidad de la enfermedad es confusa. Aunque una parte de participantes
conoce el nombre de la enfermedad y la localizan a nivel de los pulmones, incluso
aquellos que conocen el nombre de EPOC, no parecen conocer en esencia la identidad
de esta, identificando al enfermedad con los sintomas (sobre todo con la asfixia), que les
provoca o por las infecciones respiratorias que conducen a las reagudizaciones (“los
resfriados mal curados”), fruto de ese desconocimiento de la identidad concreta, hace

que se confunda en ocasiones con otras patologias pulmonares, como puede ser el

SAOS.

Advertimos que el conocimiento del nombre de la enfermedad, Enfermedad
Pulmonar Obstructiva Cronica, es mayor en aquellos pacientes que ingresan con mayor
frecuencia en el Hospital, que aquellos donde se lleva el manejo de la reagudizacion a

nivel ambulatorio.
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Pl6

- P: ;Usted sabe que enfermedad tiene?

- R: A mi me dijeron hara cuestiéon de tun afio y medio::: o por ahi (.) cuando empez6 >esta enfermedad< que eran::: no
seque de los pulmones (.) como finfeccion en los pulmones (.) pero no es infeccion es como::: (2) *>ya te digo<° (.) como::: si
fuera un::: ((menea la cabeza)) a ver (.) redondito (no? ((gesto con la mano derecha haciendo un circulo)) cosas redondas

- P: ;Sabe como se llama esa enfermedad?

- R: No

- P: (En qué consiste?

- R: [Consiste en respirar:::]

- P: [¢(Que sintomas le provoca?]

- R: TPues que no puedo respirar (3) >que me ahogo (.) que me ahogo (.) y no puedo respirar< (1) tengo una maquina de
dormir (3) tengo una maquina de dormir y yo duermo de noche con ella

A la confusion sobre la identidad de la enfermedad contribuye la forma de llegar
al diagnostico, normalmente, la EPOC, seglin refieren los pacientes, es diagnosticada a
partir de un cuadro de infeccién respiratoria; bien tratandose de una infeccion
respiratoria consolidante, como una neumonia, como una que no lo es. Esto puede
contribuir a considerar realmente la enfermedad como una sucesion de infecciones

respiratorias.

En otras ocasiones, menos frecuente, se establece un Diagnostico casual; a partir

de pruebas complementarias realizadas con otro fin.

P19.-

- ¢ Quién se la diagnosticé esta enfermedad?

- Pues me la diagnosticaron a raiz de::: una lesion que tuve (.) >y ya como yo tampoco era una persona que
habia ido nunca a los médicos< ya empezaron Ta chequearme por todos los lados (.) y ya empezaron >a
sacarme de todo<

- ¢ Qué lesion tuvo que dice usted?

- Me parti el (x) escafoides.

Dentro del proceso diagnostico, a la hora de analizar las Pruebas
Complementarias; como norma general los pacientes no saben concretar bien las

pruebas complementarias que se le hicieron, se acuerdan de la espirometria o a
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radiografia, pero dentro de un plano general de bateria de pruebas, no sabiendo

concretar para que se solicitaba cada una de estas.

P19

- P: ;Y qué pruebas le hicieron para diagnosticarle la EPOC?

-R: Pues me hicieron un pufiado de pruebas (.) >no me acuerdo ahora mismo< porque eso >°quien lo lleva muy bien es
mi mujer’< lleva todos los papeles al dia::: y eso (.) porque yo soy muy torpe para quedarme con estas cosas (.) pero
vamos (.) me han hecho un viaje de pruebas (1) °un viaje®

e Causa:

Muchos de los pacientes dudan acerca del origen y causa de la enfermedad.
Respecto a la relacion tabaco-EPOC, podemos afirmar que los pacientes identifican
como norma general al tabaco como causa de su enfermedad; tanto por el consejo
médico, como porque ellos mismos han identificado sus efectos negativos, e incluso por
la mejoria obtenida al abandonar el habito tabaquico, ademés de identificar en su
consumo la causa de una evolucién térpida de la enfermedad. Apoya estos datos incluso

la identificacion del fumador pasivo.

P20.-

-,En su caso a que cree que se debe la enfermedad?

. Usted relaciona el tabaco:::-?

- Si (.) >si si si si< (1) <Yo he trabajado en una empresa> que pasabamos reconocimientos médicos todos los afos (.) y
me acuerdo el Ultimo afios que yo estuve (0.5) me llamoé el médico y ensefié una radiografia y tenia los pulmones negros 1y una
manchita blanca y dice °tu sabes que-° (.)Ty yo pensé (.) ingenuamente que era una manchita en el pulmoén (.) pues eso es lo
unico bueno que tu tienes en el pulmoén (.) lo demas estd Tnegro negro negro (.) y eso me asusto (.) y entonces [hace ya 20 afios
que me quité]

También se senalan posibles factores individuales de vulnerabilidad de un

“mayor dafio” del tabaco en determinados pacientes.

P19
-P: ¢(Esta enfermedad a qué cree que es debida?

-R: Pues yo creo que es del tabaco (.) pero claro (.) yo verdaderamente (.) >sera por tabaco< pero yo tampoco he fumado tanto
como para verme como me veo (.) porque yo si he fumado de muy pequefio (.) pero yo a mi nunca me he fumado un paquete
diario (.) >a mi un paquetillo de tabaco< me ha durado fun dia y medio (.) dos dias (0.5) que no he sido una persona abusiva
del tabaco (.) Pero por lo que se ve a mi me ha afectado mas que a otros
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Una de las motivaciones que tiene el paciente para el abandono del habito
tabaquico es precisamente notar que se encuentra mal por fumar, de un modo general y
cotidiano, cada dia peor, que lo diferencia a un empeoramiento en una reagudizacion; es
el hecho de un malestar en el dia a dia lo que motiva la voluntad de abandono de este

habito. El paciente nota “que ya no puede mas, que “si sigue fumando se muere”.

P19
- P: ;Por qué dejo de fumar?

- R: Porque dejaba el tabaco o el tabaco acababa conmigo (.) le daba una calada >y ya me echaba ya a morir< ya (.) tuve que
dejarlo por obligacion (1.5) >no podia mas vamos<

-P14.- 1yo no me quito el tabaco y la bebida y estoy muerto ya (2.5) pero muerto (.) no es que diga de cachondeo.

- P18.- siyo llego a::: a::: a quitarme un afio antes > dos< fun afio antes de esa fecha (.)fun aflo o aflo y medio (.) un poquito
antes de esa fecha (.) yo no tengo nada

No obstante, este convencimiento no es total, poniéndose en duda, no ya la
relacion causa-efecto del tabaco, sino el peso que este tiene; apareciendo otras causas
como en el ambiente laboral, la contaminacion atmosférica, el humo de los
coches...etc.; también hay pacientes que no parece tener nada claro el origen de la
enfermedad (no saben porque se produce) o que incluso “les ha tocado”, es decir es

como “un designio divino”, nada lo ha provocado, debiéndose al azar.

P22.-

- P: Lo que usted tiene de su enfermedad porque cree::: -a que cree que es debido?-;Por qué esta
provocada?

