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Todas las recomendaciones, guias y protocolos estable-
cen el papel de la educacion terapéutica como elemento
clave en el manejo y control del asma, disponiéndose de
evidencias que demuestran su eficacia y efectividad. Tanto
los profesionales sanitarios como los pacientes y sus fami-
lias pueden y han de ser formados y educados, con dos
objetivos fundamentales: conseguir una dptima calidad
de vida y una capacidad suficiente para manejar el asma de
una forma autogestionada. Ello se puede conseguir a tra-
vés de un proceso educativo que ha de ser individualizado,
continuo, progresivo, dinamico y secuencial. En este pro-
ceso han de superarse no pocas dificultades, relacionadas
con el paciente, con los profesionales y con el propio sis-
tema sanitario. Es preciso conocer los diferentes aspectos
psicoldgicos que pueden relacionarse con el paciente as-
matico, asi como aquellos que estan relacionados con el fe-
noémeno tan prevalente de la falta de adherencia. El cono-
cimiento de los factores que inciden en la comunicacion
médico-paciente-familia es de enorme importancia para
conseguir los objetivos que se plantean en la educacion
terapéutica. El proceso educativo conduce, no sélo a la ad-
quisicion de conocimientos y habilidades, sino también a
un cambio de actitudes y creencias. Es necesario proveer
al paciente y a sus cuidadores de un plan de acciéon por
escrito individualizado, basado en sintomas y/o flujo espi-
ratorio maximo (FEM), ligado siempre a revisiones perio-
dicas.
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THERAPEUTIC EDUCATION IN ASTHMA
MANAGEMENT

All guidelines, protocols and recommendations under-
line the importance of therapeutic education as a key ele-
ment in asthma management and control. Considerable
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evidence supports the efficacy and effectiveness of this
measure. Health personnel, as well as patients and their
parents, can and should be educated with two main objec-
tives: to achieve the best possible quality of life and to al-
low self control of the disease.

These goals can be attained through an educational
process that should be individually tailored, continuous,
progressive, dynamic, and sequential. The process poses
more than a few difficulties involving patients, health pro-
fessionals, and the health systems. Knowledge of the vari-
ous psychological factors that can be present in asthmatic
patients, as well as the factors related to the highly preva-
lent phenomenon of non-adherence, is essential. Aware-
ness of the factors influencing physician-patient-family
communication is also highly important to achieve the ob-
jectives set in therapeutic education.

The educational process helps knowledge and abilities
to be acquired and allows attitudes and beliefs to be modi-
fied. Patients and caregivers should be provided with an
individual written action plan based on symptoms and/or
forced expiratory volume in 1 second. Periodic follow-up
visits are also required.

Key words:

Astbma. Therapeutic education. Adberence. Concor-
dance. Physician-patient-family communication. Self-man-
agement. Action plan.

INTRODUCCION

El asma es una enfermedad cronica compleja, hetero-
génea, con una gran variabilidad y que tiene un enorme
impacto, no solo en los pacientes que la padecen sino
también en sus familias y en la sociedad en general.

Dado que actualmente no disponemos de un trata-
miento curativo para el asma, a pesar de los avances en
el tratamiento farmacologico, el objetivo fundamental es
su control. Se dispone de medios para conseguir un buen
control y mejorar la calidad de vida de los enfermos as-
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maticos pero, paradojicamente, la realidad es distinta!-3.
Probablemente la explicacion a este fendémeno sea, por
un lado, la variabilidad y complejidad de la misma enfer-
medad y, por otro, los aspectos relacionados con la falta
de adherencia al tratamiento.

Todas las recomendaciones, guias y protocolos, esta-
blecen el papel de la educacion como elemento clave en
el manejo y control de esta enfermedad?!!, La mis re-
ciente (Global Iniciative for Asthma, GINA 2006) insiste
en la prioridad de establecer una alianza-asociacion del
paciente y su familia con el médico'?.

La revision de la literatura médica publicada en los 1l-
timos anos permite afirmar que los programas educati-
vos que cumplan determinados criterios (informacion
general sobre asma, uso correcto de los inhaladores, con-
trol de los factores de riesgo, identificacion precoz de la
crisis, uso correcto del flujo espiratorio maximo [FEM],
plan de automanejo, etc.) son utiles para disminuir la
morbimortalidad y la demanda asistencial, tanto en adul-
tos como en ninos (nivel de evidencia 1)13-15.

Por tanto, la educacion del nino-adolescente asmatico y
su familia son el elemento esencial para la intervencion
terapéutica. A través de la educacion, entendida como
un proceso continuo, dindmico y adaptado, se van a po-
der conseguir cambios en las actitudes y conductas del
paciente y su familia, que habran de llevar, sin duda, a
mejorar la calidad de vida de los mismos.

El proceso educativo va a permitir el autocontrol, la
toma de decisiones auténomas sobre su enfermedad,
ajustando algunos aspectos del tratamiento de acuerdo a
un plan de accidon previamente pactado, escrito y de-
sarrollado bajo la supervision del médico.

LA NECESIDAD DE LA EDUCACION TERAPEUTICA

Evidencias y efectividad

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), “la
Educacion terapéutica es un proceso continuo, integrado
en los cuidados y centrado sobre el paciente. Compren-
de actividades organizadas de sensibilizacion, informa-
cion, aprendizaje y acompanamiento psicosocial rela-
cionado con la enfermedad y el tratamiento prescrito.
Contempla ayudar al paciente y a sus proximos a com-
prender la enfermedad y el tratamiento, cooperar con los
profesionales educadores, vivir lo mds sanamente posi-
ble y mantener o mejorar la calidad de vida. La educa-
cion deberia conseguir que el paciente fuera capaz de
adquirir y mantener los recursos necesarios para gestio-
nar 6ptimamente su vida con la enfermedad”. La educa-
cion terapéutica va dirigida a pacientes con enfermeda-
des cronicas a diferencia de la educacion para la salud
cuyo ambito es la poblacion sana y permite ayudar a los
pacientes a adquirir o mantener las competencias nece-
sarias para gestionar mejor su vida con una enfermedad
cronical®.

Hay estudios epidemiologicos que revelan una tenden-
cia ascendente en la prevalencia de asma en las Gltimas
décadas!”18 aumentando de una forma preocupante sus
indices de morbimortalidad!?, a pesar de los avances en
su tratamiento farmacologico. En los Gltimos afios han
surgido consensos, recomendaciones y guias de prictica
clinica para su manejo®!2 pero a pesar de su amplia di-
vulgacion, la enfermedad dista mucho de estar controla-
dal?3. Estos instrumentos promulgan la necesidad de la
educacion como un elemento basico en la terapéutica del
paciente asmatico, habiéndose desarrollado en los lti-
mos aflos programas educativos como consecuencia del
reconocimiento de la necesidad de optimizar practicas de
atencion sanitaria, reducir la morbilidad y disminuir los
costes de la atencion?2!,

;Por qué educar?

El asma como enfermedad cronica, compleja y varia-
ble, ademas de generar una gran ansiedad en el paciente
y su familia, ocasiona una dependencia importante del
sistema sanitario, lo que conlleva elevados costes y una
peor calidad de vida. Esto, junto con el hecho demostra-
do de que el control de la enfermedad es insuficiente,
conlleva la necesidad fundamental de la educacion en el
sentido de adquisicion de conocimientos y destrezas para
Su automanejo.

Pero es realmente eficaz la educacion? Hay ensayos
clinicos que han mostrado que las intervenciones educa-
tivas para el asma infantil pueden mejorar la capacidad
del nifio y sus progenitores para controlar la enferme-
dad™.

En un estudio prospectivo dirigido a intentar determi-
nar la eficacia de un programa de automanejo en ninos
con asma??, sus autores se preguntan si realmente estos
programas tienen efectos a largo plazo con respecto a
un adecuado manejo clinico, y ademas si estos efectos
aumentan cuando existen visitas de seguimiento. En-
cuentran que el entrenamiento de niflos con asma produ-
ce una mejoria en su valoracion de la funcion pulmonar,
sus conocimientos de medidas profilacticas y su imple-
mentacion de forma precoz, y también un aumento en la
utilizacion de medicacion controladora. También los pa-
dres notifican cambios positivos en la percepcion de los
sintomas, en la prevencion del asma, en la medicacion de
mantenimiento y ademas se sienten mis capaces de ma-
nejar las exacerbaciones de sus hijos. Para mantener estos
resultados son necesarios entrenamientos periodicos y vi-
sitas de seguimiento, siendo mis extensos cuanto mas
complejo sea el manejo de la enfermedad.

Diversos estudios demuestran que la utilizacion de pro-
gramas educativos conlleva una reduccion importante en
el nimero de visitas médicas no programadas, consultas
en unidades de urgencias, porcentaje de hospitalizacio-
nes, pérdidas de dias de escolarizacion y, ademas, una
mejor prescripcion y uso de firmacos antiinflamatorios y
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broncodilatadores. Estos resultados mejoran mas cuanto
mayor es la gravedad del asma?3-20,

Una revision sistematica realizada por Wolf et al'4 para
la libreria Cochrane determina la eficacia de la educa-
cion para el automanejo del asma basindose en los re-
sultados de salud en nifios. Identifican 45 ensayos clini-
cos aleatorizados y controlados de programas educativos
de automanejo del asma en nifos y adolescentes de 2 a
18 anos. De ellos resultan idoneos 32 que comprenden
a 3.706 pacientes. Encuentran una asociacion entre estos
programas y mejorias moderadas en las mediciones del
flujo espiratorio, escalas de autoeficacia, reducciones mo-
deradas de los dias de absentismo escolar, dias de activi-
dad restringida, visitas a las unidades de emergencias y
las noches con molestias ocasionadas por el asma. Estos
efectos tuvieron un mayor impacto en casos de asma mo-
derada-severa y en los estudios que utilizaron el FEM
comparado con los que usaron sélo sintomas.

Por todo ello, podemos considerar que la educacion
es efectiva y produce una reduccion de uso de recursos,
costes de salud y mejoria de la calidad de vida del pa-
ciente?’28. Los programas para ser efectivos deben in-
cluir educacion para el automanejo, el uso de un plan de
accion por escrito individualizado y asociarse a revisiones
periddicas del paciente.

Pero ses la educacion coste-efectiva? El analisis del im-
pacto econdémico del asma en la infancia, tanto a nivel
de costes directos (uso de recursos sanitarios), como in-
directos (pérdidas de dias de escolarizacion, restriccion
de actividades cotidianas y pérdida de dias de trabajo o
productividad de los cuidadores e incluso pérdidas de
productividad por muerte precoz), demuestra que supo-
ne un coste muy elevado siendo aconsejable esfuerzos
sanitarios para un mejor control de la enfermedad®. Los

TABLA 1. Las evidencias (nivel 1) sobre educacion
en asma'41537

1. La educacion es un componente terapéutico fundamental
para el automanejo del asma

2. La intervencion educativa en pacientes asmdaticos que
incluye programas cuyo objetivo es el automanejo,
basindose en metas pactadas, mejoras los resultados
en salud, el uso de recursos sanitarios y los costes

3. La disponibilidad de un plan de accion por escrito, junto
con la adquisicion de conocimientos, habilidades y la
existencia de revisiones periddicas constituyen la forma mas
efectiva de las intervenciones educativas

4. Un herramienta educativa fundamental es la provision a los
pacientes de planes de accion individualizados por escrito,
bien basado en sintomas o en la medicion del FEM

5. Los planes de accion mis efectivos son los que contemplan
los 4 elementos: uso del mejor valor personal del FEM,
permitir la modificacion de la dosis de GCI de base, permitir
el uso precoz de corticoides orales, definir cuando solicitar
ayuda médica

FEM: flujo espiratorio maximo; GCI: glucocorticoides inhalados.
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costes son mayores segin aumenta la severidad de la en-
fermedad?.

