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ABSTRACT

The asthma is a disease which is character-

ized by the intermittent airway obstruction to
the air-flow. Its world prevalence ranges be-
tween 1-24%. It courses clinically with dysp-
nea, cough, wheezing and/or chest pain.

The degree of adherence to the treatment
and disease control are influenced by the ac-
ceptance of the disease by the patients, their
knowledge about it, and their strategy of cop-
ing with the asthma.

This paper aims to provide a holistic and
interdisciplinary point of view of the disease.
We have conducted an interview in depth and
a history of life of Daniel, our informer. We

have collected and interpreted his experience
of the disease with biographic and descriptive
characteristic.

Keywords: asthma; bronchial diseases;
qualitative research; holistic health; interdisci-
plinary research.

RESUMO

A asma é uma doenca crdnica caracteriza-
da por obstrugdo intermitente das vias aéreas
ao fluxo de ar. Em todo o mundo prevaléncia
varia entre 1-24. Ele é clinicamente caracteri-
zado pelo aparecimento de falta de ar, tosse,
chiado eu aperto no peito.

A aceitagdo da doencga, conhecimento e
pelos pacientes e suas familias lidar estratégia
influencia o grau de adesdo ao tratamento e
controle da asma.

O presente trabalho tem como objetivo
proporcionar uma doenga holistica e inter-
disciplinar. Através da entrevista em profun-
didade e o registo biografico de Daniel, nos-
so informante, temos coletado e jogado com
carater biografico-descriptivo sua experiéncia
da doenga.

14

Ir Cuatrimestre 2015 « Afo XIX - N.° 4|



Palavras-chave: asma; broncopatias; pes-
quisa qualitativa; saude holistica; pesquisa in-
terdisciplinar.

RESUMEN

El asma es una enfermedad crénica carac-
terizada por la obstruccién intermitente de las
vias respiratorias al flujo aéreo. Su prevalencia
a nivel mundial oscila entre 1-24%. Clinica-
mente se caracteriza por la aparicion de dis-
nea, tos, sibilancias y/o opresion toracica.

La aceptacion de la enfermedad, su cono-
cimiento y la estrategia de afrontamiento por
parte de los pacientes y sus familias influye
en el grado de cumplimiento terapéutico y de
control del asma.

El presente trabajo pretende aportar una
visién holistica e interdisciplinar de la enfer-
medad. A través de la entrevista en profundi-
dad y el registro biografico de Daniel, nuestro
informante, hemos recogido e interpretado
con caracter biografico-descriptivo su vivencia
de la enfermedad.

Palabras clave: asma; enfermedades bron-
quiales; investigacion cualitativa; salud holisti-

ca; investigacion interdisciplinaria.

INTRODUCCION

El asma es una enfermedad crénica carac-
terizada por la obstruccién intermitente de las
vias respiratorias al flujo aéreo. Aparece como
respuesta a diferentes estimulos. Se asocia a
hiperreactividad bronquial. Cursa de manera
episddica, recurrente y oscilante. Actualmente
es imposible predecir la evolucién del asma.
(Segui, 2004; Ancoechea, 2006; GINA, 2006;
GEMA, 2009; Chévez, 2012).

Afecta a alrededor de 300 millones de per-
sonas en todo el mundo. Su prevalencia oscila
entre el 1-24% segun el pais y el estudio con-
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sultado. Una de cada 250 muertes en el mundo
es debida al asma. En Espana afecta al 1-6%
de los niflos y al 4-8% de los adultos. Produ-
ce una importante carga social y econémica,
ausentismo escolar y laboral, limitacion de las
actividades fisicas y de localidad de vida, etc.
(Segui, 2004; Ancoechea, 2006; GINA, 2006;
GEMA, 2009; Chavez, 2012).

La etiologia del asma es multifactorial y su
fisiopatologia es compleja. Esta influenciada
por multiples factores: susceptibilidad indivi-
dual, cierta carga genética no bien conocida
actualmente, factores intrinsecos, ambientales
y psicolégicos. (Segui, 2004; Ancoechea, 2006;
GINA, 2006; GEMA, 2009; Chévez, 2012).

El asma suele debutar en la infancia, aun-
que puede hacerlo a cualquier edad de la vida.
Suele disminuir con la edad. La clinica carac-
teristica del asma no es especifica. Consiste en
disnea, tos, sibilancias y opresion tordcica de
predominio nocturno. Estos sintomas pueden
no presentarse juntos, o desencadenarse por
diferentes estimulos. Suele revertir espontd-
neamente o con tratamiento (Segui, 2004;
Ancoechea, 2006; GINA, 2006; GEMA, 2009;
Chévez, 2012).