- R: >Porque me ha tocado<y (incomprensible 2) pues me ha tocado a mi también ...h yo también fumaba también
- [incomprensible] >no no yo fumaba también bastante< ..h también el tabaco me ha hecho mucho ..h pero que
muchas cosas es la suma de muchas cosas 1y me ha venido.

Es de destacar la atribucion al ambiente laboral, tanto por los contaminantes a
los que se esta expuesto (plomo, aluminio, humos, sulfatos... etc.), como por las duras
condiciones de trabajo; frio, sudoracidn, corriente... etc. lo cual refuerza la causa de los
llamados “refriados mal curados”, otra de las causas relevantes que el paciente EPOC

ve en su enfermedad.
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P (14)

Yo he sufrido mucho con los bronquios y el resfriado (1) y yo que cogi también una bronquitis y la bronquitis la cogi tres veces
(1) y de::: eso del tabaco (.) después de estar todo el dia cavando en el campo (.) pues yo estuve de edad de 13 afios cavando en
el campo junto con mi padre y con::: >y ya luego después< pues afuera (.) estuve yo mucho tiempo (.) y luego estdbamos todo
el dia lloviendo (.) lloviendillo y todo el dia las espaldas lloviendo y cogia resfriados y no me curé los resfriados bien (1) y asi
venia todo lo que tengo vo.

P24.-
-Y lo que me ha comentado usted (.) en su caso (.) a que cree que::: ;a qué cree que es debida en su caso?

- En mi caso (.) yo creo que yo he sulfatado mucho (.) yo he sulfatado entonces eso yo (,) creo que puede ser mas (.) mas que el
tabaco (1) para mi

- (Y usted cree que el tabaco tiene <algo que ver> (0.5) con esto?

- Creo (.) y::: no creo a ver si comprende® (3) porque hay muchos factore que no se hablan (1) que se deberian de hablar

- ¢(Cémo cual?

- Por ejemplo esto de >los trabajos que le dije a usted< (.) >los gases de los coches< (0.5) cincuenta mil cosas (.) que yo veo (.)

y >seguramente a saber lo que usted come< (.)1de lo que usted come (.) come parte de esas coas (0.5) por que es todo artificial
(1) <no es natural> (1) y eso poquito a poco afecta al ser humano (1.5) creo yo eh (0.5) yo para mi (.) para mi juicio

e Duracion/evolucion

Sobre la evolucion, destacan dos formas de ver la enfermedad:
1.- Evolucién con empeoramiento progresivo: Percepcion de que cada dia estan

peor. En parte influenciado por el propio envejecimiento.

P22.-
- P: ;Cuanto cree que va a durar esta enfermedad?

- R: >Esto es para toda la vida ya< (.) %esto no se quita® (1.5) hasta que nos muramos ;jno? ojald ojala se quitara (.) tu sabes
como yo que no (.) Tpero yo acepto vale (0.5) que por eso no me voy a tirar por una ventana (1) >me ha tocado me ha tocado<
y tengo que aceptar lo que me ha tocado (1) y <procurar vivirla lo mejor que pueda> (0.5) dentro de las limitaciones que tengo
() que no puedo ir al fitbol fpues no voy al futbol que no me puedo bafiar Tpues no me bafio que en el banco me puedo sentar
Tpues al banco me voy (.) a echarle de comer a las palomas (2) por eso no me voy::: (2) y yo sé¢ que cada vez yo voy peor ch
>peor peor peor< (.) >también cada vez soy mas viejo<y esto es una suma de una cosa y otra

° P18.-
- P: No (.) pero (x) ;qué ha visto usted (x) el progreso de la enfermedad cé6mo ha sido?
- R: £;El progreso de la enfermedad?£ (.) pues cada vez peor.

° P19.-
-P: ;Esta enfermedad que usted tiene cuando se la diagnosticaron?
- R: <Pues hara cuestion de::: unos diez afios (.) doce afios y progresivamente yo he ido empeorando>

. P20.- “Cada vez va mermando mas mis facultades...”
. P 22 y P23.- “Cada vez voy a peor”
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Dentro de este empeoramiento progresivo, los pacientes identifican el tabaco como

factor desencadenante de una evolucion torpida.

P18.- “Si yo llego a::: a::: a quitarme un afo antes > dos< Tun afo antes de esa fecha (.)fun afio o afio y medio (.)
un poquito antes de esa fecha (.) Yo no tengo nada”.

P20.- “Si hubiera seguido fumando no le estaria yo contando::: seguramente esto”

2.- Evolucion progresiva con altibajos: Es decir, continuamos con una relacion lineal de
empeoramiento progresivo, pero en este caso, los pacientes perciben una cierta mejoria

entre las crisis.

P14.-

- P: ;Y usted esta enfermedad como la ve que avanza a lo largo del tiempo (.) va mejor::: [va peor::: sigue
igual:::]?

- R.: [Algunas veces] (1) algunas veces Thasta ahora ha estado mejor (.) pero cuando ya me resfrio pues ya me
pongo::: -Cuando se resfria se pone::: -Me pongo ya fatal.

P19.-

- “®y asi estamos® (.) un dia si y un dia no”.

- “A lo mejor el dia que me levanto un poquito mas mejorado y me da una alegria (.) digo mira Glori (.) parece
que no estoy asfixiado (.) y a lo mejor me tiro medio dia sin ponerme el oxigeno y ya eso para mi es una fiesta (.)

vamos”

P24.-

- P: ;Cémo le limita esta enfermedad (.) en su dia a dia?

- R: <Aguantando> (.) segun quiere venir ella (.) >uno dias estoy mejor (.) otros dias estoy regular< (1) voy
luchando con ella (0.5) lo que puedo

A la hora de analizar la percepcion general los pacientes tienen sobre la
duraciéon de la enfermedad, vemos que aceptan que se trata de una enfermedad

cronica, incurable. que les va a acompafiar hasta que se mueran.

P14.-
- P: ;Usted esta enfermedad qué tiene, cuanto cree que va a durar, [cuanto va a durar la enfermedad]?
- R: [Hasta que me muera], hasta que me muera ((risas)) >esto ya no me se quita a mi jsabe usted?.

P16.-* Hasta Tque me muera”.

P20.- “>La enfermedad hasta que me muera<”
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e (Conscuencias:

o Consecuencias =» Sintomas:

La asfixia, es el principal sintoma que aquejan los pacientes, esta presente en
multiples aspectos de la enfermedad, tanto en la cotidianidad del dia a dia (donde se
relaciona con una capacidad limitada y manejo de bajas saturaciones de oxigeno), como

en las reagudizaciones que provocan que el paciente acuda al hospital, como en los

miedos del paciente a quedarse sin aire o como motivo para dejar de fumar; este
sintoma es el eje central de la enfermedad alrededor de lo cual parece girar todo. La
angustiosa sensacion de falta de aire. Supone ademas una fuerte limitacion, que les

impide realizar multiples tareas.

P22.-

-P: ;Usted como se nota que ha tenido reagudizaciones? (1) Que ha esta (x)

- R: ;Qué¢ he estado peor?

