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Resumen: Este estudio pretende conocer la representacién mental sobre la
Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica (EPOC) que tienen los pacien-
tes que la presentan, siguiendo el Modelo de Autorregulaciéon de Sentido
Comun de Leventhal. Para ello llevamos a cabo un estudio exploratorio
descriptivo mediante metodologia cualitativa. Incluimos pacientes diagnos-
ticados de EPOC atendidos en 3 centros de salud urbanos y 1 rural. Utili-
zamos la entrevista grupal video-grabada y analizamos el contenido utili-
zando el programa Atlas. Ti. 5.2. Realizamos 22 entrevistas grupales (2009-
2011) incluyendo 58 pacientes y 3 sesiones de validacién del informe por
los participantes. Los resultados muestran que no existe un modelo mental
compartido de la EPOC: la enfermedad tiene poco reconocimiento como
tal; se diagnostica en descompensaciones y se confunde con otras enferme-
dades; la causa se atribuye no sélo al tabaco sino a “algo més” (humos, res-
friados, trabajos duros); se minimizan los sintomas, incluyendo también los
no respiratorios (dolor, cansancio) y se confunden con los de otras enfer-
medades. Existen creencias erréneas sobre los “resfriados”, efecto del “fu-
mar poco” y efecto “nocivo” de los inhaladores. Aparecen sentimientos de
desesperanza, resignaciéon y miedo. Concluimos que los pacientes con
EPOC manifiestan confusién en muchos aspectos de la enfermedad mos-
trando dificultades para identificar un modelo mental sobre ella.

Palabras clave: Enfermedad pulmonar obstructiva crénica; Cognicién; In-
vestigacion cualitativa.

Title: How to live with COPD: patient’s perception.

Abstract: The aim of this study is to determine the mental model that pa-
tients with COPD (chronic obstructive pulmonary disease) have about
their illness analyzed by the Leventhal’s Common Sense of Self-Regulation
Model. An exploratory-descriptive study using qualitative methodology was
performed. We included COPD-diagnosed patients attending three urban
and a rural primary care centres. We used video-taped group interviews and
transcribed them using Atlas. Ti 5.2 program. 22 group interviews (2009 -
2011) and 58 patients were included. There were 3 additional sessions to
final inform validation. The results show that patients did not have a de-
fined mental model about COPD: this disease was insufficiently recog-
nized; diagnosis was made in exacerbations and it was confused with other
diseases; the cause of illness was related to tobacco consumption and to
“something else”: fumes, colds and hard work. Patients tended to minimize
their symptoms and limitations. Participants had wrong beliefs about colds,
smoking only a few cigarettes effects and damage of inhaled treatment.
Emotions as despair, resignation and fear were reported. We conclude that
COPD patients showed confusion about many aspects of the disease
(causes, symptoms, treatments). It was difficult to identify a mental model
of the disease among COPD patients.

Key words: Chronic Obstructive Pulmonary Disease; Cognition; Qualita-
tive Research.

Introducciéon

La Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica (EPOC) se
caracteriza por una obstruccién no reversible al flujo aéreo,
cuyo principal factor etiolégico es el consumo de tabaco y
que ocasiona una dificultad progresiva para respirar, ocasio-
nando importantes limitaciones a las personas que las pade-
cen. Su prevalencia entre los 40 y 80 afios en nuestro pafs se
sitia en torno a 10.2% (Miravitlles et al., 2009) siendo muy
importante el infradiagnéstico de esta enfermedad (Miravi-
tlles et al., 2000).

En la actualidad se considera la EPOC como un tras-
torno multicomponente (Soler-Catalufia, Martinez-Garcia y
Catalan, 2010) y existen distintos fenotipos clinicos de la en-
fermedad, como multiples “pequefias EPOC” (Renard y
Vestbo, 2008) con historia natural y requerimientos de tra-
tamiento diferentes (Han et al., 2010), existiendo una amplia
variabilidad entre los pacientes que la presentan. Ademas
existen importantes discrepancias entre las medidas objetivas
de parametros funcionales de la EPOC vy la percepcion sub-
jetiva de los pacientes, lo que supone la necesidad de evaluar
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(Espafia). E-mail: franciscam@ono.com

la afectacion producida por la enfermedad de un modo indi-
vidual.

Las actividades mas afectadas abarcan aspectos variados
como la actividad fisica, ocio y sexualidad (Alvarez-
Gutiérrez et al., 2007), con mayor impacto en pacientes de
mayor edad y menor nivel cultural y econémico (De la Igle-
sia et al., 2001). La identificacién y manejo de los signos y
sintomas fisicos de la EPOC se ha incrementado con el co-
nocimiento de la enfermedad; sin embargo las repercusiones
psicosociales son menos reconocidas e investigadas.

El estudio de los aspectos subjetivos de la enfermedad se
ha centrado en la valoracién de la Calidad de Vida Relacio-
nada con la Salud (CVRS) medida mediante instrumentos,
entre los que destacan el cuestionario S7 George (Ferrer et al.,
19906) y el Quality of life for respiratory illness questionnaire (QOL-
RIQ) (Maillé et al., 1997). Ademas de estas medidas, existe
interés creciente por la valoracién de las consecuencias de la
enfermedad referidas por el propio paciente, los denomina-
dos patient-reported outcomes (PRO), centrandose en actividades
de la vida diaria (Miravitlles, Anzueto, Legnani, Forstmeier y
Fargel, 2007), estado de animo (Maurer et al., 2008), sinto-
mas psicoemocionales y relaciones sociales (Boult y Wieland,
2010).

Asimismo es fundamental la valoracién de las creencias
de los pacientes, ya que se sabe que existe relacion entre me-
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jor calidad de vida y creencias mas positivas acerca de la en-
fermedad (Shatloo et al., 2007).

Estos aspectos subjetivos se reflejan en el modelo mental
que las personas con enfermedades cronicas construyen so-
bre su enfermedad.

Los modelos mentales proceden de los planteamientos
de la psicologia cognitiva, iniciados por Johnson-Laird
(1983) y muestran la tendencia de los individuos de repre-
sentar el mundo con el cual interactian. Son producto de
una actividad mental constructiva a partir de elementos
fragmentarios que el individuo recibe y selecciona de las ex-
periencias vividas, no tratindose de una asimilacién pasiva
de “copia” de la realidad sino resultado de la percepcion, la
interaccion social y la experiencia personal. Ademds, no se
trata de una representacion individual sino que los datos de
la experiencia son interpretados y transformados por el suje-
to como parte de la representacion de la sociedad en la que
viven, estableciéndose una dialéctica permanente entre lo in-
dividual y lo social. La enfermedad crénica es una parte rele-
vante de esta realidad personal y cultural; pasan a formar
parte de la vida cotidiana y como consecuencia, las personas
que las padecen generan modelos cognitivos sobre éstas, ba-
sados en la experiencia particular y concreta de los sintomas,
el conocimiento preexistente y su contexto vital, en el que se
incluyen la familia, los profesionales y servicios sanitatios, asi
como agentes sociales como los medios de comunicacién.
Estos modelos de enfermedad pueden ser imprecisos, err6-
neos o inadecuados o bien amplios, técnicos y completos.

La importancia de los modelos mentales radica en que
gufan la accién, tanto en la adopcién de comportamientos,
como en la utilizacién de estrategias de afrontamiento e in-
fluyen en las conductas de prevencion de salud, estado clini-
co de la enfermedad (Kaptein et al., 2008), uso de servicios
(Frostholm, Fink, Christensen et al, 2005), satisfacciéon
(Frostholm, Fink, Oernboel et al., 2005), reacciones frente a
los sintomas, adherencia a las recomendaciones del trata-
miento y expectativas de futuro.

Uno de los modelos de enfermedades crénicas mas acep-
tados es el Modelo de Autorregulacion de Sentido Comun
(Common Sense of Self-Regulation Model) propuesto por Levent-
hal, Meyer y Nerenz (1980) y desarrollado con posterioridad
(Cameron y Leventhal, 2003; Hager, 2003).

Este modelo propone que un estimulo (sintoma) genera
tanto una representacién cognitiva como una representacion
emocional de la enfermedad. La percepcion de la enferme-
dad serfa el resultado de dos procesos paralelos: uno cogniti-
vo y otro emocional, a través del cual todas las informacio-
nes recogidas por multiples fuentes se sintetizan en una re-
presentacién de enfermedad que le da un sentido y un signi-
ficado subjetivo.

Segin el modelo de Leventhal et al. (1980), la represen-
tacién de la enfermedad se organiza en etapas (Pacheco-
Huergo,Viladrich, Pujol-Ribera et al., 2012):

- Cuando se percibe una amenaza para la salud las perso-
nas desarrollan paralelamente una representaciéon cogni-

tiva de la situacién problema y de las emociones que
producen.

- Estas representaciones desencadenan planes de accién o
afrontamiento como intento de regular la situacion.