Aungque el analisis de coste-efectividad tiene distintas li-
mitaciones, los estudios sobre los resultados de las inter-
venciones educativas en uso de recursos y costes en pa-
cientes pedidtricos, demuestran una importante reduccion
en costes directos e indirectos. Fireman et al3! estudian
las consecuencias de un programa de automanejo y en-
cuentran una ratio coste-beneficio de 1:2 a favor del gru-
po de automanejo. Lewis et al3? encuentran en un ano un
ahorro de 180$ en el grupo de nifos que recibian educa-
cion con respecto al grupo que no la recibia. Higgins et
al? demuestran una reduccion en costes directos estima-
da después de la intervencion educativa de alrededor de
5.0008$ por paciente en un ano. Shelledy et al33 analizan el
efecto de un programa de automanejo en pacientes con
asma moderado-severo encontrando una importante re-
duccion (65-91%) en costes derivados de uso de recursos
y la pérdida de dias de escolarizacion.

Un estudio de coste-efectividad realizado en pacientes
adultos con asma encuentra que el nimero necesario a
educar es de 2,6, 2,2, 2,9 y 3,9 personas para que un pa-
ciente asmatico mejore su condicion pulmonar (dias sin
sintomas, noches sin sintomas y ausencia de impacto en
su calidad de vida). Los costes totales son menores en el
grupo de intervencion educativa, sobre todo a expensas
de los costes indirectos, a pesar de los costes deriva-
dos de la implementacion del programa, que son elevados
solo al inicio del mismo*.

Una reciente revision sistematica analiza la relacion
coste-efectividad de los planes de accion por escrito,
herramienta fundamental para el automanejo del asma,
basados en pico de flujo para la reduccion de costes aso-
ciados a las visitas a urgencias y hospitalizaciones por
exacerbaciones en enfermos de riesgo elevado (asma
moderada-severa con antecedente de consulta reciente a
servicios de urgencias u hospitalizacion). Los planes ba-
sados en FEM tenian una ratio coste-beneficio de 13,79
con respecto a los cuidados habituales y los planes basa-
dos en sintomas una ratio de 11,53. Ademas eran mas
coste-efectivos que los basados en sintomas para la pre-
vencion de hospitalizaciones®.

Ademas, estudios de andlisis de coste-efectividad de-
tectan que la utilizacion de corticoides inhalados son mas
coste-efectivas que placebo, esto es importante cuando
conseguimos mejorar la concordancia terapéutica3®. En
definitiva podemos asegurar que los programas de edu-
cacion son coste-efectivos, sobre todo en pacientes con
asma persistente.

Las principales evidencias actuales (nivel I) sobre edu-
cacion en asma quedan resumidas en la tabla 1141537,

3Quién debe ser educado?
Cuando nos planteamos quién debe ser educado, no
solo debemos pensar en el paciente. Es importante la
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educacion de los responsables de planificacion sanitaria,
los profesionales sanitarios (médicos, enfermeras, farma-
céuticos), personal no sanitario (profesores, entrenadores,
familiares o cuidadores) e incluso ampliando a la pobla-
cién en general'?.

Es importante plantearse un programa educativo en
aquellos enfermos mal controlados, con enfermedad mo-
derada-severa, aunque lo ideal serfa poder ampliarlo a to-
dos los pacientes asmaticos438,

Para que los programas educativos sean efectivos es
necesario una adecuada formacion de los profesionales
de la salud, enfatizando en la importancia de la preven-
cion, un adecuado diagnostico, categorizacion y trata-
miento, financiacion y que los pacientes entiendan como
usar los tratamiento para optimizar sus efectos. Es impor-
tante una adecuada comunicacion y relacion entre profe-
sionales y pacientes para superar las barreras que puedan
surgir durante el proceso educativo. También es impor-
tante realizar programas de formacion dirigidos a pro-
fesionales de la salud, para aumentar su motivacion y
capacitacion como educadores sanitarios, siendo funda-
mental tener la posibilidad de formarse en técnicas de
educacion sanitaria.

Para un adecuado control del asma se requiere que
tanto el paciente como el médico conozcan el manejo de
la enfermedad y establezcan una adecuada relacion para
alcanzarlo. Existe evidencia de que pacientes cuyos mé-
dicos no educan o establecen adecuados mecanismos de
comunicacion tienen pobres proporciones de adherencia
y resultados clinicos3940,

La educacion de médicos tiene como resultado cam-
bios en su conducta clinica asi como en el estado de sa-
lud y relacion con los pacientes. Clark et al® encuentran
una reduccion en tiempo empleado en las revisiones de
los pacientes, impacto en la prescripcion y en la comuni-
cacion con el paciente, mejor respuesta (mayor satisfac-
cion) de los pacientes a las acciones de sus médicos y
reduccion en la utilizacion de recursos sanitarios. En defi-
nitiva, existe un efecto sinergistico.

También deben ser educados otros profesionales sani-
tarios (enfermeria, fisioterapeutas, farmacéuticos) y no sa-
nitarios (profesores, poblacion en general), en la adqui-
sicion de conocimientos y habilidades, dado su papel
cada vez mis importante en la educacion de pacientes as-
maticos, cada uno en su ambito de trabajo.

:Quién debe educar?

Existen muchas personas responsables de la educa-
cion del paciente asmatico: médicos o enfermeras espe-
cializadas o interesadas en asma, farmacéuticos, personal
no sanitario como profesores, e incluso otros padres o
enfermos con mas experiencia. Esto Gltimo es especial-
mente importante en los adolescentes asmaticos. Shah et
al*! encuentran que un programa educativo para asma
guiado por pares resulta en una mejora de la calidad de

vida de adolescentes y reduce la morbilidad de adoles-
centes con asma.

La enfermeria desempefia un papel fundamental en la
educacion del nifo asmatico y de otros profesionales de
la salud“?. Diversos estudios demuestran la reduccion
de readmisiones en ninos hospitalizados que recibieron
educacion impartida por personal de enfermeria®344,

La relevancia del papel de los farmacéuticos en la edu-
cacion del paciente con asma estd aumentando dia a dia,
sobre todo debido a sus conocimientos terapéuticos®>-4°,
Gonzalez-Martin et al*® evalGan el impacto de un progra-
ma de cuidados por parte de farmacéuticos a nifios con
asma y a sus padres, encontrando una mejora en la cali-
dad de vida de los nifos, en sus conocimientos y trata-
miento de su enfermedad.

Ademas, programas educativos guiados por profesores
realizados en colegios muestran beneficios permanentes
sobre conocimientos, actitudes y calidad de vida, mejo-
ra de conocimientos y actitudes en los profesores y me-
joras de las politicas sobre asma de dichos colegios. Asi
mismo, sesiones educativas mostrando videos de pacien-
tes con crisis de asma ayuda a reconocer la existencia de
dificultad respiratoria en nifios asmaticos’-50,

El educador tiene que tener un papel de entrenador
de la persona con asma, enfatizando en el desarrollo de
habilidades. En la infancia este papel es, si cabe, mas
complejo porque ademas del paciente entra en juego,
también, su familia®!.

OBJETIVOS DE LA EDUCACION

El principal objetivo general de la educacion terapéu-
tica es aumentar la calidad de vida del nifio-adolescente
y de su familia, de tal forma que puedan alcanzar su
calidad de vida diana, y esto pasa por conseguir el au-
tocontrol, es decir, la capacidad para manejar su enfer-
medad de forma autogestionada, bajo la guia y supervi-
sion del pediatra-educador. Este automanejo se basa en
la confianza, en la alianza/asociacion entre las partes
y en el principio de corresponsabilidad para el autocui-
dado.

También tiene la educacion unos objetivos especificos
aplicables a los casos y necesidades propias de cada nino
y familia (tabla 2). Son individuales, alcanzables o no en
funcion de los recursos y de las peculiaridades del edu-
cador, del nifio y su familial25254,

LA EDUCACION COMO UN PROCESO

Secuencia educativa

La educacion, como elemento esencial en el tratamien-
to del asma, es definida por Gibson et al®>, como una ex-
periencia de aprendizaje que utiliza una combinacion de
métodos tales como la ensefanza, el asesoramiento
(counselling) y técnicas de modificacion de conducta que
influyen en los conocimientos y actitudes del paciente y
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TABLA 2. Objetivos de la educacién terapéutica

Objetivos generales
Disminuir la morbimortalidad

Mejorar la calidad de vida

— Llevar una vida normal incluyendo la actividad
fisica-deportiva

— Conseguir el minimo o ausencia de absentismo escolar

— Disminuir el nimero de crisis, visitas a urgencias e ingresos
hospitalarios

— Mantener la mejor funcion pulmonar posible

— Control 6ptimo de la inflamacién (p. ej., FEyo)

— Minima terapia farmacologica con los minimos efectos
secundarios

Favorecer el autocontrol y control de la familia

— Reconocer los signos y sintomas de mal control

— Reconocer precozmente una reagudizacion y tratarla con
decisiones autbnomas

— Mantener una adherencia-concordancia con la terapia de
mantenimiento y con estilos de vida adecuados

Objetivos especificos

Conocer y comprender el asma

— Ensenar al nino y su familia lo que es el asma y ayudar a
aceptarlo

— Ensenar de forma muy simple su fisiopatologia, sintomas y
probable evolucion

— Ayudar a indentificar sus factores desencadenantes y como
evitarlos en la medida de lo posible

— Ayudar a identificar los signos precoces de una crisis y los
signos de gravedad

— Ensenar la diferencia entre los farmacos: aliviadores para las
crisis y controladores como mantenimiento

Conseguir dominar determinadas técnicas y habilidades

— Dominar las técnicas de inhalacién y el manejo del FEM

— Dominar o controlar algunas situaciones diarias como la
actividad deportiva o el estrés (control de la respiracion, o
evitacion de algunos desencadenantes)

Asumir actitudes, comportamientos y estilos de vida positivos

— Expresar y participar de las vivencias en relacion a su
enfermedad

— Entrenar en el automanejo guiado con un plan de accion
escrito

— Posibilitar la toma de decisiones auténomas (autocontrol):
saber cuiando pedir ayuda

— Gestionar su enfermedad en armonia con sus actividades y
proyectos

— Desarrollar comportamientos de prevencion de las
exacerbaciones en situaciones de riesgo

Aumentar la satisfaccion personal y la confianza en
el profesional sanitario asi como en el tratamiento

Disminuir costes

FEyo: fraccion exhalada del oxido nitrico; FEM: flujo espiratorio maximo.

que incluye un proceso interactivo en el que el paciente
participa activamente en el control de su salud.