- P: Si (0.5) cuando le han ingresado::: que ha tenido >baches<

-R: Pues que (.) que me quedo pillado se me cierran los pulmones y no puedo respirar (.) yo soy Tya no lo vuelvo a hacer mas

ch (2) ya cuando me ponga malo me vengo corriendo para aca ...h yo es que aguanto ...h y ya cuando vengo aqui (1) es
porque vengo a cero

P15.-
- ¢ Qué sintomas le provoca?

- (x) Pues me provoca ahogo >asfixia< (1) >falta de respirar<

P16.-
- ¢ Usted sabe porque la hemos ingresado?

- Pues si (.) porque me he::: ((tose)) tasfixiado mucho (.) pero asfixiado que no podia ni respirar (.)tque me ahogaba vaya

P23.-
- ¢ Qué le impide hacer?

- Afeitarme (2) ir al vater (1.5) (incomprensible) de manos (.) no puedo mover los brazos porque me asfixio

El cansancio, en parte acompafiando a los sintomas de asfixia y malestar, pero

en este caso se expresa en forma de cansancio, lo cual supone una limitacién para el
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paciente, que ve como esto le impide llevar a cabo una vida normal. Una sensacion de
falta de fuerzas tras haberse fatigado. Esto se hace mas evidente cuando el paciente
envejece, y a los efectos que provoca el EPOC se suman los propios de la edad

avanzada.

P20.-
- P: (Qué sintomas le provoca?
- R: Pues::: provoca pues::: (x) malestar (.) fun cansancio (.) yo no puedo hacer una vida normal ...h yo salgo (.) yo salgo a

pesar de eso todos los dias ...h a la calle (.) pero:: ...h tme canso mucho (.)ftengo que pararme mas de la cuenta cada
vez:::: ando menos tiempo eh::: <cada vez va mermando mas mi::: mis facultades>

P22.-
- Usted se nota que esta peor desde que se lo diagnosticaron a ahora (.) que va a peor?

- Yo estoy mas viejo >me mas noto ahora< (0.5) mas cansado > ;sabes lo que te quiero decir? < ...h También ...h yo ya ando
menos ..h pero (x) ando menos ...h >no porque no quiera sino porque me canso<y ya me he hecho perezoso ;sabes lo que es
perezoso? [Si] [He dicho perezoso] y eso me lo da porque me pongo a andar ..h y eso me da porque como me pongo a andar
me da la tos y lo paso mal y entonces no ando >ando menos<

Los sintomas asociados a la infeccion respiratoria, estos son en especial fiebre y
mas sefialado por parte de los pacientes la tos persistente. Estas aparecen mas marcadas
en relacion a los cuadros de reagudizacion. También sefialan la sensacion de opresion

toracica.

P20.-
- P: ;Usted sabe porque ha sido ingresado aqui (.) en Observacion?

- R: Si (.) porque me encuentro bastante mal (.) me::: resfrio con esta enfermedad (.) cuando me resfrio (.) pues 1se acentua
mas (.) y Tteni:::a un ahogo (.) grande (.)1 mucha tos (.)Ty unas décimas (.) no demasiado pero he llegado a tener 137.5 (.)y
entonces en vista de que yo estaba tan mal es cuando yo he decidido (.) >por mi cuenta< (.) porque yo no he estado en el
médico Gltimamente

Sensacion de malestar, al preguntarse como se encuentran los pacientes, estos
responden que mal, fatal...etc., es decir, sin especificar mas. Una sensacion de desazon,

de incomodidad indefinible, un malestar fisico vago y global.

P17.- Yo estoy regular (.) hombre en la medida de lo que cabe (.) estoy fatal.

P18F.-...Es que yo estoy fatal< fyo estoy fatal (.)
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e Consecuencias = Limitaciones:

La EPOC produce importantes limitaciones para los pacientes, lo cual influye
desde el punto de vista fisico y psiquico en el paciente.

Una limitacion fisica motivada en gran parte por los sintomas de cansancio y
disnea, todo ello limita en gran medida los movimientos de los pacientes que se
encuentran limitados para actos tales como andar rdpido, andar cuesta arriba, subir
escaleras, agacharse...etc. en definitiva realizar cualquier esfuerzo fisico que se salga
minimamente de lo normal; en algunos casos, como por ejemplo la limitacion que
encuentran a andar seguido, esta es mucho mas aquejada por su parte, debido a que no

la encuentran tan fuera de lo normal, especialmente al compararse con gente de su edad.

P15.- Pues me limita::: >pues casi todo< no puedo hacer esfuerzos (.) no puedo::: (3) hacer muchas cosas que podria hacer
con la edad que tengo.

P14.- Esta enfermedad es que me asfixio (.) Cuando yo voy andando cuesta arriba me asfixio (.) y si voy andando pues me
pongo(x) no puedo andar, tengo que:: (X) -que pararse ;jno? -Tque pararme (.) y €so me pasa.

P16.- Pues me limita::: a no poder andar en ligero (2) <no me puedo agachar>...

Esta enfermedad supone una dependencia, lo cual es una importante limitacion
psiquica. Cuando va avanzando la enfermedad, llega un momento en que el paciente no
puede ya valerse por si solo, necesita la ayuda para realizar todo tipo de actividades,
desde las mas simples a las mas complejas, en su quehacer diario. Aqui entra el juego
del factor de que el paciente tenga o no alguien que les cuide, muchas veces es la propia
pareja del paciente esto motiva en ellos un miedo muy importante, que un dia les pueda

faltar y por tanto no haya nadie que los pueda ayudar llegado el caso.

P24.-

- P: ;Qué le impide hacer?

- R: Todo (1.5) yo soy un inutil total (1) <y si no fuera por mi sefiora>
- P: Su mayor problema (.) ;cual es? (.) el que usted ve

- R: El mayor problema donde lo veo es en ella (.) que ya esta casi igual que yo y::: <y me encuentro que si ella no estuviera>
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Ademas de las limitaciones fisicas ya comentadas, en gran parte a ellas debidas,
entramos en un area mas compleja que es la esfera socio-laboral del paciente, estos
encuentran limitaciones para el ocio, no pueden por ejemplo ir al cine pues dependen en

muchos casos de la oxigenoterapia o debido a la tos persistente que padecen; son muy

marcadas las limitaciones que encuentran los pacientes para el aseo personal, para el
que como se ha comentado antes necesitan la ayuda de otra persona; limitaciones para

comer por si solos; deben dejar de trabajar porque no son capaces...etc. todas estas

limitaciones guardan relacién como ya hemos comentado con la dependencia de otras

personas, y son consecuencia de las limitaciones fisicas que padecen.

P20.-
- P: {Qué sintomas le provoca?
- R: Pues::: provoca pues::: (x) malestar (.) fun cansancio (.) yo no puedo hacer una vida normal ...h yo salgo (.) yo salgo a

pesar de eso todos los dias ...h a la calle (.) pero:: ...h tme canso mucho (.)ftengo que pararme mas de la cuenta cada
vez:::: ando menos tiempo eh::: <cada vez va mermando mas mi::: mis facultades>

Hemos ya hablado de las limitaciones fisicas que padecen los pacientes, de como
estas provocan una dependencia de otras personas y como a su vez todo esto interfiere
en la realizacion de una “vida normal” para el paciente; asi pues debido y en relaciéon a

todo ello el paciente percibe una muy mala calidad de vida.