- Las acciones llevadas a cabo se evalian (consecucién o
no de las metas establecidas) y en episodios sucesivos se
regula la respuesta mediante un feedback continuo que
puede modificar tanto las estrategias de afrontamiento
previas como la propia representacion de la enfermedad.

Este modelo explica la representacién cognitiva de la en-
fermedad segin cinco dimensiones interrelacionadas (identi-
dad, causa, duracién, consecuencias y control/curacion)
también aplicadas a pacientes con EPOC (Calleja, 2013):

- Identidad: esta vatiable identifica la presencia o ausencia
de enfermedad, su denominacion y signos y sintomas de
la misma.

- Causas: qué conoce el paciente sobre la causa o causas de
la enfermedad.

- Duracién: expectativa del paciente acerca del tiempo que
durara la enfermedad y cémo evolucionara.

- Consecuencias: percepcion de las consecuencias de cual-

quier tipo que tendra la enfermedad (fisicas, emocionales
y sociales).
En cuanto a emociones negativas, se ha estudiado la im-
portancia de la ansiedad y depresion en pacientes con
EPOC (Jordan, Lee, Valenstein, Pirraglia y Weiss, 2009;
Maurer et al., 2008). Se ha encontrado relacion directa-
mente proporcional entre percepcién negativa de la en-
fermedad y emociones negativas en los dos sentidos
(Hemertle, Olivo, Namerrow y Oz, 2007). Ademas se han
encontrado desesperanza, ansiedad, miedo (a morir, a
“quedar sin aliento”), sentimiento de incompetencia y de
pérdida de control (Kelly y Lynes, 2008). Se da la cir-
cunstancia de que como la expresion emocional favorece
la aparicién de disnea, algunos pacientes la evitan como
mecanismo de adaptacién, originando sintomas ansiosos
por la represién de emociones. También repercute en la
emocionalidad negativa el aislamiento social que produce
la limitacién de movilidad (Maurer et al., 2008; Medinas,
Mis y Renom, 2009).

- Control/curacion: se refiere a la percepcion de la capaci-
dad de la enfermedad de ser curada o modificada por las
intervenciones y tratamientos.

De los componentes del modelo de enfermedad que han
mostrado tener mas capacidad predictiva sobre la CVRS esta
la dimension de control, de forma que la sensacion de autoe-
ficacia mejora la supervivencia: la enfermedad percibida co-
mo modificable y bajo control personal lleva a los individuos
enfermos a poner en practica conductas mds saludables,
conseguir niveles mas altos de adherencia al tratamiento y
alcanzar mayor calidad de vida (Kohler, Fish y Greene,
2002).
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La combinacién de estos factores dan como resultado la
representacién de tres modelos de enfermedad (Quiceno y
Vinaccia, 2010):

- Modelo de enfermedad aguda: duracién corta, causas es-
pecificas y consecuencias a corto plazo.

- Modelo de enfermedad crénica: de larga duracién, cau-
sada por mdaltiples factores que incluyen habitos y estilos
de vida no saludables y produce consecuencias graves.

- Modelo de enfermedad ciclica: con alternancia de petio-
dos sintomaticos y asintomaticos.

El objetivo de este estudio es conocer el modelo mental
que sobre la EPOC tienen los pacientes que la presentan,
analizando los componentes del Modelo de Autorregulacion
de Sentido Comun de Leventhal.

Método

El disefio corresponde a una investigacion cualitativa explo-
ratoria, descriptiva, siguiendo una perspectiva fenomenol6-
gica.

Los participantes en el estudio forman parte de una
investigacion previa (estudio ICEPOC (Barnenstein-Fonseca
et al., 2011), ensayo clinico aleatorizado con el objetivo de
evaluar una intervencién multifactorial para la mejora del
cumplimiento terapéutico. Los participantes en este ensayo
se seleccionan por muestreo no probabilistico, a partir de lis-
tados de pacientes con diagnéstico EPOC de cuatro Centros
de Salud de Malaga, tres urbanos y uno rural. El nivel socio-
econémico es homogéneo entre centros y de caricter me-
dio-bajo, con la particularidad de existencia en uno de ellos
(Centro de Salud Trinidad) de dos zonas con necesidades de
transformacién social (Direccion General de Bienestar So-
cial, 2000), en cuya poblaciéon concurren situaciones estruc-
turales de marginacion social.

Los criterios de inclusién son: diagnéstico de EPOC en
su historia clinica; tener prescrito tratamiento inhalado con
pauta fija diaria y aceptar participar mediante consentimiento
informado. Se aplican los siguientes criterios de exclusion:
presentar otros procesos respiratorios no incluidos en la de-
finicién de EPOC o padecer problemas fisicos o cognitivos
(incapacidad para desplazarse, deterioro cognitivo o demen-
cia, déficit sensorial avanzado), que impidan participar en el
estudio. Los pacientes con criterios de inclusiéon se asignan
aleatoriamente a un grupo de estudio (se realiza la interven-
ci6én) y un grupo control (seguimiento clinico habitual). Los
participantes en nuestra investigacion corresponden al grupo
de estudio, formado por 58 pacientes y la recogida de datos
se realiz6 previa a ninguna intervencion.

De los pacientes incluidos se recogen: datos sociodemo-
graficos, parametros objetivos de la enfermedad, tratamiento
prescrito y grado de cumplimiento del tratamiento inhalado
mediante contador automatico de dosis.

La investigacion tiene la aprobacién del Comité Etico de
los Distritos Sanitarios Malaga y Axarquia. La técnica utiliza-
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da para recoger la informacién es la entrevista grupal
(Mousing y Lomborg, 2012).

Se realizan 22 entrevistas videograbadas entre abril de
2008 y noviembre de 2009, teniendo lugar en el centro de sa-
lud de referencia de cada paciente, previa cita telefénica
(hasta tres intentos). El tamafio de los grupos oscila entre 2 y
7 personas con una duraciéon aproximada de 90 minutos. Se
utiliza un guién de preguntas que no se formulan directa-
mente, sino que se utiliza como gufa para sugerir a los parti-
cipantes expresarse sobre los temas incluidos.

Analisis: La entrevista grupal una vez videograbada se
transcribe literalmente, siguiendo los criterios de Jefferson
(1985). Tras la lectura y relectura de la transcripcion, se seg-
mentan los parrafos segin su relevancia temadtica y se asig-
nan etiquetas verbales siguiendo una estrategia inductiva. Pa-
ra la codificacion se utiliza el programa Atlas. Ti 5.2. Se revisa
el listado inicial de codigos eliminando errores y fundiendo
cédigos redundantes. Se utiliza el diccionario de la Real Aca-
demia de la Lengua para valoraciéon semantica de términos.
Se introducen cédigos nuevos hasta obtener la saturacion,
definida por el momento en que se utilizan exclusivamente
codigos preexistentes (“by list”). Se sigue el método compa-
rativo constante entre los distintos elementos de analisis
(grupo-grupo, codigo-cédigo, investigadora-investigadora).
Los cédigos se organizan en familias y se relacionan for-
mando redes y mediante operadores booleanos y semanticos
hasta obtener las categorias centrales y sus relaciones.

Todo el analisis se realizé por dos investigadoras traba-
jando por separado la codificacién y consensuando las cate-
gorfas y redes.

Los procedimientos de rigor metodoldgico utilizados se
resumen en la tabla 1, incluyendo la verificacion del informe
provisional por los propios participantes, realizindose 3 se-
siones adicionales para la presentacién-discusion, siguiendo
el mismo formato de entrevista grupal videograbada. Las
aportaciones realizadas se incluyen en el informe final.

Tabla 1. Procedimientos de rigor metodoldgico.

Credibilidad

— Devolver a los pacientes participantes los
resultados del estudio para su validacién.

Conformabilidad — Recogida precisa de todos los pasos reali-

zados durante la investigacién, a fin de po-
der ser reproducidos.

— Recogida de datos por parte de investiga-
dores no implicados en seguimiento clinico
de los pacientes.

— Realizacién del andlisis por investigadores
no implicados en seguimiento clinico ni en
recogida de datos.

— Contraste entre investigadores.

Transferibilidad — Recogida de datos contextuales suficientes

y de calidad.
— Criterios de inclusién precisos.
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Resultados

El perfil del participante (Tabla 2) corresponde a un hombre
de 68 afios de edad de bajo nivel cultural, con diagnéstico de
EPOC de unos cinco afios de evolucion, con un nivel de
gravedad medio y exfumador. Tiene pautado tratamiento in-
halado y frecuentemente no sigue correctamente la pauta de
tratamiento.

Tabla 2. Perfil del paciente participante en el estudio (n=58).

VARIABLE RESULTADO
Sexo Varén (91.4%)
Edad 68.59 £ 7.68 afios
IMC 30.48 + 4.81 kg/m?