No es un concepto esttico sino un proceso de capaci-
tacion continuo, dindmico, progresivo y secuencial en el
que se transmiten una serie de conocimientos y se facili-
tan técnicas motivacionales, que han de conducir a la ad-
quisicion de determinadas habilidades y destrezas, y a
cambios de conducta y actitud para garantizar un ade-
cuado manejo de la enfermedad®. Todo ello se puede
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\ Aplicacién del programa educativo
Metodologia/contenidos

Figura 1. Secuencia educativa.

conseguir a través de una secuencia (fig. 1) que se inicia
con el diagnostico educativo mediante la identificacion
de necesidades. En funcion de las mismas y de los recur-
sos disponibles se establecen los objetivos, fruto del
acuerdo entre el nino y/o la familia con el educador (mé-
dico y/o enfermera). Mediante una metodologia determi-
nada se van aplicando o desarrollando los contenidos.
Todo ello dard origen a unos resultados que posterior-
mente han de ser evaluados, tras lo cual se inicia el circu-
lo educativo, modificando y mejorando los aspectos ne-
cesarios para conseguir el mayor grado de autocontrol
posible y por tanto la calidad de vida.

Diagnostico educativo

Ningin médico prescribiria un firmaco sin realizar pre-
viamente una aproximacion diagnostica. Sin embargo,
con frecuencia, el médico o la enfermera indican algu-
nos consejos sin hacer un adecuado diagnostico de los
factores que inciden en el comportamiento especifico
del paciente o de su familia.

En un primer momento de la relacion médico-nino-fa-
milia se ha de intentar responder a cuestiones como:
¢Qué saben el paciente o sus padres? ;Qué hacen? ;Cuiles
son sus creencias, percepciones? ;Cudl es su motiva-
cion?®.

El diagnostico educativo identifica las necesidades del
paciente, es decir, aquellos factores sobre los que es pre-
ciso actuar para modificarlos. La informacion obtenida
tras una simple conversacion puede ser utilizada para
centrar la intervencion educativa y para determinar qué
factores son importantes y necesarios para ser valora-
dos”. Un instrumento eficaz para la realizacion de diag-
no6stico de conducta es el modelo PRECEDE (acronimo
de Predisposing, Reinforcing and Enabling Causes in Edu-
cational Diagnosis and Evaluation)*®>? que ha sido mo-
dificado por Bimbela®. Con él se identifican una serie de
factores fundamentales que son los siguientes:
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— Los factores predisponentes. Son aquellos que influ-
yen en la motivacion del paciente para realizar la con-
ducta que se pretende analizar o promover. Son los co-
nocimientos, las actitudes, las creencias y percepciones
del paciente. Es importante investigar estos factores tanto
en los pacientes que no realizan la conducta analizada,
para intentar modificarlos, como en los que ya la realizan,
para reforzarlos.

— Los factores facilitadores. Son aquellos que influyen
en el grado de facilidad o dificultad que el paciente y su
familia van a tener para realizar determinada conducta.
Incluyen las habilidades y destrezas: para realizar la con-
ducta (p. €j., hacer el tratamiento) y para incidir en el en-
torno con el fin de prevenir o modificar actitudes contra-
producentes. También se incluyen en este apartado la
existencia y accesibilidad de recursos humanos (familia,
amigos, etc.) y materiales que facilitan la realizacion de
la conducta.

— Los factores de refuerzo. Son aquellos que aparecen
después de que el paciente haya realizado ya la conduc-
ta, premiando o sancionindola. Son, en definitiva, las
consecuencias que para el paciente va a tener la realiza-
cién de la conducta analizada.

Objetivos especificos

Aunque de forma genérica se han senalado con ante-
rioridad, conviene recordar que los objetivos seran dife-
rentes segin el momento (primera visita o sucesivas), se-
gun la situacion clinica y las caracteristicas del nino y de
su familia. En un primer momento no se puede pretender
ensefarlo todo ni completar toda la actividad educativa,
sino que hay que establecer prioridades y plantear los ob-
jetivos de forma gradual y escalonada.

En cada uno de los dominios o dreas educativas (co-
nocimiento sobre la enfermedad, evitacion de factores
de riesgo, manejo de inhaladores, firmacos, automanejo,
calidad de vida) se han de establecer unos objetivos para
la primera visita y otros para las sucesivas. No se puede
pretender un plan de automanejo sin antes superar otras
etapas. Aunque en todas las areas hay unos objetivos
para el pediatra y otros para el paciente y su familia, se
debe procurar que los objetivos especificos sean acorda-
dos entre las partes (p. €j., en relacion al deporte, a la
actividad Itdica en el caso del adolescentes, etc.). Es ne-
cesario tener en cuenta, ademas, que hay unos objetivos
que son clinicos y otros pedagogicos 2.

La ANAES (Agence Nationale d’Accréditation d’Evalua-
tion en Santé), en relacion a la educacion terapéutica del
nifo asmdtico establece los siguientes objetivos>%:

— En el dominio del conocimiento: conocer la enferme-
dad y aceptarla, identificar sus factores desencadenantes,
conocer las medidas preventivas, conocer los signos de
gravedad de una crisis y comprender los tipos de trata-
miento.

— En el dominio de las habilidades: dominar las técni-
cas de inhalacion y el dispositivo de FEM asi como con-
trolar la respiracion en diversas situaciones (deportivas,
estrés, etc.).

— En el dominio de las actitudes, ser capaz de: expre-
sar y participar de las vivencias en relacion a su enfer-
medad; reconocer sus sintomas y tomar medidas adapta-
das, sencillas, autogestionadas sin requerir ayuda de su
entorno; solicitar ayuda sanitaria segin la gravedad (pe-
diatra, urgencias, etc.); gestionar su enfermedad en ar-
monia con sus actividades y proyectos; desarrollar com-
portamientos de prevencion de exacerbaciones en
situaciones de exposicion a factores desencadenantes; re-
nunciar a la practica de un deporte, de una actividad
recreativa o de una actividad profesional que sea poco
compatible con el asma en un contexto de elevada ex-
posicion a factores desencadenantes.

Contenidos

El conocimiento de conceptos fundamentales sobre la
enfermedad asmatica es un elemento basico del proceso
de ensenanza que va a permitir tanto al paciente como a
sus familiares, establecer un mejor control de la enferme-
dad y conseguir una mejor calidad de vida. En este senti-
do existen parcelas de conocimiento imprescindibles para
que el asmatico y su entorno comprendan de forma ra-
cional el diagnostico de la enfermedad, la necesidad de
exploraciones complementarias y las actuaciones tera-
péuticas.

Las parcelas o dominios sobre lo que es preciso ense-
flar son los siguientes>12,51-56;

1. Conocimiento sobre aspectos bdsicos del asma:

a) Hay que resaltar de forma clara y precisa el término
de “asma”, siendo conveniente analizar los conocimientos
previos que tienen el paciente y su entorno familiar de la
enfermedad. Reconocer la enfermedad como inflamacion
cronica de las vias respiratorias y analizar el concepto de
hiperreactividad y broncoconstriccion (apoyo visual con
modelo de tres tubos o graficos).

b) Ensenar cudles son los sintomas del asma: tos, sibi-
lancias (“pitos™), disnea (dificultad para respirar), dolor u
opresion tordcica.

¢) Ensenar a identificar las crisis: aparicion de signos
de dificultad respiratoria y especialmente reconocer sin-
tomas de gravedad (disnea intensa, dificultad para hablar
0 caminar, cianosis, obnubilacion).

d) Ensenar a reconocer los sintomas compatibles con
asma de esfuerzo o ejercicio; aparicion de sibilantes, jadeo
intenso, cansancio prematuro o tos intensa tras o durante la
realizacion de un ejercicio fisico que determine un esfuerzo
continuo (correr, subir escaleras, etc.); saber analizar la
coincidencia de la aparicion de sintomas con el incremento
de factores desencadenantes (aumento de polinizacion).
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2. Conocimientos bdsicos sobre prevencion: como evi-
tar los factores desencadenantes o de riesgo. Hay que
explicar de qué manera determinados factores ambienta-
les pueden desencadenar o agravar el asma. Ademis de
los consejos generales como la evitacion tabaquica o la
exposicion a irritantes ambientales (humos de cocina,
material de limpieza, pinturas, etc.) hay que intentar in-
dividualizar, centrindose en aquellos factores que, espe-
cificamente, afectan negativamente al nino como pueden
ser algunos alérgenos especificos. Puesto que estas me-
didas pueden representar, en ocasiones, un cambio en el
estilo de vida, hay que aconsejar la medidas que real-
mente hayan demostrado ser eficaces y que menos afec-
ten a su vida normal, con medidas de apoyo alternativas
que faciliten dicho cambio, evitando siempre culpabili-
zar a los padres. No hay que olvidar la explicacion sobre
medidas preventivas para evitar el posible asma induci-
do por el ejercicio.

3. Ensenianza en el manejo de inbaladores. La via in-
halatoria es la de eleccion para la mayoria de los farma-
cos que se usan en la terapia antiasmadtica, por lo que es
imprescindible que los nifos y sus padres conozcan y do-
minen el manejo de esta técnica. El sistema de inhala-
cion ha de ser elegido en funcion de la edad, sobre todo
en los primeros anos (cimaras de inhalaciéon con o sin
mascarilla facial), y en las preferencias y aptitudes del
nifio en edades posteriores, de comun acuerdo con €l y
su familia. Hay que mostrar los diferentes dispositivos,
su funcionamiento, las caracteristicas especificas, su man-
tenimiento, limpieza, etc. Es bueno y conveniente dar la
opcidn de elegir el sistema ya que, en términos educati-
vos, supone un valor anadido al aumentar la confianza, la
motivacion y la efectividad. Se puede mostrar la técnica
con graficos, dibujos, etc., pero es mejor hacerlo con en-
vases placebo porque permite ensefiar y comprobar la
técnica in situ, corrigiendo los posibles errores. Por ulti-
mo hay que ir modificando el dispositivo con la edad.

4. Ensenanza en el manejo del medidor del FEM. El
uso de este dispositivo debe quedar restringido a deter-
minados pacientes, por encima de los 6-7 anos, con ca-
racteristicas de asma inestable o grave, en los denomina-
dos malos perceptores y/o en los casos cuyo plan de
accion se base en los valores de FEM. Normalmente se
aconseja su descripcion y aprendizaje a partir de una se-
gunda visita cuando no se aprecia mejoria tras un trata-
miento aparentemente correcto. Es necesario ensenar la
técnica de forma practica y no s6lo con impresos o ver-
balmente. Es aconsejable entregar a la familia instruccio-
nes escritas, con indicaciones de como cumplimentar el
diario, como interpretar los valores y como actuar segin
los mismos una vez conocido su mejor valor personal.