P19.- ...un sistema de vida >pésimo pésimo pésimo que es el que llevo<

A la hora de abordar la limitaciones que encuentran los pacientes, estos lo hacen
comparandose; por un lado con personas de su edad, para expresar el grado de
limitacién que encuentran ellos; y por otro lado comparédndose con la capacidad de vida
previa, como método para expresar el empeoramiento que van experimentando

progresivamente.

P16.- Yo antes de esta enfermedad (.)1yo andaba mucho (.) >porque yo nunca he cogido los::< los coches (.) yo me he
cargado para ir de la compra (x) y ya::: no puedo porque mi esfuerzo no me lo permite.

Esta enfermedad impide a los pacientes llevar a cabo una “vida normal”, les
impide salir, relacionarse, visitar a amigos y familiares...etc. En definitiva, quedan
aislados. Muchas veces esto es motivado por una propia autolimitacion del paciente,

como método para controlar la enfermedad evitan realizar cualquier esfuerzo o realizar
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cualquier actividad, lo cual pone en marcha este circulo vicioso. Para no agravar su
enfermedad, evitan salir a la calle, moverse...ctc. dejan de llevar a cabo una vida
normal, esto es una limitacion que se autoimpone el paciente y que desemboca en un

aislamiento.

P14.-

- °Vale® () ;usted qué hace para controlar esta enfermedad (.) para que no se ponga peorcillo (.) qué es lo que hace
usted? -Yo (x) quedarme en mi casa -quedarse en su casa ;no? Intenta no salir o::: -yo no salgo ni nada, yo me... Tno
puedo salir.

P14.-

- ‘muy bien’ no se preocupe (.) y para evitar que le pase eso ;qué hace usted? ;para evitar ponerse peor? -yo::: pues no
salir de mi casa .) y ponerme que no pille viento ni pille:::

e Consecuencias = sentimientos

La EPOC no solo afecta desde el punto de vista fisico a los pacientes, también lo
hace desde un punto de vista mental, provocando en estos pacientes una serie de
sentimientos. Por una parte de tristeza y desesperanza, el paciente se encuentra en una
situacion de indefension, lo cual le provoca una sensacion de tristeza y desesperanza; el
paciente afronta la enfermedad afligido y apesumbrado. Por otra parte un sentimiento de
resignacion y de aceptacion de la enfermedad; en ambos casos el paciente “acepta” la
enfermedad, pero es importante destacar la diferencia entre ambas situaciones; en el
caso de la aceptacion es un afrontamiento activo; mientras que la resignacion
(conformacion, tolerancia y paciencia ante las adversidades que provoca la EPOC) es

una afrontamiento pasivo.

P19.- ...hay dias que te levantas y es que >no tienes ganas ni de mirarte al espejo< y hay dias que la hago (.) hay dias que no
la hago (.) y vamos tirando >con mucho peso pero:::<

P20.- 7salgo a la calle porque sé que esto frequiere salir (.) pero no Tporque me apetezca ...h

P22.-
- P: ;Cuanto cree que va a durar esta enfermedad?

- R: >Esto es para toda la vida ya< (.) ®esto no se quita® (1.5) hasta que nos muramos ;no? ojaléd ojala se quitara (.) tu sabes
como yo que no (.) Tpero yo acepto vale (0.5) que por eso no me voy a tirar por una ventana (1) >me ha tocado me ha tocado<
y tengo que aceptar lo que me ha tocado (1) y <procurar vivirla lo mejor que pueda> (0.5) dentro de las limitaciones que tengo
() que no puedo ir al futbol Tpues no voy al futbol que no me puedo baiiar Tpues no me bafio que en el banco me puedo sentar
Tpues al banco me voy (.) a echarle de comer a las palomas (2) por eso no me voy::: (2) y yo sé que cada vez yo voy peor eh
>peor peor peor< (.) >también cada vez soy mas viejo< y esto es una suma de una cosa y otra
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e Consecuencias = Miedos

Esta enfermedad, afecta a amplias facetas del paciente, tanto fisica como
psiquica, de ahi que sea también causa importante de una serie de miedos en el paciente
con EPOC.

Las reagudizaciones son el principal miedo que tiene el paciente EPOC.

P19.- Me retiro mucho de mi casa y va uno asustado >porque digo a ver si me entra el ataque que me entra y no tengo el
oxigeno a mano

Los pacientes perciben los farmacos, claro estd, como un aspecto muy ttil en la
lucha contra la enfermedad, pero existe un aspecto de recelo en cuanto su uso
continuado, temen acostumbrarse y que no les haga efecto a largo plazo, al igual que
temen aspectos relacionados en cuanto a efectos secundarios, en especial con la terapia
corticoidea o en la oxigenoterapia los pacientes retenedores de anhidrido carbdnico; “no

es bueno abusar de los farmacos”.

P(14).-

- P. °Vale® (.) ;usted qué hace para controlar esta enfermedad (.) para que no se ponga peorcillo (.) qué es lo que hace
usted? -Yo (x) quedarme en mi casa -quedarse en su casa ;jno? Intenta no salir o::: -yo no salgo ni nada, yo me... tno puedo
salir.

Uno de los aspectos mas importantes en cuanto a la evolucion de la clinica
EPOC, el paciente es verse imposibilitado en una cama o en una silla de ruedas, no
pudiendo valerse por si mismo y depender de otras personas para desarrollar una vida

normal e independiente.

P24.-

- P: {Qué le impide hacer?

- R: Todo (1.5) yo soy un intil total (1) <y si no fuera por mi sefiora>
- P: Su mayor problema (.) ;cual es? (.) el que usted ve

- R: El mayor problema donde lo veo es en ella (.) que ya esta casi igual que yo y::: <y me encuentro que si ella no
estuviera>
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Otro de los grandes temores de los pacientes, el final del camino, el
empeoramiento progresivo que les lleve a fallecer, cada dia se ven peor y observan

como cada dia es cuesta mas todo; en especial temen que la muerte sea dolorosa.

P22.-
-¢Qué es lo que mas miedo le da que le pueda quitar esta enfermedad (.) la mayor limitacién que le pueda dar?

-Que me muera porque_yo se que cada dia voy a ir peor (.)T"bueno no ...h he asumido lo que tengo eh

P20.-
-¢(Cual es el mayor temor que tiene usted? (.) ;Qué es lo que mas teme que le llegue a limitar la enfermedad?

-A mi lo que mas le temo es encontrarme (.) >anoche se lo decia yo a mi mujer< yo estoy yo ya tan mal (.) que de aqui
cuando sea el momento (.) me mandan para Paliativos (.)1yo no quiero estar alli (.) Tyo prefiero morirme en mi casa (.) pero
yo me descompongo al estar en un hospital (.) en una clinica de esas que las conozco (.) porque he ido a::: a ver a amigos no?
y eso para mi seria lo peor (1) yo a mi que me duela (.) >que no me duela< (.) pero eso es lo que le temo

e Control/curacion: Tratamiento:

A la hora de analizar el “tratamiento cronico” del paciente EPOC, llamado asi
para diferenciarlo de aquel que tienen en urgencias; la mayoria de ellos identifican los
inhaladores, la oxigenoterapia, la fisioterapia respiratoria, el trasplante o los
mucoliticos, en algunos casos reciben los broncodilatadores mediante aerosolterapia. En
general se aprecia un conocimiento amplio del tratamiento prescrito. En cuanto a la
Oxigenoterapia, es importante destacar que ademas de ser concebida como tratamiento,

es vista como una limitacidén y un miedo; una limitacidén pues se ven “enganchados al

0,”, dado que dependen de ¢l para llevar a cabo actividades de la vida cotidiana, “estoy
enganchado al oxigeno” o “no puedo hacer nada sin el oxigeno”, son algunas de las
frases que manifiesta el paciente; o el miedo a la retencion del CO, por la

oxigenoterapia.