Nivel de estudios
Relacién con el tabaco

Primarios o inferior (72.4%)
Exfumador (63.8%)

FEV1% medio 70.6
FVCY% medio 84.11
FEV1/FVC medio 61.46

Leve (39.7%)

Moderada (37.9%)

No exacerbador (menos de 2
reagudizaciones al afio) 75.9%
Cumplimiento tratamiento inhalado41.4%

Nota IMC: Indice de Masa Corporal. FEV1: volumen espiratorio en el pri-
mer segundo de espiracion forzada FVC: capacidad vital forzada EPOC:
Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica.

* 80-110% dosis pautada mediante contador automatico

Gravedad EPOC

Fenotipo

Analizamos la visioén de la enfermedad dada por los pa-
cientes en las cinco dimensiones del Modelo de Autorregu-
lacién de Sentido Comun de Leventhal (Tabla 3).

Identidad de la enfermedad: existe confusion en los pa-
cientes sobre la denominacién de la enfermedad como
EPOC vy tienen dificultad para diferenciatla de otras enfer-
medades.

El diagnoéstico se realiza en fase avanzada de la enferme-
dad, siendo confusa la forma de llegar a éste:

1) En reagudizaciones de la EPOC no diagnosticada pre-
viamente (“resfriados” frecuentes, reagudizaciones seve-
ras): P.2.2:...antes yo me resfriaba, se me cogia a los bron-
quios,...ya di con este médico que me dijo que habia que buscar el
origen...y empezd a hacerme pruebas. 'También por presencia
de otras enfermedades respiratorias no relacionadas
(neumotdrax, tromboembolismo, apnea del suefio).

2) En presencia de problemas no respiratorios, fundamen-
talmente cardfacos, con los que comparte el sintoma dis-
nea, y también en presencia de hechos fortuitos como
accidentes con traumatismo toracico.

Como técnicas diagndsticas se mencionan la radiografia y
la espirometria. Se reconoce a la espiromettia (nombrada de
distintas formas: “prueba de soplar”, “aspiraciones”) como
técnica de medida de la capacidad respiratoria (P3.3: e die-
ron un pase para eso de “sgplar”.. y me dijo, mire usted yo lo que veo
aqui es una persona de setenta y dos anios que ha sido fumador y enton-
ces tenia un cincuenta por ciento de capacidad), asi como para el se-

guimiento, con capacidad de indicar mejorfa o empeora-

miento: P5.7:me hizo una prueba de aspiraciones y dijo que estaba
bastante mejor. P8.1: me hacia la prueba de soplar y cada vez peor.

Tabla 3. Principales confusiones manifestadas por los participantes.

ASPECTO
CONFUSO TEXTO EJEMPLO

Identidad  P9.3:y no se ni lo que tengo.P11.3: algo de bronquios y bron-
dela quitis también.P22.1:Yo en principio es que me acabo de ente-
enfermedad rar de lo de EPOC....lo de que tenia EPOC me he enterado
porque  ustedes me han lamado. Vamos que no lo sa-
bia,...cuando tengo asi un ataque de bronquios, bronquitis, ca-
tarro asi fuerte cogido,....pero lo de EPOC...
Causas TABACO: P7.1: Con el tabaco nos estamos quitando la vi-
da a diario. OTRAS:P21.4: Mi trabajo era de madrugar
mucho, me he resfriado mucho y me ha atacado a los bron-
guios. 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, por-
que mi abuelo recuerdo yo que tenia este problema.
Papel de los CAUSA: P9.2: Claro, un resfriado mal curado, eso lo tengo
“resfriados” 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 encima.
TIPOS, ACTITUD TERAPEUTICA: P4.3: ;Y si
es un resfriado digamos comin? Que es el que casi siempre ten-
g0, entonces no me lo tomo, no es un resfriado de gripe ni mn-
cho 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 mane-
ra.
VULNERABILIDAD: P72.3: Yo creo que, al tener de
bronguios pues, si no lo tienes a lo mejor es mas pasajero, o lo
que sea, creo y0.P12.3: y al estar tocado de pecho apretari mds
onolose...
CUIDARSE=EVITARLOS: P72.2: y... trato de
no...y de no ponerme donde pueda yo coger frio, cosas que me
puedan cansar un constipado, porque si me constipo estgy peor.
En fin, trato de cuidarme, y a veces pues... si, parece que lo
consigo

Evolucion CRONICIDAD, PROGRESION: P73.3: y e 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 estd haciendo este ao, ...., lo notamos mucho, yo
por lo menos lo noto. P14.2: cuando llegan los inviernos, me
resfiio mucho, me pongo fatal, y... y eso.

ME]ORiA: P12.2:Y bueno, pasito a pasito, si se cuida,
esto va, abora, como no se cuide esto no va mny lejos. P12.2:
Abora, eso si, hay que cuidarse mucho, si me cuido, vas a ne-
Jors

EFECTO DE LA EDAD:.P1.2: Bueno como vamos
para mayores, esto es una loteria que nos ha tocado...
PLURIPATOLOGIA: P2.7: me faita el aire pero por el
calor que me da el azdicar, pero no por la EPOC.
INFRAVALORACION: P11.2: .para mi yo respiro
bien, normal, cuando no estoy resfriado, cuando no corro mu-
cho. Cuando ando despacito no me pasa nada. Ahi mismo
respiro yo bien... P13.1: Todavia cuando subo, o ando por el

Sintomas
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ASPECTO

CONFUSO TEXTO EJEMPLO

campo y tengo que subir las cuestas, o me canso mucho, pues
me da una “mijilla” de asfixia, pero no lo noto yo, normal-
mente no me suele dar.
Diagnéstico POR REAGUDIZACIONES:P72.2: venia bastante
mal,...y vine a la urgencia, me dice, esto es EPOC.
OTRAS ENFERMEDADES RESPIRATORIAS:
P12.1: ...alli en el hospital, nna trombosis de pulmin que me
ha dejado secuelas, y entonces, a raiz de eso.., P 1.1:
..también tenia apnea del sueio, entonces me hicieron pruebas y
ya me sacaron La EPOC P13.1: porque me dio un neunotd-
rax espontineo, ...y ya empearon a salir a relucir,..pues tenia
EPOC...
OTRAS ENFERMEDADES NO RESPIRA-
TORIAS: P18.1: Esto ocurrid porque tuve una arritmia
P3.2: me di cuenta a raiz de un accidente de coche, tenia mn-
cha presion, no podia respirar bien..
Creencias  P8.1: ...y me mandaba aerosoles y mi hija “no te lo pongas
erroneas mamd, que eso no es bueno”.P12.4: Esa medicacion cuando te
sobre inha- /z ponen, es para siempre.P5.2: Yo lo tomo nna veg por la
ladores manana y para no acostumbrarme, cnando estoy muy fatigoso
por la noche... pero yo nada mds quisiera tomarlo por la ma-
7iana para no acostumbrar mucho al cuerpo...
P13.2: Yo lo sinico que quiero es usar menos de esto...y si pue-
do, mientras menos nejor.
Pautas de  P77.2: abora me lo tomo cuando veo que lo necesito, cuando
tratamiento 7o, no. y la época del ario.
P13.2: ...esto lo tengo provisional, como aquel que dice, para el
caso de una asfixia.P6.3: ...el otro tiene unas horas, y el otro
es para cuando sienta la fatiga.P6.4: Porgue si ti estis mny
resfriado, ti mismo te indicas, pero si estis un poguillo mejor,
pues los bronguios estin mejor.

CAUSADO POR INFECCIONES
‘ﬁ ANTECEDENTE TUBERCULOSIS~|I __ ispartof—»

is assodated with

Francisca Muiioz Cobos et al.

La broncoscopia es recordada como muy desagradable

(P2.2:...n0 lo volveré mds en la vida, como seria que dos que habia pa-
ra entrar dicen. “justed ha sido el que...;nf; nos vamos;”. Aquello era
horroroso, vamos...pasé lo que no estd en los escritos, decia “es moles-
t0”,..., molesto...no lo volveré mds en la vida).
Respecto a las causas (Figura 1), se considera a la enferme-
dad fundamentalmente debida al tabaco (P3.2: Para mi nn ex-
ceso de _fumar, fumar mucho. Yo fumaba muchisimo era viajante y mi
compariero era el tabaco y yo fumaba muchisimo) y se conoce la
forma en que el tabaco produce la obstruccién al flujo aéreo
(P21.2: Yo para mi fue el tabaco que te va cerrando, te va cerrando y
cuando quieres darte cuenta el alquitrin ya se habra enquistado, se ha-
bra aposentado y entonces ya tienes que usar el inhalador para poder
respirar mejor).