5. Conocimiento sobre el tratamiento farmacologico. El
niflo y su familia han de saber para qué sirven los bron-
codilatadores y los antiinflamatorios y conocer sus dife-
rencias, asi como los posibles efectos secundarios. Es im-
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prescindible un compromiso mutuo con el cumplimiento,
para lo cual es conveniente obtener y resolver las dudas,
creencias y temores acerca de los posibles efectos secun-
darios. Es aconsejable utilizar graficos, dibujos de como
actdan los farmacos. Hay que comprobar la compren-
sion (si distinguen o no los firmacos, las dosis y su fre-
cuencia) y la técnica inhalatoria en todas las visitas. Es im-
portante que interioricen la idea de no suspender el
tratamiento de mantenimiento. Finalmente, las decisio-
nes, previamente pactadas y entendidas, deben reflejarse
en un informe escrito.

6. Autocontrol del asma. Mediante el autocontrol tan-
to el nifo mayor como la familia tomaran decisiones
auténomas basadas en la informacion y educacion pro-
gresivas. El programa de autocontrol se basara en el re-
conocimiento de los sintomas, acciones que hay que se-
guir y medidas terapéuticas que deben adoptarse. Los
planes de accion estarin basados en sintomas, en las me-
didas del FEM, o en ambos, elaboriandose segin las ca-
racteristicas individuales del paciente, como se explica
mas adelante en el apartado de automanejo.

7. Calidad de vida. La valoracion de la calidad de vida
es algo que debe formar parte de cualquier consulta con
ninos asmaticos. Hay que hacerlo en la primera visita
(momento del diagnostico) y en las sucesivas, pudiéndo-
se utilizar cualquiera de las escalas publicadas. Es conve-
niente acordar objetivos relacionados con la calidad de
vida, como la realizacion de ejercicio fisico, actividades
ladicas u otros. En el contenido ha de incluirse la iden-
tificacion de posibles problemas emocionales, de con-
ducta o psicologicos, ademas de investigar trastornos de
ansiedad y/o temores basados en falsas creencias. En re-
lacion a la calidad de vida conviene estimular la practica
de ejercicio fisico, deporte y recomendar hibitos de vida
positivos en relacion al asma sobre todo en la adoles-
cencia®-04,

Metodologia

La educacion en asma se puede realizar a través de di-
ferentes métodos®. Ha quedado claro que los programas
educativos basados exclusivamente en la informacién
consiguen aumentar los conocimientos pero no mejoran
los resultados en términos de salud®. Los que son verda-
deramente eficaces son los que incorporan los cuatro
componentes que senala Gibson: informacion, autocon-
trol (a través de los sintomas y/o FEM), revisiones perio-
dicas y un plan de accion escrito con el fin de que el pa-
ciente sea capaz de manejar su asma'315.67,

La educacion debe ser progresiva, secuencial, organi-
zada y estructurada en un programa, con posibilidad de
refuerzos periodicos, bien en la consulta programada
bien en otros momentos porque cualquier ocasion puede
ser aprovechada para ejercer alguna accion educativa
(ventana de la oportunidad)®. Aunque no se ha demos-
trado cudl es mas efectivo, teniendo en cuenta la variabi-
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lidad intersujeto del asma, consideramos que lo mis
apropiado es que sea individual, personalizada, centrada
en al paciente pero complementada con intervenciones
grupales!®41, Ha de iniciarse en el momento del diagnos-
tico (primera consulta), en la que se ensenaran los cono-
cimientos basicos (lo bisico y relevante para su asma), y
se continuard en las sucesivas visitas completando, pro-
gresivamente, la informacion, la ensenanza y el aprendi-
zaje hasta conseguir un mayor compromiso y el automa-
nejo. En todas las visitas hay que repasar lo aprendido
en la anterior, recordando constantemente lo mis impor-
tante, y con refuerzos positivos (felicitar por lo consegui-
do) evitando en todo momento culpabilizar por las omi-
siones o las acciones incorrectas. Cualquier contacto con
el nino y su familia, fuera de las visitas programadas, pue-
de ser aprovechado para reforzar algunos mensajes edu-
cativos33-55.08.69

Ha de adecuarse a las caracteristicas del estadio del
desarrollo cognitivo del nifio y de su familia y ser partici-
pativo favoreciendo la motivacion a aprender e inducien-
do a la participacion activa con el fin de que vaya asu-
miendo el control autbnomo de la enfermedad”. A partir
de cierta edad, y siempre en la adolescencia, hay que in-
tegrar al nifo como persona independiente y autbnoma
en el proceso de acuerdos y toma de decisiones, fomen-
tando y reforzando sus capacidades para que se sienta
verdaderamente responsable de su cuidado®71.

El proceso educativo tiene que ir transformando la idea
del “cumplimiento de lo prescrito” hacia la idea de “con-
cordancia”, es decir, hacia el hecho de la corresponsabi-
lidad del paciente y su familia en el manejo del asma,
para que puedan tomar decisiones autonomas. Ello im-
plica, a veces, aceptar, al menos temporalmente, objetivos
menores, terapias alejadas de lo 6ptimo con la idea de no
perder la relacion y la confianza del nifio y su familia’73.,
La confianza es un elemento fundamental que se consi-
gue a través de la entrevista motivacional desarrollando
una comunicacion adecuada centrada en el paciente.

De forma esquemdtica se sefiala las caracteristicas de la
educacion personalizada (tabla 3)°'.

La educacion en grupo se considera como un refuerzo
a lo anterior y se ha considerado como muy til’4. En la
actividad grupal se realiza educacion a pacientes en gru-
pos, y en el caso de niflos pequenos a sus cuidadores.
Su principal aportacion es la de incluir aspectos como la
socializacion del padecimiento, el intercambio de expe-
riencias, la ayuda del grupo y el estimulo para modificar
actitudes o conductas 7. Es un método que hay que in-
troducir cuando ya se han impartido y asimilado un mi-
nimo de conocimientos basicos. Por tanto, es un método
educativo complementario que no debe sustituir a la edu-
cacion individual. En la literatura médica se encuentran
trabajos que comparan los resultados conseguidos con
educacion individual y con actividades grupales y no hay

TABLA 3. Metodologia de la educacién personalizada

Un ejemplo de lo que no

Un ejemplo de lo que si

lenguaje asequible a la familia

Gradual-progresiva La informacion debe ser escalonada
y graduada segln las necesidades
del nino

Flexible

Los plazos previstos no siempre se
cumplen

lenguaje cientifico

Ensenar todo en una o dos
sesiones. La impaciencia es el
principal enemigo del educador

Si hemos decidido que a las
4 sesiones deben tener un plan
escrito, pues en la 42 se hace

Caracteristica Comentario
se debe hacer se debe hacer
Individualizada La educacion depende de las Entregar una guia sobre todo lo Trabajar sobre conceptos de asma con
caracteristicas de la enfermedad de que siempre quiso saber sobre relacion al asma del nifio
cada nifno el asma
Adaptada La capacidad intelectual de la familia, Explicar a un nino de 5 anos el Mostrar a un nino de 10 anos alérgico a
y la edad del nifio determinan la concepto de la inflamacion en gramineas, un herbario con ballicoy
informacion que hay que aportar el asma heno para que los reconozca
Coherente Mensajes adecuados al estado actual — Decir que los antiinflamatorios Indicar fundas antidcaros en almohadas y
de la ciencia curardn el asma colchén en nino con asma por dcaros
Realista Emitir mensajes adecuados a la Establecer que su asma curard en  Plantear pronosticos con reservas y
realidad de cada nino la adolescencia segun la severidad y respuesta a las
medidas educativas y terapéuticas
Clara Se suministrardn mensajes en Utilizar de forma sistematica Usar apoyos visuales, combinar ambos

lenguajes (“el bronquio se pone rojo,
es decir se inflama”)

Establecer un plan individual de
abordaje de contenidos educativos

Saber cuiando

Modificado de Diaz Vazquez®'.
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evidencias de que la educacion individual presente ven-
tajas claras sobre la grupal ni viceversa’. En cambio
cuando se compara la realizacion de actividad grupal
frente a no hacer nada en pacientes asmaticos, se evi-
dencia menor nimero de visitas a urgencias y menor na-
mero de dias con limitacién en sus actividades””. En nues-
tro medio existen grupos trabajando en esta linea’87?
algunos de los cuales presentan buenos resultados®%81.

Recursos

En la tabla 4 se relacionan una serie de herramientas
educativas utiles que facilitan la adquisicion de conoci-
mientos y mejoran las habilidades de los pacientes35082,

Ambitos
La educacion del paciente con asma se debe impartir en
cualquier contacto que tenga con el sistema sanitario®38,

TABLA 4. Recursos educativos®3°682

Lenguaje claro y sencillo, ofreciendo apoyo y refuerzos
positivos (motivacion)

Emplear elementos graficos (folletos, cuentos, videos, internet,
modelos tridimensionales de los bronquios) que faciliten la
comprension de los conceptos anatémicos, de inflamacion,
bronconstriccion, reversibilidad, etc.

Esquemas/dibujos de los factores desencadenantes y los
consejos de evitacion

Camaras espaciadoras y placebos son herramientas
fundamentales para aprender y practicar la técnica
inhalatoria

Poster identificativo de inhaladores y cimaras

Pizarra magnética para identificar los diversos inhaladores y su
funcion

Los medidores de flujo inspiratorio, asi como los silbatos, son
herramientas ttiles para optimizar la técnica inhalatoria y
ensenar al paciente a inspirar con flujos adecuados al
dispositivo que mas le gusta

Los medidores del FEM pueden ayudar a reconocer un
empeoramiento en pacientes con mala percepcion de
sintomas e incluso puede servir para aprender a valorar la
mejoria de una crisis de asma

Una espirometria, que es una prueba fundamental para el
diagnostico y seguimiento del asma, se puede utilizar como
instrumento para educar mostrando los cambios que se
producen en el trazado cuando el paciente toma la
medicacion durante la prueba broncodilatadora

Un prick-test que muestra positividad para los alérgenos
testados informa de la inflamacién que ocurre a nivel
bronquial cuando dichos alérgenos entran en las vias
respiratorias

El empleo de diarios de sintomas ayuda a conocer la situacion
del paciente y a valorar el conocimiento que adquiere sobre
valoracion de los sintomas, utilizacion de medicamentos y
adquisicion de autonomia para tomar decisiones

Los planes de accion por escrito, basados en sintomas o en
medidas de pico de flujo o en ambos son instrumentos que
sirven como guia para acompanar al paciente en sus
decisiones de tratamiento

FEM: flujo espiratorio maximo.
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La responsabilidad mayor de la educacion recae sobre el
equipo de atencion primaria que atiende al nino desde su
nacimiento (médico-enfermera), pero esto no atenta la
responsabilidad de otros profesionales que atienden al pa-
ciente. Tanto neumologos y alergdlogos que estudian a
los pacientes en consultas externas, como médicos y en-
fermeros que trabajan en los servicios de urgencias y sala
de hospitalizacion tienen su parte de trabajo.

