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DATOS DE LA ASOCIACION:

Nombre: Asociacién Espafiola de Pacientes y Cuidadores de Epoc

“EPOC ESPANA”

Domicilio fiscal: Alda. San Mamés 25, 48010 BILBAO

Fecha constitucion: 23 de abril de 2021

CIF.: G0O6816383

Num. Registro: 622089

Ambito: Nacional

CONTACTO:

Mail: info@epocespana.org

Tfno.: 623 46 07 93


mailto:info@epocespana.org

PROYECTOS 2021

“LABORATORIO DE PALABRAS”

INTRODUCCION:

A partir de nuestra experiencia y cercania en el campo de la EPOC (Enfermedad
Pulmonar Obstructiva Crénica); hemos comprobado que hay un espacio de
comunicacion que no esta cubierto para los pacientes EPOC.

Muchas veces la soledad, el sentimiento de ser los “Unicos” que pasan por esta
situacion, hace que se aislen y que su vida gire en torno al padecer. El sentimiento de
soledad es abrumador, a pesar de que muchos de ellos estan acompafiados por
familiares y amigos. Se verifica que quienes sufren EPOC, necesitan un espacio para
poder hablar de sus miedos, sus angustias, y también sus alegrias: jque las hay!, en
una puesta en comun.

Nos parecid propicio impulsar un espacio de conversacién entre todos para que los
pacientes puedan comprobar que no estan solos en su padecer, que hay otros sujetos
gue pasan por cuestiones similares.

Sabemos bien que en condiciones normales la EPOC propicia el aislamiento; en las
condiciones particulares pandémicas que estamos viviendo, esto se ha acrecentado. En
este momento de pandemia, la angustia y la soledad se han apoderado de los
pacientes debido al aislamiento que sufren.

Por eso mismo la idea de realizar este proyecto como manera de favorecer la
comunicacidn en estos momentos de soledad impulsada por la pandemia y ahora
también es tiempo de evaluar los efectos post-pandémicos; la pregunta podria ser
é¢Coémo retomar la vida social luego de la vacunacion?, por ejemplo. Una pregunta de
tantas que pueden surgir a lo largo de la conversacion.

Por eso pensamos “Laboratorio de palabras”, como espacio en el cual intentaremos
aislar “la formula”, por medio de la palabra de conectarnos con las cuestiones de la
vida. “Laboratorio de palabras”, que coyunturalmente iniciamos en este tiempo
particular; pero nuestra idea es mantenerlo de forma permanente dentro de la oferta
gue nuestra Asociacion hace a quienes se acercan a ella.



OBIJETIVOS DEL PROYECTO:

La limitacidn a la hora de respirar que tienen los que padecen EPOC, hace también de
limitaciones a la vida cotidiana y eso no es sin angustia, por eso nos parece oportuno
un espacio de palabra, donde entre todos haremos una puesta en forma de las cosas
de la vida.

Pensamos que un lugar de palabra puede ofrecer un efecto de apaciguamiento de la
angustia y también un lugar de apoyo de los semejantes, en donde se puede hacer mas
visible el momento vital y particular de cada uno. El grupo sirve de marco y apoyo.

Las reuniones estaran coordinadas por Cristina Califano, nuestra psicéloga clinica.

DESCRIPCION DEL PROYECTO:

Serdn 5 talleres de reflexion y didlogo, entre los meses de Octubre-21 a Abril-22. Dada
la particularidad de nuestra Asociacidn y la situacion actual sanitaria, las reuniones se
haran via Zoom. Nos hemos planteado funcionar de la siguiente manera:

a) Iniciar mediante un pequefo recorte de pelicula o texto que muestre las dificultades
gue tienen los pacientes en general ante las cuestiones de la vida y a partir de alli
iniciar una conversacion. Entendemos que vernos reflejados en cuestiones que nos
tocan directamente favorece la apertura a la palabra.

b) Planteando directamente un tema y lanzarlo al debate; al estilo de “¢é Qué os parece
si hoy hablamos de ...”

c) Invertir lo anterior, y que sean los propios participantes quienes manifiesten qué
tema les interesa trabajar.

NUESTRA OFERTA:

- Soporte emocional en lo que se refiere no sdlo a la EPOC, sino también a las
cuestiones inherentes que ello ocasiona, con la familia, amigos, si se puede trabajar o
no, y Los temas que vayan surgiendo en la conversacién.