Son muy relevantes para los pacientes otras causas como
son las infecciones respiratorias (P6.3: De los resfriados; P7.2:
Yo tengo los bronquios de los resfriados mal curados;), exposicién a
humos y polvos, trabajos duros desde la juventud y factores
hereditarios (Tabla 3). Se manifiestan dudas del papel real y
exclusivo del tabaco, admitiéndolo con afirmaciones vagas y
mostrando que la atribucién de la enfermedad al tabaco pro-
cede mas de los profesionales de la salud que de la convic-
cion propia (P13.2: pues yo::: los médicos me lo echan al tabaco ) y
en general, se cree que “tiene que haber algo mas”. Asi, la
posicion ante el tabaquismo es confusa (Tabla 4): aunque se
seflala como causa fundamental y factor determinante de la
cronicidad, algunos pacientes perciben que no les perjudica e
incluso que empeoran al dejar de fumar.

@ DIAGNOSTICO DISTINTO~

‘ﬁ DUDAS DEL TABACO COMO CAUSA~‘I

is assodated with
is assodated with

ﬁ RESFRIADOS COMO CAUSA~

|Q RELACION CON ASMA COMO CAUSANI

|ﬁ TRABAJQS DUROS COMO CAUSA~I contradicts

*,
i assucwahe\d‘\.'aim

cntradicts.

ﬁ POLVO COMO CAUSA~

is assodated with contradicts

§3 PINTLRA/SUST QUIMICAS COMOI
CAUSA~ -

is associated with

/ is associated with

|§2 HUMEDAD Y FRIO COMO CAUSAI

contradicts

ﬁ SOBREPESO COMO CAUSA

is associated with

conira
ntradicts, contra d\
contra di ——

I —— [ TaBACO COMO CAlSA~

dI[E/
%

contradicts

€53 NO SABER CAUSA~

@ TABACO COMO CAUSA OTRAS
ENFERMEDADES

[§3 HUMO EN AMBIENTES CERRADOS~ ||

contradicts

dicts

contradicts.

" t_f_______\sjssodated With

s associated with

is associated with
is assodated with

[£3 cRONICIDAD SI TABAQUISMO~ ||

contradicts |ﬁ CAMBIQ CULTURAL FRENTE TAEACONI

N

is assodated with
|ﬁ RESPIRACION BUCAL COMO CAUSANI is assodated with

is associated with

ﬁ CAUSADO POR HERENCIA~I

is associated with

Q INFLUEMCIA VARIAS CAUSASNI

S/

ﬁ EMPEZAR A FUMAR DE NIFIO~

is assodated witfl
o

4 ENFERMO DESDE NIfiO~

is associated with

Figura 1. Red de relaciones sobre causas de la enfermedad.
Is associated with: est4 asociado con; contradicts: contradice
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Tabla 4. Ejemplos de natraciones acetca del tabaquismo.

RECHAZO DEL TABACO

NO RECHAZO DEL TABACO

Causa
era viajante y mi compariero era el tabaco y yo fumaba muchisimo

P3.2: Para mi un exceso de fumar, fumar mucho. Yo fumaba muchisimNEGACION DEL TABACO COMO CAUSA

P21.M: y sde gué cree que le viene la enfermedad? P21.5: Todo el mundo

P21.2: Yo para mi fue el tabaco que te va cerrando, te va cerrando ydice que del tabaco menos yo.
cuando quieres darte cuenta el alquitran ya se habrd enquistado, se babraDUDAS P5.1: Serd el tabaco, digo yo; P3.1: Creo, vamos que serd de

aposentado...
CronicidadP77.7: pero si yo hubiera segnido fumando yo estaria peor.
P19.2:..y gracias a que lo corté estgy vivo

Razones LOS SINTOMAS

para

abandono va a poder conmigo™, y dejé de fumar.
/seguir

fumando  eso defé de fumar.

MIEDO A LA ENFERMEDAD

eso; P9.3: A parte del tabaco tiene que venir de otra cosa mids.

P14.2: Yo que sé, yo desde que me quité estgy peor; a ver si me comprende
usted, yo notaba que estaba echado a perder, pero, yo desde que dejé el taba-
co, no he levantado cabeza.

PROXIMIDAD-VINCULACION

P21.3:...que un dia yo misma me levanté abogada tosiendo y dije “esto noP21.5: Se que me hace nmucho daiio, pero signe siendo nn buen amigo mi.

FALTA DE VOLUNTAD

P18.2: ..y un dia tuve un corte de respiracion y...el mismo dia que me dioP22.1: ...todos los dias me fumo un par de cigarrillos...eso demuestra que

70 tengo voluntad para quitdrmelo.

“CIFRA SEGURA”

P1.2:..de la noche a la masana dije “se acabd el tabaco ya”, pero no por-P21.2: ...como dicen que se puede fumar seis o siete cigarrillos sin gue haga

que no me guste sino por Susto....

dario al cuerpo y en eso estoy.

P19.2: Me dijeron que tenia que dejar de fumar si no tendria que levarP8.2: Yo le dije al doctor: “le juro que me fumo tres cigarros” y me dijo “se

un aparato detrds.
CONCIENCIA DE LA ADICCION
P10.1:...y0 con el tabaco estaba emperrado.

puede fumar hasta cinco” que eso no me perjudicaba.
REDUCIR EL MALESTAR PSICOLOGICO

P8.2: yo me encuentro un poquito decaido, que voy tristén por la ca-

P11.2: Yo hace treinta aios que no fumo ya, pero era un drogado, delle...cuando me pasa eso, cojo un cigarrito.

verdad, no comia nada mds que nna sopilla, en los bares que llegaba paraSSENSACION DE CONTROL

comer me ponia el cenicero.

P6.1: ...y no me planteo de momento dejarlo...Que de la noche a la manana

P13.3: 5i me be fumado tres paguetes de Winston diarios. Y me iba alyo lo corto y lo consigo.

campo de caceria y la comida se me ha olvidado, pero el tabaco no.

DETERMINACION

PERSONAS EJEMPLO

P3.4: Yo iba al médico que tenia nn cenicero de esos grandes siempre lleno

P10.7: cnando empecé con esto yo me mentalicé... Dije, yo no puedo seguirde colillas.

ast, me mentalicé muy bien. Fui dejando menos, menos, menos...

P3.4:..5Y no sale en la tele hombres con ochenta asos y con noventa gue

P21.3: yo be fumado muchisimo hasta que un dia yo misma me levantéhan fumado desde nirios y siguen fumando y estin mas fuertes que un roble?

ahogada tosiendo y dije “esto no va a poder conmigo” y dejé de fumar.

Entre las razones para dejar de fumar estan los sintomas,
el miedo a la enfermedad y tomar conciencia de la adiccién.
La clave fundamental parece ser la “mentalizacién”, recono-
ciéndose el importante esfuerzo que cuesta dejatlo (P73.2.
Trabajillo me ha costado. P19.2:..bueno, me costd muchisimo trabajo,
Yo era fumador, fumador, me costd mucho trabajo dejarlo)

Los exfumadores se muestran incluso “duros” con los
que no lo dejan: P7.2: A mi me molesta escuchar a la gente decir
“es que no puedo quitarme del tabaco, no puedo”; no puedes no, no
quieres.

Los pacientes que siguen fumando utilizan diversos at-
gumentos: vinculo, falta de voluntad, percepcién de fumar
una “cifra segura”, reducir el malestar psicologico, sensacion
de control e imitacién de ejemplos como profesionales de la
medicina que fuman o personas muy fumadoras sin dafios
por el tabaco. El paciente que sigue fumando muestra ambi-
valencia y se justifica en “fumar poco™ P9.3: Yo si fumo pero
no mucho, lo menos posible.

Se reconoce la existencia de un cambio cultural frente al
tabaco en los siguientes aspectos:

- Respecto a la percepcién del dafio provocado en uno
mismo y en los demas (P2.3: 3: Ya ves, la ignorancia que te-
niamos, que aquella salita mia parecia Londres un dia de niebla y
mis nifias que eran pequenas alli también y tanto ellas como yo
también bemos respirado eso, porgue abora tenemos otra cultura y
sabemos....).

- Respecto al inicio precoz del consumo alentado en el en-
torno familiar (P14.7: Y es lo dnico a lo que me enseiid mi
abuelo, a fumar, con ocho o nueve asios).

- Respecto al aumento del consumo en las mujeres (P3.3:
Las fumadoras abora estin, vamos de aios atrds han empezado
ahora a fumar y el hombre lleva desde los tiempos remotos y las
mujeres desde los sesenta y esos jaleos).

Se presenta gran confusion respecto a los resfriados, con
un papel crucial de éstos en toda la enfermedad: como causa
(P19.2: de los resfriados mal curados), motivo de empeoramiento
e indicador de cambio en la pauta de tratamiento. Se distin-
guen entre resfriados comunes y “fuertes” (P6.3: Primero em-
pieza el resfriado nasal después se me pasa a la garganta y luego se me
agarra al pecho). “Cuidarse” es basicamente evitar los resfria-
dos (P12.2: Abora, eso si, hay que cuidarse mucho en el aspecto ese,
seh? Porque el resfriado hay que::::) por encima de otras conduc-
tas beneficiosas que no se mencionan, como dejar de fumar
o cumplir con el tratamiento presctrito.