El diagndstico de sospecha es eminente-
mente clinico. Debe confirmarse la presen-
cia de obstrucciéon reversible al flujo aéreo
mediante diversas pruebas: espirometria con
prueba broncodilatadora, pruebas funcionales
completas, medicion seriada del flujo espirato-
rio maximo, estudios analiticos, etc. Los prin-
cipales diagnésticos de enfermeria relaciona-
dos con el asma estan dirigidos a la educacion,
la promocién para la salud, el afrontamiento
del estrés y al manejo terapéutico (Segui, 2004;
Ancoechea, 2006; GINA, 2006; GEMA, 2009).

El tratamiento esta dirigido a controlar la
enfermedad en el menor tiempo posible y a

prevenir las posibles complicaciones. Es acon-
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sejable realizar un enfoque multidisplinar y
biopsicosocial. En funcién de la gravedad del
asma, el tratamiento farmacoldgico puede
ser autoadministrado por el propio paciente,
o incluso precisar medicacion intravenosa o
soporte ventilatorio asistido. Los farmacos
antiasmaticos incluyen farmacos agonistas
B-adrenérgicos de accion corta y/o prolonga-
da, corticoides inhalados o sistémicos, y otros
farmacos (oxigeno, anti-leucotrienos, etc). La
via inhalatoria produce menos efectos adver-
sos, resultando rapida y eficaz. (Segui, 2004;
Ancoechea, 2006; GINA, 2006; GEMA, 2009;
Chavez, 2012; Gonzélez, 2014).

Para comprender y manejar de una mane-
ra holistica al paciente asmatico es importante
valorar también su aspecto psicoldgico. La dis-
nea del asma puede originar o incrementar la
ansiedad tanto en nifios como en adultos. La
percepcién adecuada de la disnea por parte
de los pacientes estd basada en su propia ex-
periencia y en el aprendizaje. La ansiedad es
un agravante del asma, estando ambos vincu-
lados. (Chavez, 2012; Gonzélez, 2014).

Las técnicas respiratorias y de relajacion
mas utilizadas en psicoterapia ayudan consi-
derablemente a los pacientes asmaticos. Asi lo
demuestran diversos estudios cientificos, espe-
cialmente durante las ultimas dos décadas. Di-
chas técnicas resultan mas efectivas cuando se
practican con regularidad. De este modo, ayu-
dan a controlar la ansiedad y la angustia du-
rante las crisis agudas y en los momentos pos-
teriores, donde podrian producirse respuestas
de evitacion y panico. Las técnicas mds aconse-
jables son respiracién abdominal y relajacion
creativa. Pueden aprenderse en muy pocas se-
siones. El paciente debe practicarlas posterior-
mente en su domicilio o en su lugar de trabajo,
creando un habito saludable para afrontar con

mayor control y calma su dolencia.

El asma puede tener un impacto conside-
rable sobre la familia, especialmente cuando
afecta a un nino. En ocasiones, llega a consti-
tuir el centro de su preocupacion, cambiando
la vida, la conducta y la dindmica familiar. La
familia puede intentar sobreproteger al nifo,
limitando su autonomia y fomentando su de-
pendencia (Chévez, 2012).

La educacion sanitaria al paciente asmatico
y su familia por parte de todos los profesiona-
les es fundamental. Facilita la comprension de
la enfermedad, la implicacién y el empodera-
miento del paciente sobre su enfermedad y su
tratamiento. De este modo, mejora la autoefi-
cacia y el control de la enfermedad y disminu-
yen la comorbilidad y las complicaciones.

A continuacién presentamos el relato bio-
grafico de Daniel, un paciente diagnosticado
de asma en su infancia. En el relato nos explica
su enfermedad, su vivencia de los sintomas,
como las crisis de asma afectan a su vidayala
calidad de la misma. Daniel, al comienzo de la
entrevista, manifiesta expresamente su interés
en dar a conocer su historia. Piensa que podria
ayudar a otras personas.