Como norma general podemos decir que el paciente EPOC conoce bien su
tratamiento (o si no el familiar al cargo), y lo sigue de manera regular; en gran parte
debido a que con su tratamiento cronico consigue controlar su enfermedad. El
cumplimiento irregular se aprecia sobre todo en cuanto a la oxigenoterapia, por lo ya
comentado de la sensacion de “estar enganchado” y los miedos; y la fisioterapia

respiratoria, mas bien por pereza.
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P19.-

...he estado haciendo también tres meses de fisioterapia en el hospital Civil (.) también me iba muy bien (.) tenia que hacer los
ejercicio y todo esto >pero con el oxigeno puesto< claro (1) °si no no puedo tampoco® (.)1y me ha ido bien (.) y me ayudo
mucho (.) pero ya en la casa (.) afloja uno un poquito también (.) >en comparacioén a como estas haciéndolo alli en el hospital<

En los casos en los que se sigue de forma irregular la terapia farmacoldgica esta

obedece a la creencia de que “no es bueno tomar tantos fArmacos”.

P16.- ...tengo oxigeno en mi casa (.) pero::: claro (.) <lo pongo:::> de vez en cuando nada mas (.) el oxigeno (.)

P19.- ¢Usted cumple bien el tratamiento?-Si.-;Qué dificultades ve usted para cumplir el tratamiento?- No (.)
>dificultades ninguna<

P20.- ¢ Usted cumple bien el tratamiento?-Si si (.) yo a diario si tengo que tomar cinco medicinas (.) <cinco que me las

tomo> no::: se me olvida nunca

Los pacientes “notan el efecto” del tratamiento, tanto el tratamiento cronico,
como el tratamiento de urgencias, de hecho acuden alli cuando el tratamiento cronico

les resulta ineficaz.

P18.-
-P: (Y usted nota el efecto del tratamiento?

-R: 1Si hombre se nota claro (.) claro que se nota.
P19.-
-P: ;Usted nota el efecto de este tratamiento?

-R: Hombre (.) Tpor ejemplo el de los aerosoles si (.) el del oxigeno también (.) >no me lo pongo y es que no me puedo ni
mover vamos< tengo una_ansiedad como si (x) me fuera >yo qué sé< (0.5) >no sé como explicarlo< >una cosa muy mala muy
fea<

P23.- >Lo bueno que tiene que aqui (en Urgencias) ya me quitan todo<

Muchos de estos pacientes, ademas de padecer una EPOC, padecen muchas otras
enfermedades cronicas con su tratamiento correspondiente, lo cual complica el
seguimiento de su tratamiento EPOC, ademas de influir en multiples aspectos del

paciente.

P17.-

... lo que me ha quedado de un accidente(1) >de las cervicales< >las manos< ésta que me se ha quedado ((la muestra)) y asi
estoy (.) tengo también de (x) tengo fdel higado, |tengo muchas cosas

En el dia a dia, los pacientes luchan por controlar su enfermedad; por un lado

llevando lo que ellos llaman una Vida Normal, con “vida normal”, los pacientes se
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refieren a que lleva una vida saludable, con cumplimiento de las indicaciones médicas
de ejercicio, no fumar, control de esfuerzos, intentar coger infecciones respiratorias; es

decir, como estos dicen, “evitan hacer excesos.

P15.-
- .Y usted que hace para evitarlas?

- Pues el hacer mi vida normal Tno hacer esfuerzos no fumar no beber °y todas esas cosas®

También consiguen el control de la enfermedad gracias al cumplimiento de la
medicacion que ha sido prescrita, bien al hablar de forma cronica, como cuando

hablamos del tratamiento en urgencias.

P15.-

-, Qué hace usted para controlar esta enfermedad?

-Pues yo tomo los medicamentos que me ha mandado el médico

P16.-

- ¢Usted que hace para controlar esta enfermedad? (.) ;como la controla?

-°Pues con las medicinas®

Dentro del control de la enfermedad, es importante destacar ademas la
limitacion del movimiento: muchos de ellos afirman que controlan la enfermedad
mediante la limitacién del movimiento, sobre todo no saliendo a la calle y quedandose
en casa, sentados en el sofa sin moverse; esto es a su vez una contradiccion con llevar a

cabo una vida normal, pues esto no es una “vida normal”, es una limitacién.
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P(14)ARD.-

- P. °Vale® (.) ;usted qué hace para controlar esta enfermedad (.) para que no se ponga peorcillo (.) qué es lo que hace
usted? -Yo (x) quedarme en mi casa -quedarse en su casa ;jno? Intenta no salir o::: -yo no salgo ni nada, yo me... Tno puedo
salir.

e Respecto a la vision de las reagudizaciones:

A la hora de la identificaciéon de estas, sabemos que la primera causa de
reagudizacion en un paciente EPOC son las infecciones respiratorias, este dato clinico
se corresponde con la percepcion que tienen de ella los pacientes, que identifican los
procesos de reagudizacion con ellas, como “resfriados”, que son las que les hacen
ingresar. Los pacientes refieren un aumento de su disnea basal, “una asfixia”, en el
contexto de la infeccidon respiratoria, junto con otros sintomas como fiebre, tos u

opresion toracica.

P22.-

-P: (Usted como se nota que ha tenido reagudizaciones? (1) Que ha esta (x)

- R: ;Qué he estado peor?

- P: Si (0.5) cuando le han ingresado::: que ha tenido >baches<

-R: Pues que (.) que me quedo pillado se me cierran los pulmones y no puedo respirar (.) yo soy Tya no lo vuelvo a hacer mas

ch (2) ya cuando me ponga malo me vengo corriendo para aca ...h yo es que aguanto ...h y ya cuando vengo aqui (1) es
porque vengo a cero

Aunque se situan dentro del contexto de la mencionada infeccion respiratoria,
algunos pacientes no identifican el proceso de la reagudizacion con sintomatologia
infecciosa o respiratoria, sino que lo identifican a través de una sintomatologia

inespecifica, como ansiedad, calor o falta de fuerzas por ejemplo.
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P23.-

- P: ;Qué es lo que nota usted?

- R: Como una calor que me entra por el cuerpo (1) y una subida a la cabeza
- P: {Qué se nota usted que se pone peor y tiene que venir al hospital?