Duracién: Se indica un patrén evolutivo marcado por la
cronicidad y el empeoramiento irremediable (P77.2: ...del al-
quitran te mueres de viejo y no se te quita...porque lo tienes pegado (se
sertala el pecho) pegado a los pulmones. Y lo tengo). Dentro de la
cronicidad se aceptan distintas maneras de evolucionar la en-
fermedad, con altibajos (determinados por cambios estacio-
nales o por resfriados) o progresivamente a peor.
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La evolucién de la enfermedad es confusa porque se
mezcla con el envejecimiento natural, con un ajuste gradual a
las limitaciones y con un efecto de “acostumbramiento”. El
efecto de la edad se confunde con la evolucion de los sinto-
mas, existiendo tendencia a compararse con la juventud y
asociando la progresion al envejecimiento (P77.4: Yo creo que
vamos a empeorar segiin la edad. Casi todos morimos de una enferme-
dad pulmonar y ya estd).

Consecuencias de la enfermedad: la presencia de la en-
fermedad se manifiesta sobre todo por los sintomas (Tabla
5), existiendo una tendencia general a su infravaloracion
(P1.1: lego un poco cansado pero eso es normal.).

Los pacientes con peor percepcion de su estado mues-
tran una visién global de gran deterioro de su salud, sin refe-
rencia a sintomas concretos (P3.2: pero malo, yo estoy muy malo.
P5.2 Yo estoy fatal mny mal.).

Los sintomas mas relevantes para los pacientes son los
mas “visibles”, utilizindose metaforas muy sensoriales: la
“sinfénica” (sibilantes), el “chaleco” o “corpifio” de dolor, la
“chimenea” (sensacién de ocupacion de la via respiratoria) o
la “colmena” o “lapa” (moco en la via respiratoria). La tos es
un sintoma muy molesto y en ocasiones bastante intenso.
Los “pitos” son un sintoma indicativo de empeoramiento
(reagudizaciones) por resfriados y resulta un alivio hacerlos
desaparecer. Es importante la sensaciéon de obstruccién por
los “mocos” como responsables de no poder respirar bien, y
lo que se pide al tratamiento es "desatascar”, “arrancar”, “di-
luir” o “expulsar” la mucosidad.

El sintoma asfixia ocasiona importantes repercusiones.
Es seflalado como motivo clave para dejar de fumar y se
considera indicador de gravedad y de progresion de la en-
fermedad y a la vez es un marcador de mejoria por el uso de
tratamiento.

Aparecen en las entrevistas sintomas no respiratorios
como el cansancio y el dolor. El cansancio se refiere a ago-
tamiento, falta de capacidad funcional y en algunos casos pa-
rece confundirse con la disnea. El dolor en el pecho es tam-
bién un sintoma frecuentemente sefialado, a veces extendido
al resto del cuerpo.

Respecto a las reagudizaciones, también suponen un as-
pecto de confusion. No se las identifica como tales (a la ma-
nera de “brotes” en otras enfermedades cronicas) sino como
“resfriados” o “bronquitis” (episodios aislados no claramen-
te relacionados con una enfermedad de base) (P22.7: cuando
tengo asi, un ataque de bronquios, bronguitis, catarro asi fuerte cogido,
gue me da por toser por las noches y eso). En ocasiones son muy
fuertes e incapacitantes (P7.2: 2:, yo lo sinico es que cuando me
resfrio me tengo que meter en la cama con cuatro o cinco cajas de anti-
bidticos).

El temor a las reagudizaciones se manifiesta por los pa-
cientes como miedo a los resfriados (P22.7: Estoy un poco aco-
bardado, si, por si me resfrio y con miedo a que se me repita , se seiala
el pecho; P11.3: pero le temo a un resfriado porque eso es para mi una
cosa mala; P11.3: pero eso, temiéndole mucho a los resfriados) y lleva
a autoimposicion de limitaciones (P8.2: a mi me preocupa el res-
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Jriarme, y a veces no salgo a ningin lado por no coger frio por los cam-
bios bruscos de temperatura).

Tabla 5. Sintomas de la enfermedad.

SINTOMA TEXTOS EJEMPLO

P10.1: me daba una tos que me quedaba traspuesto, que me
arecia que me tha de tanto toser.

P13.3: me entraba la tos, una tos continua, pero muy fina,
tacatacata y de buenas a primeras jpom; cata.

P11.3: 85i me da la tos, eso no se lo recomiendo a nadie. Es
una tos continua, las veinticuatro horas del dia.

Tos

P17.1: yo por la noche, me asfixiaba, mi mujer me pegaba
porrazos en la espalda porque es que me faltaba el aire, me
Jaltaba la vida.

P9.4: y ahora llevo tres ajios yendo al medico y tengo enfisema
pulmonar severo y me asfixio muchisimo

Asfixia

P1.2:...apenas me resfriaba empezaba “la sinfonica” a fun-
cionar y abora, a Dios gracias, abora los pitos ban pasado a
la bistoria.

Pitos

P7.3: ..a mi lo sinico que me impide respirar bien es la muco-
sidad.

P4.3: tengo mucha mucosidad, yo no se de donde me sale a mi
tanta mucosidad.

P8.2: una mucosidad de hebra blanca pegajosa como las lapas
que se pega a la garganta y a los bronguivs.

P3.3: lo mismo que las colmenas esta pegado abi el algquitrin
ese.

P4.3: los jarabillos esos me he tomado todos los habidos y por
baber y hombre, me lo ablanda, pero yo me imagino que no
termina de romper la mucosidad que haya abi apostada.

Mocos

Dolor P.2.2: me tenia que agarrar cuando tosia porgue era a puro
dolor, yo decia, tengo un corpisio de dolor, asi como si fuera un
chaleco, asi era el dolor cuando tosia.

P12.1: Yo estoy que me duelen las piernas, me duele el cuer-

po, me duele todo.

Cansancio  P73.3: yo no lo sé si entra poco aire o estoy cansado, sentado
estoy cansado.
P21.4:..y0 me canso mucho, me agoto mucho, la escalera no

puedo subirla.

P4.2:...el inconveniente es que me canso mucho y me asfixio

ADAPTA-
CIONES:

dormir sentado o incorporado:

P16.2: Cuando tienes una crisis que estds peor, si es de noche,
procuras incorporarte...S7 o dormir un poco incorporado.
P16.3: Sentado, en vez de acostado, sentado,

pararse mientras va caminando:

P14.1 A mi me cuesta subir las cuestas, ahi es donde me as-
[fixio, una cuesta arriba, andando normal yo, o me paro o me
asfixio.

P13.1: Para mi, cuando esfuerzo el cuerpo mds de lo normal
me siento una mijilla, me siento unos minutillos n después si-
&0

“agarrarse” a sitios de la calle:

P20.1: E/ truco es que si voy por la calle, agarrarme a un dr-
il 0 a una ventana, espero un rato y lnego echo a andar.

abrir la ventana:

P21.2: Yo me abro la ventana, ya puede ser invierno, yo abro
la ventana una hoja abora en invierno. ..

P17.2:...abria mi ventana de par en par

Es frecuente el cambio de la pauta inhalatoria durante la
reagudizacion (P2.2: ...cuando estoy resfriado me hago una por la
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maniana, otra al medio dia y otra por la noche dos veces, y luego el otro
que es ast, dos veces también).

Respecto a las consecuencias de la enfermedad en la ca-
lidad de vida, en especial se sefialan la afectacion del suefio y
la limitacién de la movilidad. Las limitaciones se hacen ex-
tensivas a la familia: P2.7: ...yo antes acompanaba a mi mujer que
viajdbamos con esto del INSERSO, y fe obliga a dejar de viajar, pero
en_fin, hay que reconocer las limitaciones, es muy molesto, porgue a ve-
ces estds en la calle y te notas que fe falta el aire, y te tienes que ir a la
casa, total, que estoy limitado y tengo limitada a ella por vinculo ma-
trimonial...

Los sentimientos asociados a la EPOC son sentimientos
del tipo desesperanza, resignacion (P1.2:.. esto es una loteria
que nos ba tocado y tenemos que sobrellevarla; P14.2: y asi que...esa es
la carga que levo) e indefension (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...).

También aparecen sentimientos de miedo, asociados a la
progresion de la enfermedad y a verse dependientes en el fu-
turo. Necesitar oxigeno llega a causar mas impacto que el
miedo al cancer (P1.7: uno escucha que si el cancer, que si esto, que
si lo otro, pero una noche salid en la tele un informativo con esa enfer-
medad y los seriores fenian que ir con bombonas de oxigeno y eso le da a
uno por pensar).

Existe también miedo a los efectos del tabaco, que son
relevantes mas en la experiencia ajena que propia (importan-
cia del aprendizaje vicario) (P1.2:.de la noche a la mariana dije
“se acabd el tabaco, pero no porque no me guste, sino por susto, porque
un tio mio se me murid en los bragos con un edema pulmonar..).