- Fomentar el cuidarse cada uno, orientar que esta patologia tiene momentos malos
gue hay que poder enfrentar, haciendo en cada caso lo que haya que hacer y otros
momentos buenos, en que se puede disfrutar de las cosas que la vida nos regala.

- Trataremos los conflictos que puedan aparecer en la vida de los participantes. --
Acompafarlos a encontrar las herramientas para solventar los momentos dificiles.

- Intentaremos situar el momento de evolucién del enfermar de cada uno de los
participantes, para que junto al grupo puedan aliviar angustias y temores.



RESULTADOS DE IMPACTO:

e Primer taller: Fecha 29-Octubre-2021
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PRIMER ENCUENTRO EN LINEA

EPOC:
LABORATORIO
DE PALABRAS

Coordinado por Cristina Califano (psicéloga clinica)
Viernes 29 de octubre | 18:00h
Inscribete en info@epocespana.org

EPOC Espaiia
A Asoclacién Espafiolo do Pacientes
y Cuidadores de EPOC

Taller online y distribuido por las redes sociales con el siguiente resultado
Personas alcanzadas: 503

Interacciones: 42

“DIA MUNDIAL DE LA EPOC”

INTRODUCCION:

Con motivo del dia mundial de la EPOC, presentaremos un video en el que participaran
dos pacientes y una profesional (neumdloga), en el que se tratard los distintos estadios
de la enfermedad, con una terminologia diferente a la que cominmente conocemos
(ejem. GOLD).

La EPOC (enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica) es una enfermedad pulmonar
inflamatoria crénica que causa la obstruccion del flujo de aire de los pulmones. Los
sintomas incluyen dificultad para respirar, tos, produccion de moco (esputo) y
sibilancias. Tipicamente es causado por la exposicion a largo plazo a gases irritantes o
particulas de materia, mas a menudo por el humo del cigarrillo. Las personas con
enfermedad pulmonar obstructiva crdnica tienen un mayor riesgo de desarrollar
enfermedades cardiacas, cancer de pulmodn y varias otras afecciones. Aunque la
enfermedad pulmonar obstructiva crénica es una enfermedad progresiva que empeora
con el tiempo, es tratable. Con un manejo adecuado, la mayoria de las personas con
enfermedad pulmonar obstructiva crdnica pueden lograr un buen control de los
sintomas y la calidad de vida, asi como reducir el riesgo de otras afecciones asociadas.

A lo largo de este proyecto se pretenden mostrar desde el punto de vista de los
pacientes distintas fases de la enfermedad, dibujando lo que es “una vida con epoc”.



Estas son: 1) la EPOC temprana y su diagndstico; 2) los sintomas, sobre todo la disnea, y
el impacto que conllevan en la vida del paciente; 3) las agudizaciones y 4) el trasplante
pulmonar

El estudio EPISCAN Il llevado a cabo en Espana en 2018 ha arrojado una prevalencia de
EPOC en la poblacion entre 40 y 80 afios del 11,8%, siendo del 14,6% en varones y del
9,4% en mujeres. Pero el 75% no estd diagnosticado (infradiagndstico). Eso la sitia como
una de las enfermedades crénicas mads prevalentes del pais. Y, sin embargo, sigue siendo
una de las mds desconocidas. La enfermedad se suele diagnosticar en la década de los
60, aunque sabemos que la enfermedad comienza mucho antes. El estudio EPISCAN I
antes mencionado mostraba una prevalencia de la enfermedad entre los 40 y los 50
anos del 4%, con una cifra de infradiagndstico el 91%. Existen distintas causas detras de
estas cifras:

a) Enfermedad poco conocida en la poblacién general

b) Sentimiento de culpabilidad y nihilismo

c) Complejidad en la realizacién e interpretaciéon de la espirometria y su prueba
broncodilatadora

Pero équé se le pasa por la cabeza a un paciente cuando es diagnosticado de EPOC?
éCOmo le cambia la vida?