Todos estos profesionales deben proporcionar un men-
saje unitario en los contenidos educativos que hay que
impartir al paciente, aunque cada uno de ellos tiene un
protagonismo mayor en diversos aspectos de la educa-
cién segin el ambito donde trabaja83-°,

En la medida que el equipo de atencion primaria se si-
tia como referente en el control del paciente con asma,
su carga de responsabilidad en la educacion es mayor,
por lo que pediatra y enfermera se aseguraran de que
todos los contenidos educativos que precisa el paciente
y su familia sean impartidos.

Cuando se produzca una derivacion del paciente de un
ambito a otro en el informe de derivacion se debe dejar
constancia de aspectos educativos que han sido tratados
por el profesional que escribe el informe de derivacion o
respuesta, segin se trate. Asi deberia contemplarse en el
informe si conoce y evita los factores desencadenantes, la
adherencia al tratamiento, la realizacion de la técnica in-
halatoria y grado de autonomia que va alcanzando, para
que haya continuidad en el proceso educativo del pa-
ciente, evitando la desautorizacion y la falta de concor-
dancia entre profesionales de los diferentes niveles.

Fuera del ambito sanitario la educacién de los asmati-
cos se debe impartir en otras dreas. Los campamentos
para asmdticos es otro de los escenarios donde se puede
realizar educacion, donde los nifios estan en contacto con
la naturaleza, sin la sobreproteccion de sus padres y com-
partiendo vivencias con otros ninos, lo que puede facili-
tar el desarrollo de autonomia y la motivacion para los
autocuidados. En la actualidad, atn tenemos una asigna-
tura pendiente que es la integracion del colegio o institu-
to donde el nifo asiste en la educacion y seguimiento de
su asma, ya que durante las horas que el nino o adoles-
cente se encuentra en la escuela, se pueden presentar
sintomas. Por ello, es necesaria la colaboracion del profe-
sorado que debe recibir formacion sobre asma. En otros
paises, se han descrito experiencias educativas en las que
el nino también recibe educacion en asma en grupos
dentro del ambito escolar®’.

Resultados y evaluacion

La evaluacion consiste en determinar en qué medida se
han logrado cada uno de los objetivos, la calidad de las téc-
nicas de ensefianza y de los docentes. Es un proceso conti-
nuo, se fundamenta en criterios objetivos, se elabora en co-
mun y mide la conducta de los pacientes, la eficacia de los
profesionales que ensenan y la calidad del programa.
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La evaluacion debe comenzar por una definicion clara
de los objetivos. No se puede medir una cosa si no se ha
definido previamente lo que se desea medir.

En funcion de la evaluacion hay que reajustar la se-
cuencia educativa, teniendo en cuenta el ritmo de apren-
dizaje y las peculiaridades personales del paciente.

BARRERAS A LA EDUCACION

A lo largo del desarrollo del proceso educativo se han
de superar una serie de dificultades, algunas relacionadas
con el profesional y el sistema sanitario, y otras con el
nino y su familia.

Barreras del nino y su entorno familiar

Abarcan las dificultades personales del nifio y su fami-
lia y las debidas a factores ambientales (culturales y so-
cioeconOmicas). Segun algunas publicaciones el asma
afectarfa en mayor grado a la poblacion de nivel econ6-
mico bajo o perteneciente a minorias étnicas. En esa po-
blacion el problema se agrava ya que pueden presentar
problemas de comprension de la enfermedad, por la falta
de cultura en salud, ademas de problemas econémicos.
Al contrario de lo que ocurre a menudo, mayor dedica-
cion al didlogo y a la educacion en pacientes y familias
con mayor nivel cultural, son aquellas familias socialmen-
te mas desfavorecidas y de mayor riesgo social, y que
tienen mayor morbilidad (mis crisis, mas ingresos, etc.),
las que necesitan mis informacién, dedicacion y tiem-
po>488 (tabla 5).

Para resolver estas dificultades existen algunas férmulas
que han mostrado cierta utilidad®:

— Informacion interactiva y bidireccional de los pa-
cientes al profesional y de éste al nirio y su_familia. Mejo-
ran el conocimiento y la interrelacion y el paciente parti-
cipa en la planificacion de objetivos y en la toma de
decisiones. Como consecuencia, se hace comprender al
nifo y su familia su papel en el manejo y control del
asma. No solo se debe ensefar (transmitir informacion)
sino también educar para adoptar un comportamiento
adecuado del nifio y su familia frente a situaciones coti-
dianas: reconocer los sintomas, comprender la accion de
los diferentes tipos de farmacos y utilizarlos correcta-
mente y tomar decisiones apropiadas sobre cuindo acu-
dir a los servicios de urgencias.

— Motivacion. Desempena un papel esencial. Depende
de diversos aspectos como los conocimientos, las creen-
cias y las experiencias previas, asi como de la percep-
cion de vulnerabilidad o de los beneficios de la inter-
vencion, y de los cambios de estilo de vida que quizas
han de ser necesarios para mejorar. Hay que proporcio-
nar estimulos positivos para poder llevar a cabo su papel
en el manejo y control del asma, pudiéndose emplear
para ello determinadas técnicas”.

TABLA 5. Barreras del nifio y su entorno familiar

Falta de aceptacion de la enfermedad o rechazo del paciente al
sistema

Desconocimiento de su enfermedad y/o de la importancia de
su papel en el manejo del asma

Mala percepcion de los sintomas

Falta de adherencia a las indicaciones y al tratamiento: falta de
tiempo, técnica inhalatoria deficiente, etc.

Factores emocionales: ansiedad, depresion, desconfianza en su
capacidad para el autocontrol

Bajo nivel sociocultural, débil apoyo social o familiar, déficit
cognitivo

Falsas expectativas, falsas creencias, mitos, miedos o ideas
preconcebidas

En al ambito escolar: falta de informacion y de establecimiento
de un protocolo de actuacion para el profesorado, la actitud
del profesor ante la medicacion y el manejo de la enfermedad

TABLA 6. Barreras del profesional y sistema sanitario”

Barreras del sistema sanitario

Falta de colaboracion interdisciplinaria y déficit de
comunicacion entre los distintos niveles de atencion sanitaria

Falta de tiempo y recursos: instrumentos pedagogicos (posters y
hojas informativas, videos), plan de accion, autodiario de
sintomas, etc.

Barreras del profesional

Falta de conocimientos en el manejo del asma y en técnicas de
comunicacion

Falta de habilidad para establecer una comunicacion de empatia
con el paciente

Uso de terminologia que el paciente no comprende

Falta de confianza en su capacidad para educar

Transmision de muchos mensajes sin aportar material escrito

Tendencia a enfatizar la mejoria de los sintomas agudos en
detrimento del control a largo plazo

Enfoque exclusivamente farmacologico de la enfermedad

Desconfianza acerca de la capacidad del nifio y su familia para
el autocontrol del asma

— Intervencion psicosocial. El nifo asmatico, en general,
y el adolescente asmatico, en particular, es susceptible
de ser considerado de alto riesgo (conductas de riesgo,
sentido de la invulnerabilidad) y candidato a precisar in-
tervenciones psicosociales® como se sefala en el aparta-
do correspondiente.

Barreras del profesional y sistema sanitario

Una de las primeras barreras del profesional sanitario
para la educacion se debe a la practica médica basada
en el tradicional “modelo autoritario” y paternalista: ex-
clusion del paciente en la planificacion de objetivos y en
la toma de decisiones*%! (tabla 6).
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Algunas de estas barreras requieren soluciones indivi-
duales de manera que sera el propio profesional de for-
ma voluntaria quien modifique las actitudes precisas. En
otros casos serdn precisos cursos de formacion especifi-
ca en conocimientos del asma, en entrevista clinica moti-
vacional y en técnicas de educacion y comunicacion,
cuya eficacia ya ha quedado demostrada®?94, En la entre-
vista clinica motivacional siempre deben estar presentes
los siguientes elementos basicos: establecer una relacion
de confianza, investigar y conocer las expectativas, te-
mores y creencias del paciente y familia sobre diversos
aspectos del asma, utilizar un lenguaje sencillo, acordar
y concretar objetivos especificando por escrito “lo que
hay que hacer, cuindo y como”, demostrar el manejo de
la técnica inhalatoria, repetir de forma oral y por escrito,
empatizar con credibilidad hacia el paciente, reforzar po-
sitivamente, pedir alternativas para solucionar problemas
que surjan.

Por altimo, algunas barreras se podran eliminar au-
mentando los recursos del sistema sanitario.

ASPECTOS PSICOLOGICOS

El impacto psicologico de la enfermedad cronica sobre
el niflo y su familia, es un tema de gran interés que ha
sido motivo de estudio e investigacion®>%. Como conse-
cuencia de su enfermedad, los nifios con enfermedades
cronicas en general y con asma en particular, presentan
una limitacion de su actividad fisica y de otras actividades
de la vida diaria®”, lo que provoca una mayor inciden-
cia de problemas psicologicos, altos niveles de estrés, pro-
blemas de conducta y desajuste sociall® 11, Por otra par-
te se sabe que algunas exacerbaciones estin provocadas
por cambios emocionales o problemas psicologicos!0%103,
Esta relacion entre factores psicoldgicos y asma parece
tener una base biologica como ha quedado patente tanto
en estudios experimentales!®* como clinicos!®.

Un aspecto trascendental es el de conocer como los pa-
cientes perciben sus sintomas. Algunos relacionan la gra-
vedad de su estado con la aparicion de la dificultad res-
piratoria, recurriendo a la intervencion terapéutica en
funcién de la percepcion de este sintomal®, Existe una
gran variabilidad interindividual en cuanto a la percep-
cion de los sintomas, lo que podria conducir a la conclu-
sidon que los sintomas no representarian indices fiables
del estado subyacente, sino que estarian ligados, mis
bien, a la concepcion personal que el paciente tiene de
su estado!?. La percepcion de los sintomas va a determi-
nar la decision de tratar o no, por lo que es preciso iden-
tificar adecuadamente este hecho para modificar con-
ductas terapéuticas'?’. En estos casos de mala percepcion,
las medidas de FEM podrian ser un instrumento adicio-
nal Gtil por lo que el profesional deberd ensenarles no
solo a medirlo, sino a interpretar los resultados para to-
mar decisiones correctas y, de este modo, aumentar el
sentido de la eficacia personall®.
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En relacion a las emociones, es conocido que existe
una relacion entre ellas y el asma. Por una parte, las emo-
ciones pueden desencadenar una crisis y por otra pueden
ser consecuencia de la enfermedad!®.