- R: Porque me entra una calor y una presion muy grande (.) y me quedo yo sin fuerzas (.) no puedo respirar (.) y tienen que
llamar y traerme para aca

Esto es lo que motiva que acudan al Servicio de Urgencias, en el contexto de una
situacion clinica extrema, aguantan ‘“hasta que ya no pueden mas”. Estas
reagudizaciones son imprevisibles, asi que cuando se presentan, al paciente se va
asfixiando de forma rapida y progresiva, hasta que se encuentra en una situaciéon de
gravedad extrema en la que ve peligrar su vida, motivo por el cual acude a Urgencias
para recibir tratamiento. Ante esta imprevisibilidad los pacientes con EPOC no pueden
hacer nada por evitarlas o controlarlas, "viene", "te toca”; lo cuales provoca un

sentimiento de indefension, una nula capacidad de controlarlas por si mismos.

P20.- ...la distancia del dormitorio mio al::: al servicio es una cosa asi ((sefiala un punto en la habitacion como a 10m)) >llegaba
alli y me tenia que parar porque no podia- >y eso ya< es lo que me hizo de decir tvamos a ir a Carlos Haya.

P21.-
- P: Muy bien (.) ;Usted sabe por qué le hemos ingresado?

- R: Me han ingresado porque me ha dado un::: >una reagudizacion< (.) y entonces me he puesto mal (.) ya llevaba tres afios sin
ingresar en un hospital y ahora me han tenido que ingresar porque es que ya no podia aguantar mas (.) porque ademas también por
un virus que se me ha::: >que se me ha metido también<.

P22.- tya no lo vuelvo a hacer mas eh (2) ya cuando me ponga malo me vengo corriendo para aca ...h yo es que aguanto ...h y ya
cuando vengo aqui (1) es porque vengo a cero.

P24.- cuando me dan> tengo::: Tmedia hora para llegar aqui para vivir. ...h y ahora pues cada afilo me da un par de veces ...h y en
el verano me da ...h el afio pasado me dio en Julio me parece tuve que ir quince dias (3) alli ...h >y a la semana tuve que venirme
otra vez<

P24.-
- P: Y aparte de eso (.) (Qué trucos usa usted? (.) tanto con far:::macos como sin farmacos para que no tenga::: este problema?

- R: °Ahi no hay truco® (2) a ella cuando viene (.) viene (.) le toca y ya esta

Por todo ello, para el paciente EPOC las reagudizaciones son por tanto su gran
temor, el principal miedo que tienen los pacientes EPOC, el gran temor, la situacion
clinica extrema ante la que nada pueden hacer y que motiva que acudan al hospital; este

miedo se acentua por la noche, cuando es mayor la sensacion de desamparo.
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P19.- Me retiro mucho de mi casa y va uno asustado >porque digo a ver si me entra el ataque que me entra y no tengo el
oxigeno a mano

A la hora de acudir a Urgencias, en numerosas ocasiones, los pacientes no
pueden acudir por si mismos, teniendo que ser alli llevados, bien por un familiar o bien
por una ambulancia, lo cual supone una limitacién. Destacamos de nuevo la sensacion

de desamparo que provoca la noche en estas situaciones.

P20.-

esta noche (0.5) porque siempre me levanto todas las noches un par de veces a orinar (.) la distancia del dormitorio mio al::: al
servicio es una cosa asi ((sefiala un punto en la habitacion como a 10m)) >llegaba alli y me tenia que parar porque no podi-
>y eso ya< es lo que me hizo de decir tvamos a ir a Carlos Haya

Los pacientes destacan que ingresan en Urgencias en numerosas ocasiones, estas

situaciones no son algo nuevo para ellos.

P22.- ...h y ahora pues cada afio me da un par de veces ...h y en el verano me da ...h el afio pasado me dio en Julio me parece
tuve que ir quince dias (3) alli ...h >y a la semana tuve que venirme otra vez<

Los pacientes evitan las reagudizaciones de varios modos; por un lado, evitan
exponerse a corrientes o al frio, lo que refuerza la identificacién que estos hacen de la
enfermedad con un “resfriado mal curado”; por otro lado, y en relacion con esto, evitan
salir de casa, bien para evitar “coger frio” o bien para evitar esfuerzos, lo cual nos lleva
a relacionar este modo de evitar las reagudizaciones con una fuerte limitacion, en cierto

modo una autolimitacion.

P22.-
- P: (Y usted porque cree que se producen estas::: >estos baches<?.

- R: (incomprensible 1.5) son como las estaciones ...h igual que las estacione del afio (.) unas vienen mas frias ...h Ty me
toca en el verano (.) que eso no sé porque (.) no bebo frio eh (.) a mi la cerveza no me gusta::: que no me como un helado (.)
yo no soy persona que bebo con hielo vale el hielo no existe para mi (.) y siempre uso camiseta eh fen invierno y en el verano
(2) porque yo si he notado ...h que las corrientes me vienen muy mal eso si lo he notado (.) entonces a mi me salva mucho
llevar una camiseta puesta.
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Los pacientes EPOC como hemos sefialado antes identifican los efectos nocivos
del tabaco. El principal motivo que motiva el abandono del habito tabaquico en los
pacientes, no es tanto el hecho de un malestar cronico en el dia a dia, sino del malestar

enorme que se aprecia en una reagudizacion; es un hecho agudo.

P16.-
- P: ;Se ha planteado usted dejar de fumar?

-R:...ya esta Gltima vez me he visto yo >tan malamente tan malamente<

Una vez alli, en Urgencias, el paciente recibe un tratamiento que percibe como
distinto al que tiene en domicilio, este es el intravenoso, corticoideo y antibidtico
(aunque en muchas ocasiones no lo pueden precisar) y la aerosolterapia, con el que
encuentra mejoria, se le realizan las pruebas diagndsticas precisas. Acuden a Urgencias
en parte, porque no encuentran mejoria con el tratamiento que tienen en domicilio, y
que en la “situacion clinica extrema” en la que se encuentran, perciben como ineficaz,
este tratamiento que reciben en el area de urgencias es “su salvacion”. Destacar un
aspecto de la oxigenoterapia, y es que es concebido en muchas ocasiones como un
miedo, y es que es la responsble en muchas ocasones de la retencion del CO; on toda la

sintomatologia que acarrea, algo que conocen los pacientes.

P14.- Ahora cuando voy a Carlos Haya (x) a eso pues me ponen::: >me hacen de todo< me sacan sangre (.) analisis (1) >de
orina y de sangre< me hacen una radiografia (x) >y luego eso< me ponen::: me mandan a eso (.) me ponen una inyeccion aqui
((se sefiala el brazo derecho)) que es una aguja (.) y::: (1) >como un suero< feso es como un suero >lo que me ponen< y la
mascarilla (.) y eso si me sienta a mi bien que me pongo mejor::: yo noto que me pongo mejor y:::

P19.- ...pues ya el antibidtico::: incluso por via oral Tno me hace nada (.) cuando cojo la infeccion ésta tiene que ser
intravenosa.
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4.- DISCUSION

Las entrevistas llevadas a cabo, se realizaron con la intencién de conocer mejor
las preocupaciones de los pacientes, sus miedos, necesidades de aprendizaje,
limitaciones, facilitadores, objetivos y expectativas en relacion con la autogestion de su
enfermedad; y poder asi obtener una mejor intervencion cognitivo-conductual que
permita un mejor manejo tanto en el drea de Urgencias, como de Atencioén Primaria, lo
cual desemboca a su vez en un menor nimero de reagudizaciones y con ello evitar

ingresos urgentes .