La informacién fue recogida mediante la
realizacién de una entrevista abierta en pro-
fundidad, desarrollada en el domicilio parti-
cular del informante. Su duracion aproximada
fue de una hora y media. Previo consenti-
miento informado, grabamos la entrevista en
formato de audio, recogiendo algunas ademds
algunas notas de campo. Los datos recopilados
fueron transcritos literalmente y sometidos a
un proceso de analisis de datos cualitativos de
acuerdo a los pasos descritos por Amezcua y
Hueso, y por Martin Muiioz y sus colabora-
dores (Amezcua, 2009; Martin, 2013). Para
conservar la confidencialidad de nuestro pa-
ciente, hemos utilizado nombres ficticios en la

reconstruccion del relato biografico.
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RELATO BIOGRAFICO.
Dando guerra desde que naci.

Me llamo Daniel. Soy atépico y asmatico.
La atopia afecta a mi piel con brotes frecuentes
de dermatitis y me produce alergia al polen por
temporadas. El asma me produce crisis respi-
ratorias con cierta frecuencia. Quizds pueda
parecer un problema anodino. Sin embargo,

afecta a mi vida y la de los que me rodean.
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Segun cuentan mis padres, he padecido
estas enfermedades desde siempre. Antes de
cumplir mi primer mes de vida, sufri mi pri-
mera crisis de asfixia. Ellos se asustaron mu-
chisimo. Recuerdan que, mas o menos de re-
pente, comencé a respirar con gran dificultad.
Se me amorataron los labios. Se me marcaban
mucho las costillas y, también parecia que res-
piraba moviendo el abdomen. Debid ser una
experiencia traumatica para mis padres, por-
que hoy en dia, 37 afios después, todavia se les
nota algin gesto de terror cuando recuerdan
aquellas hazanas...

Nunca olvidan su angustia al tener que
llevarme en esas condiciones al hospital. La
espera interminable, agénica y pavorosa mien-
tras me valoraban y trataban aquellas crisis. La
alegria al ver que respondia al tratamiento y
que habian logrado salvar mi corta vida. Y, tras
recibir el alta médica, el miedo a las recaidas.
Las noches de insomnio con los ojos y los oi-
dos abiertos por si aparecia una nueva crisis...
Nuevas crisis, que volvieron a aparecer, acom-
panandome con cierta frecuencia y gravedad

variable durante toda mi infancia.

Respirar parece tan sencillo...

Si te lo planteas, respirar parece una tonte-
ria. Ni siquiera hay que pensar en ello. Se hace
de manera inconsciente. Los pulmones lo ha-
cen por si mismos. Pero en esos momentos, en
una crisis de asma, no quieren. Supongo que
en realidad no pueden. Afortunadamente, el
cuerpo sabe qué hacer: intentar respirar con

mas fuerza todavia.

Lo normal no es asfixiarse.

Entre crisis y crisis, yo era un nifio nor-
mal. Jugaba, corria o estudiaba como los de-
mas nifios sanos. Sin embargo, cuando me

sorprendia una crisis respiratoria volviamos al

Ier Cuastrimestre 2015 « Afno XIX - N.° 4|

17



Culturo de los Cuidodos

mismo ciclo de siempre: aparecia la sensacion
de asfixia, me costaba respirar, dejaba de jugar
o hacer las cosas que estuviese haciendo, me
trataban con inhaladores; y después, cuando
por fin la respiracién volvia a la normalidad, la
acompanaba un cansancio extenuante.

Podriamos decir que esta era “mi rutina”
Como para mi siempre habia sido asi, yo lo
veia normal. Suponia que nos pasaba a todos
los nifios.

Para mi sorpresa, en el colegio descubri
que al resto de nifios no les pasaba lo mismo.
Ellos no se asfixiaban cada dos por tres.

Al sentirme diferente a los demds nifos,
me veia a mi mismo “especial para mal”. Al-
gunas veces me cuestionaba “spor qué yo me
asfixio y los otros nifios no?”. Incluso llegué
a preguntdrselo a mis padres. Pobrecillos. Qué
dificil debe de ser explicarle estas cosas a un

nino.

Mis padres, un pilar fundamental.

Con el paso del tiempo, mis padres apren-
dieron a reconocer las crisis de asma precoz-
mente y actuar de la manera adecuada. No
puede imaginarse lo agradecido que les estoy
por ello. Sus caras cuando recuerdan y me ex-
plican estos logros muestran mucha mas tran-
quilidad que cuando me hablan de las prime-
ras crisis. Ellos mismos trataron muchas, las
mas leves, poniéndome en casa los inhalado-
res que los médicos les habian pautado.

El “selecto” club de asmaticos atopicos.