Una de las variables que ha demostrado mayor rele-
vancia en la evolucion del asma es la dimension panico-
miedo. Se trata de una emocion que puede tener un im-
portante papel en el desencadenamiento y agravamiento
del asma y hace referencia al estilo o la manera de en-
frentarse a la enfermedad cronica, habiéndose descrito
que un ataque de panico con hiperventilacion puede pre-
ceder una crisis de asma'l®, aunque es conocido que los
sintomas del panico, con o sin hiperventilacion pueden
ser confundidos con los sintomas del asma y provocar
un tratamiento farmacoldgico excesivo. Los estudios en
ninos asmaticos presentando niveles elevados de panico,
demuestran que estos nifos tienen tendencia a declarar
mas sintomas que los otros y que en concreto a ellos se
les han prescrito corticoides en mayor cantidad. Por el
contrario, los pacientes con bajas puntuaciones en la es-
cala de medicion de este fendbmeno, tienden a negar y
minimizar su incomodidad fisica y sus sintomas e ignoran
la importancia de su enfermedad, mostrando un patron
de baja adherencia al tratamiento!!l. Por otra parte, el
panico parece comportar un mayor riesgo de hospitali-
zacion!12 sobre todo si estd asociado a ansiedad. El gra-
do de ansiedad influye en el cumplimiento de la medica-
cion interfiriendo con la medicacion en las crisis, en el
tratamiento de mantenimiento y en la utilizacion de los
recursos médicos!!3.

De todos los trastornos psicologicos, la depresion es el
que con mas frecuencia estd asociada al asma. La comor-
bilidad psiquiatrica estd relacionada a fracaso escolar y a
la falta de cumplimiento terapéutico'4,

Los trastornos de comportamiento en ninos asmaticos
son mas frecuentes que en otras enfermedades cronicas,
existiendo una correlacion con alteraciones familiares, y
con la presencia de patologia psicopsiquiatrica en los
padres. Las conductas de sobreproteccion también son
mas marcadas cuando el asma aparece en los ninos pe-
quenos!’>.

En cuanto al manejo de estos problemas, lo primero es
evaluar la adaptacion emocional del nifio que vive la en-
fermedad y la de los padres asi como la propia relacion
padres-hijo, sin olvidar la investigacion de alguna psico-
patologia que pudiera existir!1°,

Han sido diferentes las intervenciones psicologicas que
se han planteado y utilizado para minimizar o solucionar
estos problemas. Incluyen terapias de conducta, terapias
cognitivas, técnicas de relajacion, psicoterapia psicodini-
mica y el counselling tanto en grupos como a nivel indi-
vidual. La guia britdnica’ sefiala que estudios limitados
sobre hipnosis y terapia familiar aportan posibles bene-
ficios con estas intervenciones. Los tratamientos mas efi-
caces podrian ser la reestructuracion cognitiva y la ex-
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posicion, mientras que la técnica de relajacion se ha de-
mostrado ineficaz!'’. La reestructuracion hace referencia
a un conjunto de técnicas para modificar las creencias de
los sujetos y su interpretacion de los estimulos ansidge-
nos. Las tasa de éxito de estos tratamientos son del 85%
sin recurrir a ansioliticos!!® y se realiza por psicologos o
psiquiatras experimentados.

La exposicion se refiere a la presentacion al paciente de
ideas, imagenes o experiencias que provoquen su ansie-
dad. Cuando la exposicion es suficientemente prolonga-
da, disminuye la ansiedad.

En una reciente revision sistematica de intervenciones
psicologicas de ninos con asma, se reafirma la idea de
que los problemas psicologicos necesitan ser identifica-
dos y valorados como parte del manejo del asma. Sin em-
bargo, el anilisis colectivo de las intervenciones psicolo-
gicas para ninos con asma fue dificil de valorar debido a
la diversidad de técnicas usadas y la multiplicidad de me-
didas de seguimiento, por lo que todavia estd por inves-
tigar y definir el verdadero papel que tienen determina-
das intervenciones psicologicas!!?. Asi pues, se hace
necesario un programa de investigacion evaluando éstas
y otras intervenciones psicologicas para nifnos con asma
con el fin de identificar las mas apropiadas.

COMUNICACION MEDICO-PACIENTE

Para conseguir una alianza o asociacion entre el mé-
dico y el paciente y su familia ha de establecerse una
adecuada comunicacion entre ellos. En la actualidad se
dispone de sofisticadas tecnologias que pueden ser utili-
zadas para el diagnostico y tratamiento del asma, pero
la comunicacion interpersonal es la primera y principal
herramienta para intercambiar informacion entre el mé-
dico y el enfermo!?.

Cuando se habla de comunicacion se pueden distinguir
tres objetivos: la creacion de una buena relacion interper-
sonal, el intercambio de informacion y la toma de deci-
siones médicas!?!. Una adecuada interrelacion personal
es un prerrequisito para una correcta asistencia. El didlo-
go es el principal ingrediente en la asistencia médica
siendo el instrumento fundamental por el que se estable-
ce la relacion médico-paciente y por el que se consiguen
los objetivos terapéuticos. Mientras que algunos autores
cinen la relacion interpersonal a las buenas maneras,
otros consideran que la misma debe estar centrada en la
empatia, el respeto, la autenticidad, la aceptacion mutua
y la cordialidad. Otros, sin embargo, van mas alld, consi-
derando la relacion entre iguales. De esta forma, en una
relacion en la que el paciente es el centro, éste expresa,
no solo los sintomas, sino sus creencias y expectativas. Se
trata de una relacion en la que el paciente es el experto
en algunas areas (sintomas, preferencias, preocupacio-
nes) y el médico lo es en otras (la enfermedad, el trata-
miento), integrando o reconciliando ambas!?2,

Para conseguir la mayor efectividad en el tratamiento,
el médico ha de intentar obtener del paciente sus per-
cepciones, creencias y expectativas acerca de la enfer-
medad que le afecta, el asma en este caso.

El intercambio de informacidn, como objetivo bisico,
consiste en la informacidon que se aporta y la que se da.
Desde el punto de vista del médico, éste necesita la in-
formacion para poder establecer un correcto diagnostico
y un plan de tratamiento. Desde el punto de vista del pa-
ciente se pueden considerar dos necesidades: la de cono-
cer'y comprender por un lado y la de creer en lo conoci-
do y entendido.

El tercer objetivo de la comunicacion seria el de con-
seguir que la toma de decisiones médicas sea comparti-
da entre el médico y el paciente-familia. El modelo tradi-
cional, paternalista, en el que el médico es el que sabe y
toma las decisiones ha de ser desterrado, para pasar a un
modelo en el que el paciente es el centro y protagonista
principal. Es evidente que, para ello, el paciente y su fa-
milia han de estar correctamente informados lo que en
ocasiones no es tarea facil. Por otra parte, dada la facili-
dad de acceso que hoy disponemos a muchas fuentes de
informacion, es frecuente que algunas de ellas sean erro-
neas con lo que, a veces, la primera labor sea la de des-
montar falsas creencias.

Algunos estudios han demostrado que la calidad de la
comunicacion influye de manera decisiva en la salud del
paciente!?3. La mejora de las habilidades de comunica-
cion por parte del médico conduce a un mejor manejo de
la enfermedad con una mayor satisfaccion por parte del
paciente3*3. El adiestramiento en habilidades de comu-
nicacion en los pacientes es efectiva, aumentando la ad-
herencia y mejorando la salud de los mismos!24,

Sin embargo, en la practica diaria, los problemas de
comunicacion son realmente trascendentes y la calidad
de la misma estd intimamente relacionada con el estado de
salud!?. Para mejorar esa calidad es preciso aprender
determinadas habilidades ya que la mera experiencia no
es suficiente. Desafortunadamente la comunicaciéon como
elemento vital en la relacion entre el médico y el pacien-
te sigue sin tener la consideracion adecuada en los planes
formativos pregrado y posgrado.

Frente al modelo de atencion al paciente basado en la
tecnologia y centrado en la enfermedad, desde hace unos
anos va adquiriendo fuerza el modelo de asistencia cen-
trado en el paciente!?, Aunque el marco tedrico e inclu-
so practico de este concepto esta siendo estudiado y de-
batido!?’” se pueden considerar cuatro elementos basicos
en el mismo: comunicacion con los pacientes, asociacion,
promocion de la salud y asistencia médica. En este mo-
delo se tienen en cuenta las expectativas del paciente, sus
creencias y preocupaciones respecto a su enfermedad,
ademas de la comprension de sus circunstancias perso-
nales. La capacidad de informar sobre aspectos de la en-
fermedad, la de intentar un ambito comin en el que se
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consigan acuerdos para la toma de decisiones correspon-
sable teniendo en cuenta, también, los objetivos del pa-
ciente son, a su vez, elementos basicos de este tipo de
atencion!?$129. Como sefala Irwiin, las tres “c” de la asis-
tencia centrada en el paciente (comunicacion, asistencia
continuada y concordancia) deberian constituir elemen-
tos basicos en el manejo del asma.

Una revision de la Cochrane concluye que en este mo-
delo de atencién hay alguna evidencia del impacto po-
sitivo en la atencion y satisfaccion del paciente. Sin
embargo, la evidencia es insuficiente para sacar conclu-
siones acerca del impacto real en la salud y conducta de
los pacientes por lo que se necesita investigacion adi-
cional'?,

Al contrario que en los adultos, son escasas las publi-
caciones sobre el tema de la comunicacién en el ambito
pedidtrico!-136, En éste la relacion es mas compleja dada
la presencia tanto del nino como de los padres teniendo
que adaptar las claves de comunicacion a ambos. Como
demuestran algunos autores, la comunicacion es princi-

TABLA 7. Medidas generales para mejorar
la comunicacién con los pacientes
y sus familias>*

Mostrar atencion al paciente (contacto visual, mejor sentarse
junto al paciente que permanecer de pie, moverse
lentamente, inclinarse levemente, algunos gestos y posturas
que muestren el interés por lo que dice el paciente)

Averiguar las preocupaciones, creencias y expectativas
subyacentes del paciente sobre su enfermedad o las de los
padres acerca de su hijo

Tratar de que los mensajes sean tranquilizadores y alivien los
miedos (el temor es una distraccion, su reduccion permite al
paciente centrarse en lo que estd diciendo el médico)

Abordar lo antes posible las observaciones expresadas por la
familia, lo cual nos permite centrar su atencion en la
informacion que les proporcionamos

Mantener con el paciente o con sus padres una conversacion
utilizando preguntas abiertas, con un lenguaje simple y
utilizando ejemplos para que entiendan facilmente los
conceptos importantes

Adaptar el régimen terapéutico valorando los problemas
potenciales que se puedan presentar en cuanto a dosis o
efectos secundarios de los farmacos recomendados

Proporcionar a los pacientes y a su familia un plan de manejo
escrito

Utilizar adecuadamente estimulos no verbales (como una
palmada en la espalda o un asentimiento con la cabeza) y
elogios verbales, cuando el paciente cumplimente
adecuadamente el plan establecido

Averiguar los objetivos inmediatos que busca el paciente y/o la
familia respecto al control de la enfermedad y llegar a un
acuerdo pactando objetivos a corto plazo. Los objetivos
médicos se conseguirdn a través de los del paciente

Revision del plan terapéutico a largo plazo valorando el éxito o
fracaso sobre los objetivos marcados

Ayudar al paciente y a su familia a planificar la toma de decisiones
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palmente instrumental y es el pediatra el que dirige el
didlogo habiendo muy poca participacion por parte del
nifio!3%, Es preciso incrementar esa participacion por lo
que el pediatra ha de aprender a comunicarse (adiestra-
miento en habilidades de comunicacién), no s6lo con
los padres sino también con los ninos-adolescentes en
funcion de su desarrollo cognitivo. Son necesarios estu-
dios que nos ayuden a entender el papel de los nifios en
la comunicacion con sus pediatras, para establecer pautas
y recomendaciones concretas'?’.