Asi mismo, los participantes manifiestan temor al uso de
inhaladores (P73.2: Yo lo sinico que quiero es usar menos de esto...y
§i puedo, mientras menos mejor.) y a hacerse adicto o dependiente
de la medicacién inhalada (P5.2: pero yo nada mas quisiera to-
marlo por la maniana para no acostumbrar mucho al cuerpo jno?).

Control/curacion de la enfermedad: existe importante
confusion en los pacientes acerca de su capacidad de inter-
venir sobre la enfermedad. La visién general se inclina al pe-
simismo, asumiendo un empeoramiento inmodificable: P6.2.
Yo creo que es para toda la vida por mucho que uno haga creo que s,
que 50 va a ser para la eternidad.

A pesar de la cronicidad, se plantea la posibilidad de es-
tabilizar la enfermedad mediante habitos de vida sanos:
M.21: ;Y cree que esto va a ser para toda la vida?, P21.3: Yo pienso
que no. Yo pienso que abora que he empezado el régimen y cuando yo
adelgace un poquito y haga una vida mds sana_y empiece a andar, que
me he ido abora a vivir al Rincin que estoy entre campo y playa, en
una ona de mucha naturaleza.

Entre los habitos de vida que valoran como beneficiosos
destacan el ejercicio fisico (P9.4: Yo me voy a andar, si eso es
buenisimo, hay que andar); la toma de abundante agua; bafiarse
en el mar (P2.3: A mi me gusta mucho irme a la playa a baiar-
me....Ya ves, el mar, estupendamente...eso para los bronguios es bueni-
simo, el agna del mar..).; la respiracion profunda (P5.7: ...cuando
me noto un poquillo..me paro, empiezo a hacer la respiracion, a respirar
hondo, a aguantar un poco y se me va pasando) y respirar aire puro,
del campo (P73.1: ¢l aire es ms limpio en el campo que en la cindad

Y te encuentras mejor). Se mencionan como beneficiosos la bal-
neoterapia y 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). Resultan adaptativos mantener buen humor y
las aficiones: P10.7: Yo a pesar de que tengo lo que tengo, pero tengo
muy buen humor. Y toco la guitarra también, flamenca....

Respecto al tratamiento farmacolégico existe importante
confusién en los pacientes (Tabla 6). Las expectativas de
efecto del tratamiento se centran en “limpiar” el material que
obstruye los bronquios (P78.7: ...gjald sacaran algo que te dejara
limpio de pronto.:). El tratamiento inhalado no se reconoce
como “medicacion” (P19.1: Yo no estoy tomando nada. M2: ;No
tiene ningsin aerosol?.P19.1: No, tengo una “polvera” de esas”).

En cuanto a los efectos tedricos de los inhaladores, mu-
chos pacientes los reconocen como broncodilatadores, aun-
que se mencionan otras propiedades como las antiinflamato-
rias y en el sentido de “limpiar”. Respecto a los efectos
reales, la mejoria, si existe, es reconocida de distintas formas:
como no resfriarse, como tener menos sintomas (pitos, dis-
nea, mocos, dolor), como una mayor capacidad de realizar
actividades y como menor duracién de la reagudizacion
(P22.1: 8%, yo he notado que tengo alivio con los inbaladores,...pero
vamos, que cada veg tardo mds en que se me cure, abora me dura casi
un mes, antes me diuraba una semana el atague de bronguitis asi de
fuerte, me dura un mes seguido y no estoy bien del tod).

Aparecen muchas dudas sobre la efectividad de los inha-
ladores y muchos pacientes manifiestan no notar beneficio
alguno, ni diferencia entre usar o no el inhalador.

Es importante el tiempo que pasa entre inhalar y notar el
efecto:

P17.2: Pero el alivio lo siento, pues a los dos minutos siento el ali-
vio.

P21.5: hombre, no es una cosa inmediata, pero luego si.

P11.3: tarda a lo mejor un tiempo, pero se quita.

P3.3: No es como si te duele la cabeza y siempre, de toda la vida,
ha dicho uno, “tomate una aspirina”. Yo tomaba la aspirina_y al rato
i declas, “oye, es verdad que se me bha quitado el dolor”. Esto no, esto
a lo mejor te alivia, pero no es una mejoria de decir...

Respecto a cuanto debe durar tratamiento inhalado, aun-
que lo reconocen como permanente (P79.2:..a mi me manda-
ron este tratamiento para toda la vida. P18.1: yo no lo abandono desde
Inego, es que es para toda la vida), existe una tendencia general a
usar los inhaladores cuando “se esta resfriado™: P6.4: ..yo me
lo estoy tomando abora porque he estado muy resfriada. P13.2: ...esto
lo tengo provisional, como aquel que dice, para el caso de una asfixia.

Los efectos secundatios reconocidos son lesiones buca-
les, taquicardia, nerviosismo, irritabilidad y agresividad.

Respecto a la técnica inhalatoria, dan mucha importancia
a “notar” o “no notar” sensaciones fisicas cuando realizan la
inhalacion (P12.2:.en qué se notard, en qué se notard que eso sea
bueno o sea malo, yo no sé, porque yo no sé, eso es tomdrtela y ya estd,
porgue yo no sé, eso no sabe a nada). Esta importancia de los as-
pectos fisicos, se manifiesta en la descripcion de los inhala-
dores por sus colores, formas y sonidos...P3.4:...y me djjo, te
voy a mandar otra que es como una galleta. P5.1: lo que el de rosquita
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ese, me parece a mi que no lo hago bien, el iclick; jelick;. P9.2:'Y el
qute mids noto es el blanco y el azul.
En general, conocen la técnica de la inhalacién y las

normas de uso aunque reconocen que les cost6 aprenderlo
(P3.2: ...lo que si es verdad es que me ha costado trabajo aprender a
echdrmelo para que llegue a los pulmones).

Tabla 6. Ejemplos de manifestaciones acerca del tratamiento.

EXPECTATIVAS P3.2: lo que si es verdad es que tendria que inventar un medicamento que diluyera eso que nos presiona los bronguios ... sno quitan la
obesidad, quitan la grasa? Pues spor qué... a los bronguios no le pueden quitar eso que es molestisimo? El no poder respirar es fatal.
P13.2: que gjald sacaran algo, ....que limpie mds, que limpie mds, P3.2: a mi lo que gustaria encontrar un medicamento que fuera di-
Inyendo el alquitrin...
P3.2: a mi me hace falta un deshollinador, pum pum, que me limpie ese algo gue...
EFECTOS BRONCODILATACION P9.2: Para que llegne un poquito mds de oxigeno, te dilata.
(tedricos) P6.1: Yo sé que son broncodilatadores ;no? Entonces se entiende que dilataran los bronguios para que haya mds espacio para que el
aire salga.
ANTIINFLAMATORIO P76.2: Pues serd como un antiinflamatorio, para evitar la inflamacion de los bronquios.
LIMPIEZA P3.3: Serd como un detergente que va limpiando para que entre aire en los pulmones.
EFECTOS NO RESFRIARSE P7.2:..y0 me siento bastante mejor que antes, prueba de ello es que antes cada dos por tres estaba resfriado y
(percibidos) en mi casa somos seis, todos ban caido resfriados y yo todavia me mantengo..
CONTROL DE SINTOMAS P71.2: yo antes de tomarla apenas me resfriaba empezaba la sinfonica a funcionar, y ahora, a
Dios gracias, ahora los pitos han pasado a la historia.P11.2:Y0 lo que esputo mucho. Y eso me quita la carraspera, hago “click” y
limpio.
AUMENTO DE CAPACIDAD DE REALIZAR ACTIVIDADES P1.1: Yo abora, incluso subir escaleras,....y nada
de ahogos. P3.3: yo encuentro mejoria, yo no podia ni agacharme para los cordones de los zapatos. P21.3: Eso si lo be notado yo, que
aspiro mds aire, a mi me gusta mucho cantar, yo siempre estoy cantando en mi casay antes como no me legaba y ahora si cojo aire, me
llega.
BENEFICIO POR DEFECTO P3.2: Yo s¢ que si no me lo tomo, yo me lo noto... P8.2: ...pero cuando no me hago los aeroso-
les, caigo de momento.
P21.5:..y la prueba mia es dejar de tomarla, la prueba para saber si me sirve.
EFECTO DUDOSO P3.3: 87, vamos, a mi caerme mal no me puede caer, ahora, que haga mds o menos..
P12.2: ahora, el efecto que hace abi dentro, o lo que pasa, yo no sé por dénde sale.....yo que s¢ donde ird eso...pues ira....algo hard.
EFECTO NULO P6.1: No noto nada...echarme el spray y después estoy igual, yo no noto nada...
P16.1: Yo es que no noto diferencia si me la tomo o no me la tomo. Entonces, no sé.
P14.2:...y0 abora, a mi es que no me sirve para nada.
EFECTO DISTINTO AL ESPERADO. P8.1....levo ocho arios tratindome la enfermedad y yo no encuentro que esa muco-
sidad blanca pegajosa se me quite... P13.3: ...yo lo que veo que, que hard algo, pero no lo gue uno quiere.
EFECTOS BOCA P12.1:..y a mi me afecta normalmente la boca y yo a los inbhaladores esos se lo achaco que be perdido yo toda la dentadura, y
INDESEABLES pellejos en el cielo de la boca...
NERVIOSISMO P77.2: ..el aerosol me da muchos nervios. ..me atacan los nervios...eso es lo que mds malamente me cae a mi.
P21.2: es que eso me pone tan nervioso que soy capaz de darle una torta a nno sin motivo.
TECNICA P4.2: El polvillo ese que suelta lo noto entrar de la campanilla para abajo.P12.1: Yo lo que noto es un sabor que te queda en la boca,

un sabor...P17.3: ...es0 se nota enseguida, porque no, porque no vibra la capsula.
P18.1:Y hace ruidito la pastilla cuando la preparas P5.1: lo que el de rosquita ese, me parece a mi que no lo hago bien, el jclick;
jelicky.