Tras varios ciclos de crisis-susto-trata-
miento-extenuacidon-recuperacion-normali-
dad, en algiin momento de mis primeros afios
de vida me diagnosticaron asma.

Al parecer existen varios tipos de asma.
Tras varias consultas por diferentes especia-
listas, al final llegaron a la conclusién de que

mi problema respiratorio era de tipo alérgico
y atdpico.

El alergélogo que me diagnostico, en tor-
no a los 5-7 afos, les explicé a mis padres que
yo padecia asma persistente atdpica. jQué
bien! Ya pertenecia al “selecto” club de pacien-
tes que son atopicos. La atopia engloba tres en-
fermedades que también me pasaban: el asma,
la polinosis o fiebre del heno (la “tipica alergia
de primavera” con molestias en los ojos, la na-
riz y la garganta), y la dermatitis atopica (unas
lesiones rojas que me salfan en la piel de vez en
cuando y que picaban a rabiar). Aquel amable
doctor les explicéd a mis padres con voz grave,
que sonaba a importante: “veran, la atopia es
como una forma de ser. Igual que hay gente
con los ojos azules o verdes, los pacientes ato-
picos son irritables: hay muchos estimulos fisi-
cos o ambientales que pueden irritarles, y pro-
ducirles crisis respiratorias, de alergia al polen,
o en la piel”. No sé por qué se grabaron aquella
escena y aquella frase en mi mente. Pero cada
vez que uno de esos estimulos a los que se refe-
ria aquel doctor “me irrita” y me provoca algu-

na crisis, vuelvo a revivirla.

Nuestro acuerdo tacito.

Durante mi adolescencia no recuerdo nin-
guna crisis asmdtica importante. Sé que no es
asi, pero me gusta pensar que mi asma y yo
llegamos al acuerdo tacito de no molestarnos.
De hecho, he podido hacer una vida activa
normal y corriente como el resto de la gente
sana. Incluso me dieron el alta los neumolo-
gos que realizaban mi seguimiento periédico,
dejandole el control del asma a mi Médico de

Familia.

El asma ha vuelto a mi vida.
Desde hace unos meses, el asma ha vuelto a

mi vida. Con mayor intensidad. Con una sen-
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sacion muy desagradable. En la primavera, tras
unos dias con un catarro mas o menos leve, de
repente un dia comencé a fatigarme y a escu-
char “pitos” al respirar. Tras consultar con mi
meédico, volvimos a la rutina de las crisis: la an-
gustia de si habrd mds crisis y cuando, los ciclos
de tratamiento, llevar siempre encima un inha-
lador de salbutamol por si acaso, estar pendien-
te e intentar evitar los estimulos que me provo-
caban las crisis (sobre todo el polen), etc.

En esta ocasion el tratamiento habitual no
fue suficiente, a pesar de cumplirlo escrupulo-
samente. Subitamente, unos dias después em-
pezo6 a costarme mucho respirar. Notaba una
fuerte presion en el pecho que no me dejaba
entrar el aire, por mas fuerte que yo inspira-
se. Empezaron a notarse mucho mis costillas,
y también mis claviculas. Mis labios volvieron
a coger este tono azulado que tantas veces han
tenido. Mi cuerpo comenzé a perder fuerzas.
Seguir respirando me costaba un esfuerzo ti-
tanico, sobrehumano. Debi sentarme por la
extenuacion. Ahora, ademds, parecia que es-
taba respirando desde mi tripa. El asma habia
vuelto a mi vida.

En estos momentos, en plena crisis de
asma, ponerse nervioso es muy sencillo. Res-
piras con gran dificultad y esfuerzo. Mucho
esfuerzo. La sensacion de asfixia angustiante.
Y ademas la asfixia, en mayor o menor inten-
sidad, es real.

Sin embargo, es muy importante intentar
evitar la ansiedad en plena crisis de asma. Por-
que la sensacion de asfixia empeora. Mucho.
Y ademas, los nervios te dificultan empezar lo
mads precozmente posible el tratamiento inha-
lador. De hecho, con tranquilidad y utilizan-
do adecuadamente los inhaladores he logrado
controlar muchas crisis de asma leves en mi
vida. Sin embargo, en esta ocasiéon no fue su-

ficiente.
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Afortunadamente para mi, mi pareja es
enfermera. A pesar de que nunca antes me ha-
bia visto sufrir una crisis de asma semejante,
supo reconocer los sintomas. Yo, como puede
suponerse, no podia hablar. Me llevé a urgen-
cias, donde me administraron un tratamiento
mads intenso: medicacidn nebulizada, corticoi-
des intramusculares (jcémo duelen!), oxigeno
para respirar, etc.