Generalmente, los pacientes buscan ayuda médica cuando sus sintomas de EPOC
comienzan a tener un impacto sustancial en sus vidas diarias, directa o indirectamente
(cuando los pacientes tienen que ajustar su estilo de vida para evitar estos sintomas).
Estos sintomas reflejan la carga diaria que enfrentan los pacientes con EPOC y tienen un
impacto real en su bienestar. El sintoma principal que lleva a los pacientes a buscar
consejo médico es la tos (84%), seguido de disnea de esfuerzo (70%), produccién crénica
de esputo (45%) y disnea en reposo (7%). Los pacientes refieren que la disnea es el
sintoma mas molesto de la EPOC, y esta es la razén principal para los pacientes que
buscan atencion médica. El inicio de la disnea es gradual y los pacientes con frecuencia
lo relacionan erréneamente con el envejecimiento o la falta de ejercicio. No obstante,
los estudios epidemiolégicos indican que, a medida que empeora la funcién pulmonar,
la disnea se vuelve mas persistente e intrusiva y es una causa importante de ansiedad
para los pacientes y una de las principales causas de discapacidad: Los pacientes refieren
gue tardan uno 10-15 minutos mas que los que no tienen EPOC en llevar a cabo sus
actividades matutinas, el 46% relata que la falta de aire les limita a la hora de hablar con
otros y el 49% refiere que tiene que ajustar su rutina diaria para hacer frente a sus
sintomas diarios.

Entonces, écdmo es la vida de alguien con EPOC? ¢Debe renunciar a muchas cosas?

La EPOC cursa con agudizaciones donde se agravan los sintomas habituales, con mas
esputo, tos, disnea y fiebre. Estas agudizaciones requieren de una maximizacion vy
reajuste del tratamiento aumentando las dosis y combinacion de varios
broncodilatadores, corticoides orales y antibidtico cuando se requieran. Las mas graves
van a requerir hospitalizacion para realizar una vigilancia y tratamientos mas intensos



(oxigeno, ventilacidn, etc). La frecuencia de las agudizaciones contribuye a empeorar la
funcién pulmonar en los pacientes con EPOC y aumenta el riesgo de mortalidad.

¢Como vive un paciente el hecho de saber que ese catarro puede hacer que acabe
ingresado?

La EPOC puede tratarse con medicamentos, generalmente inhalados. Pero cuando estas
medidas ya no ayudan o si la funcién de los pulmones pone en riesgo la vida, podria
sugerirse un trasplante de pulmén. El trasplante de pulmén es una de las opciones de
cirugia, e implica el reemplazo de un pulmdén dafado, o a veces ambos, por el de un
donante de pulmdn. La decisiéon de realizar el trasplante estd basada en el criterio
médico, el resultado de las pruebas y la aceptaciéon del paciente.

Pero écomo se prepara un paciente con EPOC para un trasplante? ¢Y cdmo se vive con
un pulmén trasplantado?

Bajo la direccién y ponencia de la Dra. Patricia Sobradillo, neuméloga del Hospital
Universitario de Cruces (Bizkaia) y de SEPAR, se abordara mediante los siguientes
puntos:

1) la EPOC temprana vy su diagndstico

2) los sintomas, sobre todo la disnea, y el impacto que conllevan en la vida del
paciente

3) las agudizaciones

4) El trasplante pulmonar

RESULTADOS DE IMPACTO:

El resultado global de los videos fue el siguiente:
Alcance: 242.661 personas
Interacciones: 31.507

Visualizaciones: 4.709



ACCESOS VIDEOS DIA MUNDIAL DE LA EPOC:

Link de acceso: https://youtu.be/aBhiMIl 6POLM

EPOC Espaiia

Asociacion Espanola de Pacientes
y Cuidadores de EPOC

Diagndstico

Link de acceso: https://youtu.be/DRNsFiVxEkO

EPOC Espana
Asociacion Espainola de Pacientes
y Cuidadores de EPOC

Sintomas

Link de acceso: https://youtu.be/wXx8m4Q-thiv



https://youtu.be/aBhMI_6POLM
https://youtu.be/DRNsFiVxEk0
https://youtu.be/wXx8m4Q-thM

EPOC Espana
Asociacion Espanola de Pacientes
y Cuidadores de EPOC

Agudizaciones

Link de acceso: https://youtu.be/y5AtyYLGFVs

EPOC Espana
Asociacion Espanola de Pacientes
y Cuidadores de EPOC

Trasplantes

Link de acceso: https://youtu.be/A1 W7-Uv3tg



https://youtu.be/y5AtyYLGfVs
https://youtu.be/A1_W7-Uv3tg