Existen creencias erréneas respecto a los inhaladores:
son “malos” (P8.7: ...y me mandaba aerosoles y mi hija “no te lo
pongas mamd, que eso no es bueno..);.cuando se inician ya no se
pueden dejar (P72.4: Esa medicacion cuando te la ponen, es para
siempre) y el ya mencionado “acostumbramiento”.

Las pautas de tratamiento son bastante confusas para los
pacientes. En unos casos manifiestan seguir continuada y co-
rrectamente el tratamiento (P714.7: Yo Ja sigo tomando, para los
bronguios, me da igual estar bien que mal, me lo tomo todos los dias..),
mayoritariamente las dosis cambian segin el estado del pa-
ciente y la época del afio, bien a iniciativa propia o bien por
indicacién médica.

El cumplimiento lo relacionan con notar el beneficio
(P10.1: ..estoy mejor, pero no lo dejo, porque me va bien; P17.4: Es
que yo, yo no puedo dejarla ya. E/ estado gue yo tengo ya de asfixia...lo
que pasa es que como la deje jcatapiing).
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Aparte la medicacion inhalada, se habla del efecto de los
expectorantes, mas ‘“‘cercanos” al efecto esperado (P4.3:
...cutando tomo jarabe noto que me expectora, noto como si se me
desatascara eso; PA.3:...lo que pasa que ya los jarabillos esos me be
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 abi
apostada).

Consideran los antibi6ticos necesarios pero con efectos
adversos sobre el estado general: P77.3: Resulta que los antibid-
ticos me van mal, me qﬂiz‘gﬂ de comer, se me qﬂifcz todo, me entra una
crisis de debilidad que me dura un mes o dos meses.

También es confusa la accién de la vacuna antigripal, que
tiene adeptos (P7.3: yo antes no me vacunaba pero ya llevo dos asios
vacundndome y desde entonces no e vuelto a coger un resfriado; P19.2:
y me vacuno todos los ajios, me va muy bien) y detractores (P8.2:
...en mala hora me vacuné, en mala hora. Desde que me puse la vacuna
mi cuerpo parece un poo de petrileo, a ver si usted me entiende).
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Discusion

El resultado principal de nuestro estudio es la falta de un
modelo mental establecido sobre la EPOC en los pacientes
que la padecen, encontrandose una alta confusién en los di-
ferentes componentes de la representacion de la enfermedad
segun el Modelo de Autorregulacién de Leventhal: respecto
a la identidad, la enfermedad tiene poco reconocimiento
como tal, se diagnostica en descompensaciones y se confun-
de con otras enfermedades; la causa se atribuye no sélo al
tabaco sino a “algo mas” (humos, resfriados, trabajos duros);
la duracion se identifica como crénica, con altibajos y se
confunden exacerbaciones y “resfriados”; en cuanto a las
consecuencias, se minimizan los sintomas, y se mezclan
con los de otros trastornos; no se tiene percepcion de poder
ejercer control sobre la enfermedad, con confusién de las
pautas de tratamiento y de los efectos de la medicacién inha-
lada, existiendo creencias erréneas sobre ésta.

El perfil del participante en nuestro estudio es similar al
encontrado por De Miguel et al. (2004): hombres, edades
medias-altas, pensionistas, bajo nivel educativo, aunque no
se corresponderfa con el obtenido en grandes estudios po-
blacionales (Miravitlles et al., 2009): menor nivel cultural (es-
tudios primarios o inferior 72.4%) y mayor gravedad (solo
39.7% leves) en nuestros pacientes.

Encontramos importantes dificultades para extraer de las
narraciones una representacion cognitiva de la EPOC.

Siguiendo los componentes del Modelo de Autorregula-
ci6n de Sentido Comun (Leventhal et al., 1980), respecto a la
identidad, se aprecia una falta de conocimiento sobre el
nombre y sintomas de la enfermedad, constatado en otros
estudios (Miravitlles et al, 2006) y supone no sélo un pro-
blema de denominacién, sino también de conciencia y asig-
nacion de entidad a la enfermedad como tal, con caracteris-
ticas propias, separada de otras enfermedades y diferenciada
del efecto del envejecimiento.

En este hecho puede influir la falta de una imagen social
de la EPOC al contrario que en otras enfermedades croni-
cas. La EPOC es muy poco conocida, confundiéndose con
otras enfermedades respiratorias (Parker, Goldman y Eaton,
2008); no suele tener una historia “puiblica”, y no se “espera”
socialmente que se cure o que ocasione muerte, ni “esperan’
padecer la enfermedad los pacientes que estan en riesgo: las
personas con habito tabaquico prolongado perciben mas
riesgo de padecer cancer o enfermedades cardiovasculares.

Respecto al diagnéstico, no es una enfermedad que se
“busque” activamente: el estudio que lleva al diagnéstico no
se inicia pot presentar un habito tabiquico intenso y/o pro-
longado, como se propone en las gufas clinicas sobre EPOC
(NICE, 2010); el paciente no suele pensar que la pueda pa-
decer, no existiendo percepcién del riesgo hasta la aparicion
de manifestaciones importantes (reagudizaciones, disnea se-
vera). El diagnéstico en descompensaciones severas impide
tener conciencia de enfermedad una vez recuperada esta fa-
se. El hecho de diagnosticarla en el estudio por otros pro-
blemas (neumonias, apnea del suefio...) supone aumentar la

confusioén sobre los sintomas, sobre las causas de la enfer-
medad y sobre la evolucién. El inicio de la enfermedad se
produce en “un mar de confusiones” que se alimentan unas
a otras.

En cuanto a las causas, la percepcion de los pacientes
sobre el papel de otros agentes diferentes al tabaco en la ge-
neracion de la enfermedad tiene fundamento cientifico en
algunos casos. Existen estudios (Balmes et al., 2003; Goven-
der, Lalloo y Naidoo, 2011; Hnizdo, Sullivan, Bang y War-
ner, 2002) que avalan el efecto de la exposicion profesional
entre trabajadores de muy diversas ocupaciones (industrias
plasticas, textiles, manufactura de productos alimentarios,
construccion, agricultura, limpieza profesional) y que la aso-
ciaciéon de esta exposicion con el tabaquismo aumenta aun
mas el riesgo de desarrollar EPOC (Blanc et al., 2009).

La exposicion continuada a productos de la combustion
en ambientes cerrados también se ha relacionado con esta
enfermedad (Orozco-Levi et al, 2000).

Aunque en algunos estudios se reconoce el posible papel
de infecciones respiratorias (Hogg, 2004) que podtian actuar
como coadyuvantes al efecto del tabaco, no se ha corrobo-
rado ninguna relacién entre infecciones respiratorias de adul-
tos y nifios y génesis y evolucion de la EPOC (Soler-
Catalufia, 2007).

El “algo mas” que el tabaco del que hablan los pacientes,
hace referencia a causas sobre las que no tienen capacidad
decisoria, externalizando la responsabilidad de adquirir la en-
fermedad. A diferencia de otras enfermedades, la EPOC se
vincula a una adiccién evitable que culpabilizaria socialmente
a los pacientes. La importancia de la atribucion causal se ve
en estudios que muestran que los pacientes con EPOC que
atribuyen la enfermedad a causas psicolégicas e internas tie-
nen peor ajuste emocional y peor estado funcional (Schatloo
et al.,, 2007).

La diversidad en la percepcion de los efectos de dejar de
fumar puede relacionarse con el hecho de que el efecto de
dejar de fumar es mayor en pacientes asintomaticos con
afectacion leve (Anthonisen, 2000) y que algunos enfermos
no experimentan ningun cambio, independientemente del
estadio de su EPOC (Pelkonen et al., 2000).

La importancia otorgada a la edad se refleja también en
otras investigaciones cualitativas (Pinnock et al., 2011).