Tras unas horas de tratamiento en Urgen-
cias, volvi a respirar... mas o menos. Los mé-
dicos lograron controlar la crisis de asma y
volver a normalizar mi respiraciéon. Me ajusta-
ron el tratamiento y me dieron de alta. Debe-
ria tomar medicacién durante unas semanas,
volver a los controles precisos por parte de los
médicos, etc. Diferentes profesionales (médi-
cos, enfermeras, psicélogos, etc) ampliaron mi
formacioén sobre la enfermedad y mi implica-

cién en mi propio tratamiento.

El asma ha amputado mi vida.

Las primeras horas después de ser dado de
alta, pude descansar en casa. Me encontraba
extenuado por el esfuerzo fisico de la crisis.
Incluso pude dormir algo. Después de aquel
descanso inicial volvi a descubrir cudnto pue-
de limitar mi vida una crisis de asma. Activi-
dades tan simples como levantarme del sillon
para ir al baio, estar de pie un ratito, hacer
una cama o0 mantener una conversaciéon de
mds de cuatro o cinco frases seguidas me de-
jan fatigado y extenuado. Volver a recuperar
la normalidad en la respiracion, y que desapa-
rezca la fatiga me cuesta alguna hora de estar
sentado en el sofd, semi-inclinado (porque
parece que se respira mejor en esa posicion).
Sin hacer ninguna otra cosa que respirar.
Incluso sin poder hablar. Ni pensar con cla-
ridad. Con este panorama, no debe resultar

dificil imaginar la esfera sexual. Totalmente
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anulada. En algiin momento piensas: “me van
a cambiar por dos de veinte anos”

Actualmente vivimos en un tercer piso, sin
ascensor. En esta situacion, llevo alguna sema-
na sin poder salir de casa: subir o bajar la esca-
lera me resulta imposible. Incluso el médico de
familia viene a valorarme a mi domicilio. Tam-
poco puedo ir a trabajar, por lo que ademas se
afladen todos los problemas y complicaciones
derivados de la baja laboral.

Ademads estd la medicacién. En total, varios
inhaladores y siete pastillas al dia durante va-
rias semanas. Lo que peor llevo son las pastillas
de prednisona. Tienen un sabor muy amargo.
Da la sensaciéon de que se queda pegada a la
garganta, recordandote su sabor durante todo
el dia. Creo que padezco muchos de sus efec-
tos secundarios que aparecen en los prospec-
tos. Me noto constantemente como euférico o
intranquilo, incluso irritable. Pero sin energfa,
porque como no respiro bien todavia, me ex-
tenuo con gran facilidad. Y ademas, tengo un
apetito voraz e insaciable. La sensaciéon es muy
parecida al hambre. Pero, a diferencia de ésta,
nunca se sacia. Por mucho que comas. Por eso
llamo “Gordisona” a la prednisona.

Y entonces recapitulas.
Tengo 37 aios. Soy una persona activa, con
una vida normal. Pero llevo varias semanas to-

mando mas medicacion incluso que mi abuela.
Padeciendo casi todos los efectos secundarios
que anuncian los prospectos. Sin poder salir de
casa porque no puedo subir o bajar la escalera.
Hasta ir al bafio me fatiga y extentia. No puedo
concentrarme en ninguna actividad, ni leer, ni
ver una pelicula, ni ayudar en casa. S6lo puedo
pensar en respirar. La sensacion es esa: el asma
ha amputado mi vida.

Respeto, pero no miedo.

Confio que con el tratamiento adecuado,
reposo, y paciencia, mucha paciencia, la crisis
desaparecera y podré volver a mi vida habitual.

Un antiguo proverbio, creo recordar que
budista, reza “el dolor es inevitable, pero el su-
frimiento es opcional”. Me siento muy identi-
ficado con él. Ahora que el asma y yo hemos
vuelto a reencontrarnos, no puedo evitar que
limite mi vida. Pero no pienso permitir que me
la amargue.

No sé cuando terminard esta crisis. No sé
si después volveran otras, aunque probable-
mente lo haran. No puedo controlar cudndo
ni dénde me sorprenderan. Pero, si las crisis
de asma vuelven, estaré preparado. Y todos los
que me rodean también.
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