Cabe destacar, que si bien hasta ahora se han publicado numerosos estudios
cuantitativos acerca de diferentes aspectos de la EPOC, tanto para su sintomatologia,
complicaciones, tratamiento, excerbaciones, gravead de lla enfermedad...etc. Son pocos
los estudios publicados acerca de la percepcion, y todo lo que a ella la rodea, que tienen
los propios pacientes de la enfermedad. En cuanto a la interpretacion de los resultados

34,3536
d 5995

en base a trabajos similares publicados con anteriorida , Nos encontramos ante los

siguientes hallazgos.

e Sintomatologia:
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El estudio llevado a cabo por Miravitlles M et al, en 2007**, puso de manifiesto
que la sintomatologia mas llamativa en los pacientes EPOC era la tos, seguida de la
disnea; esto discrepa de nuestro estudio en el cual es la disnea, de manera muy
llamativa, el principal sintoma que aquejan los pacientes; si coincide sin embargo la
apreciacion que tienen los pacientes del control de la exacerbacion mediante el uso de
la medicacion prescrita. Sin embargo en el estudio llevado a cabo en 2012 por Wortz K
et al® , coinciden en asignar a la disnea las limitaciones de ella derivadas; destacando
entre otras al igual que en nuestro estudio la pérdida de independencia; esto también se
pudo apreciar en el estudio “Living with chronic obstructive pulmonary disease: a
qualitative study” llevado a cabo por la Facultad de Enfermeria de la Universidad de
Atatiirk (Turquia)*®.

Como novedad, en nuestro estudio, los pacientes aportan otros sintomas menos

conocidos como el cansancio o el dolor

e Limitaciones:

En comparacion con otros estudios también se destaca el impacto de la EPOC en
la vida cotidiana de los pacientes, no tanto los factores que influian en la supervivencia,
como aquellos que impedian las actividades cotidianas (tales como la manutencion, el
aseo o la realizacion de las compras por ejemplo) y actividades del tipo recreativas o la
incapacidad para completar tareas de un modo o en un ritmo normal***>?°;
especialmente durante las reagudizaciones que hacen que el paciente tenga que
permanecer en reposo en cama o en un sofa’*. Otros estudios®® pusieron también de
manifiesto la dependencia de otras personas que provoca la enfermedad. Es llamativa la
autolimitacion del paciente para evitar la aparicion de sintomas, lo cual no indicaria
realmente un buen control de la enfermedad.

e Miedos:

En comparacion con otros estudios encontramos similitudes en cuanto a los
principales miedos de los pacientes, como miedo a quedar imposibilitados o incluso la

34,35,

muerte™™””; esto fue especialmente llamativo en aquellos pacientes en los que la

enfermedad estaba mas larvada y que tenian un mayor namero de reagudizaciones™*.
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En relacion con las exacerbaciones, y coincidiendo otros estudios™ destaca el
miedo a los periodos de invierno, o circunstancias que puedan propiciar un resfriado, al
que identifican como causa de las reagudizaciones.

Analizando diferentes estudios, se aprecia una coincidencia en cuanto a los
principales miedos que sufren los pacientes; estos son principalmente el miedo a la
progresion de la enfermedad, y a la sensacion de asfixia intensa que se presenta en una
reagudizacion de la enfermedad®**’; dicho miedo a la progresion de la enfermedad, se
caracteriza por la preocupacion acerca del futuro de esta y la incertidumbre existente en
como prevenir estas reagudizaciones, dado que los pacientes las ven como
impredecibles, ante las cuales se sienten indefensos e incapaces de evitarlas. Esto puede
influir en el afrontamiento de la enfermedad considerando que uno no puede hacer nada,

aumentando el sentimiento de indefension.

e Sentimientos:

Las exacerbaciones tienen una fuerte influencia en el estado de animo,
ocasionando sentimientos de tristeza y desesperanza®, estas apreciaciones coinciden
con lo observado en estudios anteriores; puede deducirse que las reagudizaciones
frecuentes son unas de las causas frecuentes de depresion y angustia. Todo ello
motivado en parte por la disminucion de actividades y en consecuencia del aislamiento

social motivado por la enfermedad y en especial por las reagudizaciones.

Los resultados de este estudio corroboran los resultados en comparacion con
estudios anteriores, en cuanto al impacto establecido en la vida cotidiana de los
pacientes; lo cual nos ayuda a entender la percepcion de la enfermedad y en concreto de
las reagudizaciones-

El impacto de la disnea fue significativa e invadi6 casi todos los aspectos de la
vida de los participantes; suponiendo un importante factor en los miedos y limitaciones
del paciente.

Todo ello influira a la hora de establecer distintos planes terapeuticos para su
tratamiento tanto a nivel de atencidén primaria, como de atencidon en urgencias, con
objeto de limitar el numero de exacerbaciones de la enfermedad, y de ingresos
hospitalario, tanto en planta como en el area de Observacion de Urgencias. Que debe

incluir la exploracion del conocimiento del paciente sobre la enfermedad y sus causas,
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los miedos y creencias respecto a la enfermedad, las reagudizaciones y los tratamientos,
y la valoracion de las limitaciones y autolimitaciones que la EPOC provoca.

El uso de la metodologia cualitativa en nuestro estudio, permitié una mejor
concepcion de la percepcion que tenia el paciente EPOC de su enfermedad, y en
particular de las reagudizaciones. No obstante hay que recoger las limitaciones que tiene
en cuanto a la realizacion de inferencias interpretativas de lo narrado por los pacientes.
Se controla mediante la continua fundamentacion en los datos y el método comparativo
constante. Aunque se han empleado criterios de saturacion, habria que ampliar la
participacion a mayor nimero de pacientes en diferentes situaciones clinicas y utilizar
algun criterio de segmentacion que permita analisis diferenciados (por edad, sexo, nivel

cultural, medio rural-urbano, gravedad, etc).

Como principales conclusiones del estudio podemos destacar que:

- Los pacientes con EPOC tienen problemas a la hora de dar identidad a la
enfermedad y la atribuyen al tabaco y “algo mas”.

- Reconocen su curso progresivo aunque admiten los “altibajos”.

- La enfermedad le produce importantes limitaciones y autolimitaciones en su
vida cotidiana.

- El sintoma fundamental y mas temido es la asfixia.

- Las reagudizaciones son identificadas como infecciones respiratorias
imprevisibles y acuden o son llevados a urgencias cuando estdn en situaciones
clinicas que definen extremas.

- Los miedos fundamentales son a las reagudizaciones y a la oxigenoterapia y la

dependencia que conlleva.
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6.- ANEXOS

L- CRITERIOS DE TRANSCRIPCION DE JEFFERSON:

SIMBOLO NOMBRE Uso
[ texto | Corchetes Indica el principio y el final de
solapamiento entre hablantes.
Pienso que no [puedo] [ho
puedes] hacerlo
= Signo de igual Indica un cambio de turno sin
interrupcion.
Quiero decirte que= =que te
tienes que marchar
(# de segundos) Pausa Un numero entre paréntesis

indica la duracién, en segundos,
de una pausa en el habla.