Los componentes de una comunicacion eficaz deben
incluir: la informacion por parte del paciente o su familia
de los aspectos clinicos, sociales, etc.; el desarrollo de
una relacion cordial, comoda; la participacion del pacien-
te en la toma de decisiones y la satisfaccion del mismo.
Para ello es importante que haya un ambiente fisico apro-
piado garantizando la privacidad y procurando que sea
confortable. Hay que establecer una relacion afectuosa
desde el primer momento con un contacto ocular y dan-
do la bienvenida de una manera adecuada (formal o in-
formal) utilizando el nombre del paciente y expresando
interés por el mismo. La comunicacion no verbal (Ien-
guaje corporal, tono de voz, etc.) es algo que no se debe
olvidar lo mismo que la forma de estar en los momentos
de silencio. Escuchar activamente, es decir, observar con
la mirada, atender, centrarse en el paciente tiene enorme
importancia porque expresa interés y ello es percibido
como positivo por el paciente. El mostrar respeto y em-
patia son elementos claves de las relaciones interperso-
nales. La empatia es la capacidad de ponerse en el lugar
del paciente, entender sus sentimientos, sus razones, sus
temores. No significa estar de acuerdo con la opinion o
conducta del paciente, sino su comprension y que el pa-
ciente perciba que se le estd entendiendo!3s.

Para una comunicacion eficaz es preciso mantener una
conversacion interactiva. Es necesario también investigar
las preocupaciones, creencias y expectativas a través de
preguntas sencillas y relacionadas con su experiencia (so-
bre la vida diaria y sus limitaciones), incidiendo con ha-
bilidad sobre los aspectos positivos para reforzarlos sin
censurar sus acciones. Es preciso descubrir los objetivos
del paciente y llegar a acuerdos sobre los mismos inten-
tando superar las limitaciones de la vida diaria. Es con-
veniente y eficaz adaptar el plan terapéutico simplificin-
dolo lo mas posible. Hay que motivar aumentando la
autoconfianza, mostrandole su capacidad de gestionar su
propio proceso o el de su hijo. Se debe hablar del cum-
plimento y de sus dificultades. Es basico finalizar la con-
sulta verbalizando y resumiendo todo lo dicho y pactado.

De forma esquematica en la tabla 7 se recogen una se-
rie de medidas generales para mejorar la comunicacion
con los pacientes y sus familias>¥. Para suministrar infor-
macion hay que saber que Gnicamente hay que ensenar
solo lo necesario y adaptado a la realidad del individuo
evitando generalidades. La informacion ha de ser sencilla,
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breve e interactiva (hay que comprobar que entiende lo
que se transmite) recalcando lo mas importante al princi-
pio y al final, apoyandose en material escrito y repitiendo
los mensajes en las visitas sucesivas para reforzarlos.

ADHERENCIA-CONCORDANCIA

Concepto

El médico, hasta no hace muchos anos, habia dado por
sentado que sus prescripciones se cumplian de forma
correcta. Sin embargo, durante los Gltimos 40 afios ha
aumentado progresivamente la preocupacion sobre la
certeza de este hecho y sobre la necesidad de reducir al
maximo la posible falta de cooperacion de los pacientes.
Ello adquiere especial interés en nifos, por la dependen-
cia hacia sus padres y en tratamientos cronicos, como
ocurre en la terapéutica antiasmatica'.

La adherencia terapéutica se define como el grado en
que el comportamiento de una persona (tomar el medi-
camento, seguir un régimen alimentario y ejecutar cam-
bios del modo de vida), se corresponde con las reco-
mendaciones acordadas con un prestador de asistencia
sanitaria. Se diferencia del cumplimiento u observancia
terapéutica, términos utilizados anteriormente, en que
requiere la conformidad del paciente con respecto a las
recomendaciones, los pacientes deben ser socios activos
con los profesionales de la salud en su propia atencion y
esa buena comunicacidon entre ambos es un requisito
esencial para una practica clinica efectival®®, Otros auto-
res, defienden la utilizacion del término concordancia,
ya que para ellos adherencia representa una vision sesga-
da de la situacion. Se sigue manteniendo la enorme dis-
tancia entre el médico y el paciente. El médico decide lo
que hay que hacer y se pretende que el paciente “se ad-
hiera” a ese curso de actuacion. Concordancia significa
un esfuerzo por ambas partes; por parte del paciente a la
hora de intentar comprender mejor y seguir las recomen-
daciones del médico, pero también por parte del médi-
co, del que se espera un esfuerzo adicional por com-
prender y adaptarse a la comprension de la situacion por
parte del paciente, sus expectativas y sus prioridades
(que no coinciden siempre con las del profesional sani-
tario, etc.)141.

Tipos de incumplimiento

Algunos autores han intentando clasificar distintas cate-
gorias de incumplimiento (falta de adherencia o de con-
cordancia) en los siguientes términos: primario, cuando el
paciente decide no tomar la medicacion o no acudir a
las citas, secundario, cuando no toma el tratamiento pres-
crito. Este tipo se puede clasificar, a su vez, en intencio-
nal, por desacuerdo con el diagnostico y/o con el trata-
miento y no intencional, porque no se ha comprendido
qué se debe hacer, o como y cuando hacerlo o simple-
mente por olvido!2, Otros autores sefialan que también

se produce incumplimiento en los casos de abuso de la
medicacion!®. Es corriente responsabilizar sistematica-
mente al paciente y a su familia de la falta de adheren-
cia, cuando en realidad es un problema de corresponsa-
bilidad en el que estin implicados, no solo el paciente y
su familia sino también el médico, la enfermera, el edu-
cador, el farmacéutico, etc., y por tanto puede ser debida
a incompetencia del médico. La ausencia de concordan-
cia es un reflejo de la falta de comunicacion y sintonia
entre las partes'42,

Extension de la falta de adherencia
o incumplimiento

En general es alta, aunque los resultados varian de
unos trabajos a otros por la influencia de diversos facto-
res: diferencias metodologicas, caracteristicas de la mues-
tra y de la poblacion estudiada, enfermedad que se trata,
tipo de tratamiento, duracion del mismo y otros'?. En tra-
bajos realizados en pacientes asmaticos la adherencia al
tratamiento es generalmente mala oscilando entre el 11,1
y el 85 0p143-155

Factores determinantes del incumplimiento
Los factores que influyen en la adherencia al plan tera-
péutico acordado son multiples. Se destacan:

1. Factores relacionados con el paciente y su familia.
La negacion o de aceptacion de la enfermedad. El cono-
cimiento, o mejor el desconocimiento, previo que se tie-
ne de la enfermedad. Las creencias y la percepcion erro-
neas que el paciente-familia tienen de su enfermedad.
Determinadas actitudes hacia las medicaciones (p. €j.,
corticofobia, temor a los efectos secundarios, temor a la
posibilidad de adiccion, confianza en medicina alternati-
vas). La edad, la adolescencia es una época de riesgo es-
pecial que requiere una mayor supervision.

2. Factores relacionados con la enfermedad. Algunos
autores sefialan que el grado de severidad no guarda re-
lacion con la adherencia, pero otros han encontrado cier-
ta relacion con el asma leve e incluso con la severa. Mas
trascendente es quizas el caricter cronico de la enferme-
dad y el estigma social que ello pudiera implicar.

3. Factores relacionados con el tratamiento. La dura-
cion prolongada del tratamiento modificador, la comple-
jidad del mismo, los posibles efectos secundarios y el
coste.

4. Factores relacionados con la relacion médico-pa-
ciente. La falta de seguimiento periddico, el cambio de
médico, el desinterés del mismo, pero sobre todo la falta
de confianza mutua.

5. Factores psicosociales. Problemas en el entorno fa-
miliar, diferencias de criterio de los padres, la ansiedad,
disfunciones psicologicas (depresion) y déficit intelectual.
También el bajo nivel socioecondémico y cultural se com-
portan, en ocasiones, como barreras!3%:142.156,
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Métodos de valoracion de la adherencia

La valoracion de la adherencia es muy compleja y nin-
gun método puede, por si solo, considerar todos los as-
pectos de la misma. Se han propuesto diversos métodos:

1. Métodos directos: se trata de la medicioén directa de
los niveles del farmaco utilizado en liquidos biologicos
del paciente (posible en el caso de la teofilina). Estos mé-
todos son mis objetivos y obtienen mayores indices de
incumplimiento. Como limitaciones destacamos que la
mayoria son invasivos y por tanto molestos para el pa-
ciente, si se realizan regularmente pueden dar falsos cum-
plimientos y son ttiles para la deteccion de firmacos to-
mados recientemente.

2. Metodos indirectos:

a) Informe por el propio paciente u otras personas
(familiares, enfermeras, médicos). Sobreestima el cumpli-
miento. Sus limitaciones dependen de la identidad y des-
treza del entrevistador y de la memoria y temor del pa-
ciente. Sus ventajas son que proporciona informacion
sobre el origen del incumplimiento, es poco costoso y
mas fiable cuando el paciente asegura no cumplir. En este
caso, posteriormente los pacientes son mis colabora-
dores.

b) Medicion de la medicacion consumida: recuento de
comprimidos, envases, inhaladores, pesado de los cartu-
chos presurizados consumidos o recuento de las dosis
utilizadas si el dispositivo estd provisto de un contador. Se
trata de un método simple, objetivo e inexacto por la po-

TABLA 8. Recomendaciones para mejorar
la adherencia-concordancia'39:142

Mejorar la relacion médico-paciente
Explicar al enfermo la naturaleza y pronostico de su enfermedad

Prescribir tratamientos eficaces, inocuos, sencillos, comodos
y baratos

Instaurar progresivamente los tratamientos complejos
Ensenar a los pacientes cronicos a regular su tratamiento
Facilitar el conocimiento y la comprension de la terapéutica
Explicar los beneficios y riesgos de la medicacion

Comentar con detalle el tratamiento, escuchar al paciente, dar
instrucciones por escrito, trabajar la confianza

Establecer los objetivos del tratamiento junto con el paciente

Telefonear al paciente y permitir que éste telefonee al médico
para aclararle dudas sobre el tratamiento

Modificar las creencias erroneas del paciente sobre su
enfermedad

Aumentar el apoyo social y familiar del paciente

Todos los miembros del equipo terapéutico deben estar
implicados en la tarea educativa y con mensajes nunca
contradictorios

Concertar revisiones periodicas realizadas por el mismo
profesional
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sibilidad de errores del farmacéutico al expender la rece-
ta, enganos intencionados del paciente, olvidos de los en-
vases al acudir a la visita, porque la falta de comprimidos
no garantiza que los haya ingerido y ademas el mismo
medicamento puede ser compartido por varias personas
de la familia. En el caso de dispositivos con contador de
dosis también pueden ser objeto de manipulacion, aun-
que es un método mejor, muy especialmente si el conta-
dor solamente corre cada vez que el paciente inhala
como ocurre con el dispositivo Novolizer®.