Respecto a la duracion, en la EPOC, es dificil identificar
un momento inicial de la enfermedad ya que el diagndstico
suele ser precedido de bastantes aflos de evolucién lenta de
los sintomas. En algunos casos existe un hito desencadenan-
te del diagnéstico, que suele ser una infeccién y/o insufi-
ciencia respiratoria severa pero no se establece una disrup-
ci6én biografica de la enfermedad, como en el caso de otras
enfermedades cronicas.

Esta incertidumbre respecto al marco temporal de la en-
fermedad, afecta a la percepcion de control de la persona
que no tiene clara la evolucién ni la duraciéon (Vinaccia y

Quiceno, 2011).
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Se identifica la clinica con las reagudizaciones y si entre
ellas hay un largo intervalo temporal, la enfermedad parece
“desaparecer”.

La historia narrada de la enfermedad vista por el paciente
que ya estd en estadios avanzados, se describe como “cadti-
ca” (Pinnock et al., 2011), existiendo gran dificultad para se-
parar la enfermedad de la historia vital y para construir un
relato coherente diferenciado, como si se consigue con otras
enfermedades como el cancer.

Respecto a las consecuencias, al igual que en nuestra
investigacion, se ha encontrado la infraestimacion de la seve-
ridad de la enfermedad en otros estudios (Habraken, Pols,
Bindels y Willems, 2008; Pitta et al., 2005; Rennard et al.,
2008). El hecho de que los pacientes normalicen sus sinto-
mas y solo se consideren enfermos en las reagudizaciones,
puede considerarse “positivo”: el efecto de prestar poca
atencion a los sintomas se relaciona con mejor calidad de vi-
da autopercibida (Scharloo et al., 2007). Por otro lado, la in-
fraestimacion se produce al reducir su actividad fisica al nivel
que evita la aparicion de la disnea, y se favorece la pérdida de
funcionalidad (Oga et al., 2005; Pitta et al., 2005). Esta re-
duccion de actividad es especialmente intensa y prolongada
durante y tras las reagudizaciones.

Respecto a la disnea, como en otros estudios, es un sin-
toma con considerable repercusion en el estilo de vida de los
pacientes con EPOC (Reardon, Lareau y ZuWallack, 2006).
La disnea es un fenémeno complejo en que los pacientes
experimentan una mezcla de respuestas fisiologicas, psicol6-
gicas, medioambientales y conductuales, lo que debe tenerse
en cuenta en las intervenciones otientadas a su control.
Ademas aparece en fases avanzadas y en las reagudizaciones,
y se petcibe 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 (Peces-Barba et
al., 2008) y a la tendencia a relacionatlo con la edad. Ademas,
la limitacién que ocasiona la disnea se confunde con otros
sintomas como la fatiga o cansancio.

Es llamativa la expresiéon de sintomas no respiratorios,
menos “esperados” o considerados por los profesionales sa-
nitarios: dolor, cansancio y mal estado general.

En otros estudios con pacientes EPOC (Vinaccia y Qui-
ceno, 2011) se pone de manifiesto también la presencia de
cansancio y agotamiento, que disminuyen los sentimientos
de energfa y vitalidad y la capacidad de realizar actividades.
También es relevante el dolor corporal, que se relaciona con
respuestas emocionales negativas.

En cuanto a las reagudizaciones, el miedo a padecerlas
incluye el temor a la muerte y se aprecia como desapatrece
una vez pasado el episodio (Rennard et al., 2002). Este te-
mor es fundado ya que las investigaciones demuestran cémo
las exacerbaciones implican una pérdida acelerada de la fun-
ci6n pulmonar, una progresion mas rapida de la enfermedad
y una disminucién de la calidad de vida (Makris et al., 2007)
siendo un elemento clave en su curso y pronéstico (Donald-
son, Seemungal, Bohwmik y Wedzicha, 2002; Hurst et al,,
2010). Un aspecto importante del temor a las reagudizacio-
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nes es la incertidumbre: no sabemos cuando se van a presen-
tar hasta que ya se manifiestan, se desconoce su gravedad o
tipo, su duracién ni sus consecuencias. Es asi porque no se
relacionan directamente con el estado basal del paciente y no
siempre se dan en pacientes con mayor afectacién (O Really,
Williams, Holt y Rice, 20006).

Son relevantes las repercusiones familiares y en el ocio
seflaladas por los participantes, ya que el aislamiento social y
la reduccién de actividades se asocia con afrontamiento in-
adaptativo pasivo a la enfermedad (Seamark, Blake vy
Seamark, 2004).

Respecto a los miedos, son similares a los encontrados
en otros pacientes que llegan a considerar la EPOC peor que
el cancer (Gore, Brophya y Greenstonea, 2000). La oxigeno-
terapia también se sefiala como uno de los factores que mas
afectan a la CVRS (Carrasco et al., 2006), mediante varios
mecanismos, que incluyen la expectativa negativa de depen-
der de una maquina para mantener la salud, el ruido causado
por el aparato, la restriccion de la movilidad y el confina-
miento en domicilio (Sant'Anna et al, 2003; Wedzicha,
2000). EI temor al uso de los inhaladores aparece en otros
estudios y se relaciona con el cese deliberado, temporal o de-
finitivo del tratamiento (Gatti, Jacobson, Ganzmararian,
Schomotzer y Kripalani, 2009).

También son llamativos los miedos que no aparecen: el
temor a padecer cincer de pulmén, que en otros estudios
con pacientes en riesgo de o con EPOC en atencién prima-
ria, aparece como un temor relevante (Habraken et al .,
2008).

Considerando aspectos de control/curacion de la en-
fermedad, la percepcién de control sobre la EPOC es fun-
damental porque influencia de forma relevante el automane-
jo de ésta (Dowson, Town, Frampton y Mulder, 2004). Al-
gunos autores proponen diferenciar entre autocontrol sobre
los sintomas y autocontrol sobre mantener la funcionalidad,
siendo este segundo aspecto predictivo de mejor calidad de
vida en las esferas psicolégica y social (Arnold et al., 2000).

Aparte del abandono del hdbito tabaquico que constituye
la intervenciéon fundamental sobre la enfermedad, se sabe
que un correcto tratamiento puede mantener e incluso mejo-
rar la funcién pulmonar (Di Mateo, Haskard y Williams,
2007), en oposicion al deterioro imparable que muestran los
pacientes. La percepcién de un curso inexorable de la en-
fermedad potenciaria la indefensién y baja autoeficacia de
los pacientes. Este aspecto es importante para el control de
la enfermedad ya que existe correlacion positiva entre adhe-
rencia al tratamiento y percepcion de la severidad de la en-
fermedad crénica (Di Mateo, 2007). No obstante, algunos
pacientes mantienen una actitud activa, de busqueda de me-
joria en “cuidarse”, que ademas depende de ellos mismos,
reflejando un alta percepcién de autoeficacia, que ha demos-
trado efectos beneficiosos (McCathie, Spence y Tate, 2002).

Respecto al tratamiento inhalado, la dificultad parece no
estar tanto en la técnica, sino en las expectativas de su bene-
ficio: el efecto real (broncodilatar) no es apreciable directa ni
inmediatamente, el efecto deseado (“limpiar”) si lo serfa.
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Ademas existe un dificultoso y tardio reconocimiento de
los efectos, que diferencia la EPOC de otras enfermedades
cronicas en que existen medidas objetivas de control por el
propio paciente: medicién de la presion arterial o de la glu-
cemia en pacientes con hipertension o diabetes. Las creen-
cias erréneas respecto a los inhaladores, la percepcion de
efectos secundarios y las confusas pautas de tratamiento, se-
rfan factores afiadidos que implicarfan una importante difi-
cultad para la adherencia terapéutica.

Las principales limitaciones de nuestro estudio se de-
ben a la seleccién oportunista de los pacientes, aunque en el
marco de un ensayo clinico aleatorizado, si bien los partici-
pantes se consideran informantes que muestran riqueza na-
rrativa suficiente para los objetivos de la investigacion. La
entrevista grupal se ha realizado con bajo nimero de partici-
pantes por grupo, lo que ocasiona menos interacciéon aunque
garantiza suficiente obtencién de informacién, compensada
con mayor numero de grupos y criterios de saturacion. Los
grupos de validaciéon se han realizado bastante después del
grupo original lo que puede condicionar cambios en la visién
de la enfermedad.

Respecto a la aplicacion practica de este estudio, la fal-
ta un modelo mental coherente sobre la EPOC, se traduce
también en un desconcierto conductual: el modo en el que
se representa la amenaza de la enfermedad para la vida pro-
mueve un plan de accién frente a la misma, la falta de esa
representaciéon impide una imagen de amenaza suficiente-
mente clara para actuar en consecuencia.

Nuestros resultados manifiestan la necesidad de conside-
rar la perspectiva de los pacientes sobre la enfermedad a la
hora de planificar las intervenciones con cada persona en
concreto y guiar la formacién de un modelo mental de la
EPOC menos confuso y més acorde a la mejor evidencia

disponible.
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