(0.3) (2.3)
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)

Micropausa

Una pausa breve, normalmente

menos que 0.2 segundos

Punto o flecha hacia abajo

Preceden a una bajada marcada

de entonacion.

2017

Signo de interrogacion o flecha

hacia arriba.

Precede a una subida marcada de

entonacion.

Guidn

Indica una finalizacién brusca o
la interrupcion brusca de una
palabra o sonido.

Claro-

Coma

Indica una subida o bajada

temporal en la entonacion.

>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
silenciosas que el resto.

Es que °no queria hacerlo®

MAYUSCULAS

Texto en mayutsculas

Indica grito o expresiones mas

sonoras que el resto.

Subrayado

Texto subrayado

Indica palabras o partes de
palabras que son acentuadas por

el hablante.

.o
3
e

Dos puntos(s)

Indican 1la prolongacién del
sonido inmediatamente anterior.

Fantéas::::tico

(hhh)

Exhalacion audible

2 6 (-hhh)

Inhalacion audible
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( 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
£palabrasg Libra esterlina El simbolo de libras esterlinas

encierran mensajes en “voces de

sonrisa”

IL.- GUION DE ENTREVISTA CLINICA:

1° Se explica al paciente a microfono abierto que a continuacion se realizard una

entrevista acerca de la vision que tienen los pacientes sobre la enfermedad, y en especial

las exacerbaciones en el ambito hospitalario, todo ello dentro de un estudio que se va a

llevar a cabo; se le explica que necesitamos su consentimiento para grabarle, y que en

ningin momento la informacion que nos dé sera usada en su perjuicio de forma alguna.

2° VISION GENERAL DE LA ENFERMEDAD:

- Identidad:

0 (Sabe usted porque ha sido ingresado?

0 (Qué¢ enfermedad tiene?

(Como se llama?

o
0 (En qué consiste?
(0]

(Qué sintomas le provoca?
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- Causas:
0 (Ensucaso A qué cree usted que es debida esta enfermedad?
0 (Cuales son las causas que conoce que pueden producirla?
- Duracion:
0 /;Cuanto cree que durara la enfermedad?
- Evolucion:
0 (Cuéndo le diagnosticaron esta enfermedad? ;Qué métodos se usaron?
0 (Coémo ve que va la enfermedad a lo largo del tiempo?
- Consecuencias:

0 (Coémo limita esta enfermedad a su dia a dia?

0 (Qué le impide hacer?

0 (Cual es el mayor problema que le ocasiona?

0 (Cual es su mayor temor, que es lo que mas teme que llegue a limitarle
esta enfermedad?

- Control/curacion:

0 (Como controla usted esta enfermedad?

0 (Qué hace para evitar estas complicaciones o adaptarse mejor a su dia a
dia?, medidas tanto farmacoldégicas como no farmacologicas.

0 (Tiene usted tratamiento?, si es asi ;nota su efecto? ;Qué efecto cree que
le hace?, ;qué espera que haga el tratamiento? ;qué efecto le pediria que
le hiciera? ;Qué dificultades tiene para cumplirlo? ;Qué ayudas le
facilitan cumplir el tratamiento? Es decir se trata de averiguar si el

paciente sabe usar los inhaladores, como los usa y si percibe su efecto.

3° VISION GENERAL DE LAS REAGUDIZACIONES:

Tratar de averiguar si identifican que es una reagudizacion, como y porque creen

que se producen, a que las atribuyen, que hacen para evitarlas. . .etc.

4° TRATAMIENTO:

- (Tiene usted tratamiento especial para las agudizaciones/crisis?, si es asi ;Qué
efecto cree que le hace?, ;Qué dificultades tiene para cumplirlo? Es decir se trata
de averiguar si el paciente sabe usar los inhaladores, como los usa y si percibe su

efecto.
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- Dado que se pregunta en el apartado 1, volver a preguntar si creemos que no ha

sido respondido en su totalidad, o falta algiin detalle.

5° TABACO:
- Si mantiene el habito si no, qué se plantea respecto al fumar, si lo relaciona o no
con la progresion o reagudizaciones, ;jfuma durante las crisis?, jcambia su

forma/cantidad de tabaco durante las crisis? ;cambia su vision del tabaco?

II1.- CONSENTIMIENTO INFORMADO:

Antes de proceder a la firma de este consentimiento informado, lea atentamente
la informaciéon que a continuacién se le facilita y realice las preguntas que considere
oportunas.

e Naturaleza: Lo que se le pide es que de su consentimiento para grabar la
entrevista que se le va a realizar. Consiste en registrar mediante audio la
interaccion que usted tiene con el médico que realiza la entrevista. El
objetivo de la misma es valorar como afronta usted la EPOC, su tratamiento,
consecuencias, limitaciones y la esfera social que la rodea. La grabacion sera
posteriormente objeto de andlisis para determinar el grado en el que usted
como paciente participa en las decisiones que en relacion a su problema de
salud se hayan podido realizar en esa consulta, estas son principalmente del
tipo de exploraciones adicionales a realizar y tipos de tratamiento que podria
seguir.

e Implicaciones para el paciente:

* La participacion es totalmente voluntaria.
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* El paciente puede retirarse del estudio cuando asi lo manifieste, sin dar explicaciones y
sin que esto repercuta en sus cuidados médicos.

* Todos los datos caracter personal, obtenidos en este estudio son confidenciales y se
tratardn conforme a la Ley Organica de Proteccion de Datos de Caracter Personal 15/99.

* La informacion obtenida se utilizard exclusivamente para los fines especificos de este
estudio.

e Riesgos de la investigacion para el donante/paciente: La audiograbacion
no le producira ningtn efecto

Si requiere informacién adicional se puede poner en contacto con nuestro personal del
proyecto en el teléfono: 618636640 o en el correo electronico:
luisantcalleja@hotmail.com

Yo (Nombre y Apellidos):

- He leido el documento informativo que acompafia a este consentimiento
(Informacion al Paciente)

- He podido hacer preguntas sobre el estudio "Como vive el paciente EPOC las
reagudizaciones, estudio Cualitativo en medio hospitalario'.

- He recibido suficiente informacién sobre el estudio "Como vive el paciente
EPOC las reagudizaciones, estudio Cualitativo en medio hospitalario'. He
hablado con el profesional sanitario informador: Luis Antonio Calleja Carton.

- Comprendo que mi participacion es voluntaria y soy libre de participar o no en
el estudio.

- Se me ha informado que todos los datos obtenidos en este estudio seran
confidenciales y se trataran conforme establece la Ley Organica de Proteccion
de Datos de Caracter Personal 15/99.

- Se me ha informado de que la informacion obtenida sélo se utilizard para los
fines especificos del estudio.

- Comprendo que puedo retirarme del estudio:
* Cuando quiera
+ Sin tener que dar explicaciones

* Sin que esto repercuta en mis cuidados médicos
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- Presto libremente mi conformidad para participar en el proyecto titulado "Como

vive el paciente EPOC las reagudizaciones, estudio Cualitativo en medio
hospitalario".

e Firma del paciente (Nombre, apellidos y fecha):

e Firma del profesional (o representante legal en su caso) sanitario
informador - (Nombre, apellidos y fecha):
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