¢) Dispositivos electronicos que registran la utilizacion
del inhalador. Han sido usados en el contexto de ensayos
clinicos y otros estudios de investigacion, son un método
preciso, pero no estin disponibles en la practica clinica.

d) Recuento de recetas consumidas.

e) Resultado del tratamiento, aparicion de efectos in-
deseados. Ambos métodos imprecisos, poco fiables y
subjetivos.

f) Cuestionarios o tests para valorar la adherencia,
como el de Morinsky-Green, y el de Haynes-Sackett, di-
sefiados originalmente para estimar la adherencia al trata-
miento de la hipertension arterial. El test de Morinsky-
Green consta de 4 preguntas: ;Se olvida usted algunas
veces de tomar la medicacion?, ;la toma a las horas indi-
cadas?, ¢la deja de tomar cuando se siente bien?, y ;la deja
de tomar si alguna vez le sienta mal? Se considera un pro-
bable buen cumplidor al que contesta “correctamente” a
las 4 preguntas. En el test de cumplimiento autocomuni-
cado de Haynes-Sackett, el profesional, comenta en pri-
mer lugar “la mayoria de los pacientes tienen dificultades
para seguir la medicacion que tienen que tomar diaria-
mente”. A continuacion se le pregunta: sTiene usted difi-
cultades en el cumplimiento de la toma de su medicacion
diaria? Y finalmente se le pregunta: a lo largo del ultimo
mes jen qué porcentaje calcula que ha tomado la me-
dicacion diaria prescrita? Se considera probable buen
cumplidor al que contesta mas del 80% a la Gltima pre-
guntal39142,157,

Desgraciadamente, la adherencia basada en cuestiona-
rios tiende a sobrevalorar la adherencia, hasta un 50 %
en comparacion con la medida mediante el uso de dispo-
sitivos electronicos que registran cada uso del inhala-
dor!> o mediante el cilculo de las dosis consumidas me-
diante el recuento de envases gastados, y de las dosis
restantes en el dltimo inhalador'.

Las recomendaciones para mejorar la adherencia-con-
cordancia quedan reflejadas en la tabla 839142,

PLAN DE AUTOMANEJO

Como hacer un plan de accién

Un plan de accion es un documento pactado previa-
mente con el paciente y/o su familia que se expresa de
forma sencilla, con instrucciones concretas sobre el ma-
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nejo de las exacerbaciones y sobre posibles modificacio-
nes o ajustes del tratamiento de mantenimiento (autocon-
troD). Debe ser personalizado segin la gravedad de la
enfermedad y caracteristicas de cada paciente!.

Los objetivos de un plan de automanejo son:

1. Estimular la responsabilidad en el cuidado diario del
asma, compartida con el médico y/o la enfermera.

2. Adiestrar al paciente y su familia como puede con-
trolar (monitorizar) su estado y en como reconocer pre-
cozmente las crisis o reagudizaciones, bien basindose
en sintomas o en registro domiciliario del FEM.

3. Ensenar el uso del medidor de FEM (esto puede ser
opcional).

4. Conocer la medicacion e instrucciones precisas so-
bre la dosificacion que hay que utilizar en las exacerba-
ciones segin el nivel de gravedad!21%8,

Antes de la elaboracion de un plan hay que tener en
cuenta algunos aspectos como son: a quién vamos a diri-
girlo, cuiles son los requerimientos particulares del pa-
ciente, qué puntos vamos a desarrollar en el plan y esta-
blecer un plan concreto, individualizado y de facil manejo.

Los elementos basicos de un plan de accion son los si-
guientes:

1. Tratamiento de mantenimiento.

2. Medidas de control ambiental.

3. Aparicion de sintomas: identificacion precoz y pau-
tas que hay que seguir.

4. Manejo del medidor del FEM e identificacion del
valor de referencia (mejor valor personal) para modificar
el tratamiento.

5. Tratamiento de la crisis.

Pueden formar parte todos ellos o realizar un plan mas
sencillo en funcion de las caracteristicas del paciente, de
su familia, de la severidad de la enfermedad o de otros
factores. A veces con menos elementos, simplificando el
plan, se consigue aumentar la efectividad del mismo'>.

Niveles de intervencion de un plan de automanejo

Al elaborar un plan de automanejo, hay que tomar en
consideracion si vamos a actuar: a nivel individual y/o
familiar, dependiendo de la edad del nifo.

Intervencion individual

En este nivel de intervencion, la informacion al nifno
es el objetivo principal. Hay diferentes aspectos o “frentes
educativos” en este nivel, muy importantes a la hora del
automanejo de la enfermedad!60.161;

1. Identificacion de los sintomas: la informacion de-
pendera de la edad el nino, evolucion clinica y tipo de
asma.

2. Actitud ante el inicio de una crisis: dependera de si
el nino esta solo, en el colegio o en casa, de la edad del
nifio, si habitualmente tiene acceso a la medicacion o no.

a) Si esta realizando actividad fisica dejar de hacerla, y
tranquilizarse.

b) Si es un niflo que habitualmente lleva el broncodi-
latador en su mochila, o tiene acceso a ella en el domici-
lio, administrarla dependiendo de las pautas.

¢) Notificar a un adulto inmediatamente.

3. Conocimientos basicos acerca de su medicacion:
saber distinguir entre el tratamiento de mantenimiento y
el de rescate.

Intervencion familiar

Los aspectos de la enfermedad que se deben incluir en
la informacion a los padres o cuidadores para lograr un
manejo adecuado son los siguientes!62163;

1. Fase de mantenimiento.

a) Qué medicacion y a qué dosis debe tomar diaria-
mente de tratamiento preventivo.

b) Qué desencadenantes debe evitar.

¢) Qué medicacion usar como rescate ante sintomas
ocasionales.

d) Si debe tomar medicacion broncodilatadora ante ac-
tividades extraordinarias y cual.

e) Como monitorizar su estado basal (sintomas o me-
diciones de FEM).

2. Fase aguda o crisis:

a) Como reconocer un empeoramiento (sintomas o re-
gistros de FEM): igual que hablamos para el nino en la
identificacion de sintomas, nos ayuda la historia clinica: los
sintomas cardinales son la tos, sensacion de falta de aire
en el nino mayor, ritmo de respiracion, signos de dificultad
respiratoria: uso de musculatura intercostal, supraesternal,
que adquiere especial importancia en el lactante. Todos
estos signos los debemos hablar con los padres para su
deteccion precoz y poder actuar en consecuencia.

b) Establecer una serie de niveles de gravedad y esta-
blecer como actuar en cada uno de ellos. Como nivel de
gravedad nos referimos al nivel de sintomas o funcion
pulmonar que determinara cuindo activar el plan de ac-
cion (p. €j., en el sistema de semaforos los niveles son
tres: zona verde, amarilla y roja)!115.

¢) Uso de medicacion de rescate en domicilio y valora-
cion de la respuesta.

Para los planes de accion individualizados, el uso de

2-4 niveles para aumentar el tratamiento con glucocorti-
coides inhalados (GCD) y orales mejora de forma consis-
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El nifio no tiene sintomas
Valores de peak Flow normal:

Seguir tratamiento de mantenimiento

Medidas de control ambiental individualizadas
Recordatorio técnica inhalatoria
Recomendaciones si sintomas con ejercicio

El nifio tiene alguno de estos sintomas:

¢ Fatiga/ahogo

¢ Pitos en el pecho

e Crisis de tos

¢ Despertar por la noche

¢ No puede jugar o hacer deporte,
dificultad para el ejercicio fisico

¢ En lactantes, ademas dificultad
respiratoria (retracciones), llanto débil,
dificultad para alimentarse

Peak flow:

Plan de accién:
Usar broncodilatador:

dosis

Si es necesario puede repetir el
tratamiento cada 20 minutos hasta

3 veces en una hora y valore como se
encuentra su hijo para saber lo que
tiene que hacer a continuacion

Si no mejora:
Tratamiento a seguir hasta que le vea
el médico

— Broncodilatador:

— Antiinflamatorio:

e Contacte con su pediatra

Si ha mejorado:
— Continuar con el broncodilatador:
Dosis Frecuencia

Continte con su tratamiento de fondo
(si su pediatra se lo ha recomendado)

® Consulte con su pediatra

¢ Si empeora de nuevo pase al siguiente

apartado
Peak flow:

¢

urgencias sanitarias (112)

Su hijo estéa peor, si tiene fatiga y pitos muy intensos y/o dificultad para respirar
muy marcada y/o tiene habla entrecortada y/o cianosis (amoratamiento)

Acuda de inmediato al Servicio de Urgencias del Centro de Salud o Hospital
mas proximo, si no es posible su tranporte rapido llame al teléfono de

Figura 2. Plan de accion.

tente los resultados de asma. Los planes de accion basa-
dos en el mejor FEM personal parecen tener mejores
resultados que los basados en el porcentaje del FEM teo-
ricol 1,164,

Una reciente revision Cochrane realizada por Bhogal
et al'% analiza el papel de los planes de accion escritos
(PAE) para el asma en ninos. Evaltan el efecto indepen-
diente de “proporcionar frente a no proporcionar” un
plan de accion escrito a los ninos y adolescentes con
asma y comparar el efecto de planes de accion escritos
diferentes. Los autores concluyen que los PAE basados en
la monitorizacion de los sintomas son superiores a los ba-
sados en la monitorizacion del flujo maximo para preve-
nir las visitas a urgencias, aunque no hay datos suficientes
para concluir firmemente si la superioridad observada de-
pende del mayor cumplimiento de la estrategia de moni-
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torizacion, la identificacion temprana del inicio del dete-
rioro, el umbral mas alto para la presentacion en los ser-
vicios de atencidn a urgencias o las recomendaciones es-
pecificas del tratamiento!®5.

En la figura 2, se incluye una propuesta de plan de ac-
cion190,

Control de medidas ambientales

La evitacion de desencadenantes requiere el estableci-
miento de una serie de conductas de evitacion de alérge-
nos: tabaco, polvo, mascotas que afectan a los indivi-
duos de toda la unidad familiar, y puede dar origen a
conflictos. Las normas de control ambiental constituyen
uno de los aspectos del manejo de la enfermedad!?, que
ha demostrado mayor repercusion en el ambito familiar,
por lo que es aconsejable:
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1. Realizar una individualizacion de las normas de con-
trol ambiental del nifo.

2. Identificar los desencadenantes mas relevantes en
cada caso y analizar conjuntamente los problemas que
se plantean en las medidas de control y “negociar” solu-
ciones.

Cuando se pone en marcha un plan de accion, es preci-
so hacer una evaluacion del mismo. Hay que evaluar los
resultados en términos de salud utilizando elementos que
sean objetivables como los siguientes!>: nimero de visitas
a urgencias, nimero de dias de absentismo escolar, nime-
ro de noches con sintomas y nimero de exacerbaciones.
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