La identidad médica clasica estd asociada a la
creencia de que la actividad del medico es princi-
palmente una tarea diagnéstica ligada ala accion
terapéutica... Si estas dos acciones son elementos
claves en la enfermedad aguda, cuando se trata
del seguimiento de enfermos crénicos, el manejo
de los sintomas precisa de "otros saberes’ que no
dependen de las ciencias médicas. Estos proce-
den de las ciencias humanas: la comunicacién
meédico-paciente, la pedagogia del paciente, la
psicologia del enfermo. Su rol es el de catalizar
la accion médica, mantener el seguimiento medi-
camentoso, mejorar la adhesion del tratamiento.
Estos roles pedagdgicos de los profesionales no
son el sustituto de la actividad médica sino e
centro de accion.

La educacion del paciente es un practica de sa-
lud relativamente reciente que se ha integrado
progresivamente en el mangjo del paciente con
enfermedades cronicas. Representa la expresion
de un cambio de concepciones de la salud que
infieren que el paciente es capaz de ser su pro-
pio médico durante un periodo dado.

A lainversa de la educacion sanitaria, la educa-
cion del paciente se dirige por definicion a una
enfermedad crénica para la cual el aprendizaje
de competenciasy comportamientos de salud son
necesarios para vivir. La motivacion para apren-
der y la manera de aprender estan influenciadas
por el contexto de vida, € grado de aceptacion de
la enfermedad, las capacidades... Se trata de un
aprendizaje particular que requiere una pedago-
gia adaptada.

La educacion del paciente es el aprendizaje por
el paciente y el profesional de la "gestion de la
dependencia’, es otra expresion del aprendizaje
humano, expresion singular a desarrollarse en
un contexto poco favorable. Representa un verda-
dero desafio para los profesionales y una nueva
mision para las estructuras sanitarias. Implica
conocimientos y metodologia, y constituye un
reto en "el arte de curar”.

JM.R.

LA OBSERVANCIA
TERAPEUTICAY LA
EDUCACION DEL
PACIENTE

L a observancia terapéutica es un problema mayor encon-
trado en el tratamiento de numerosas patologias, en parti-
cular en las crénicas. El asmano escapaalaregla. Es ne-
cesario comprender las razones de incumplimiento
terapéutico gue pueden estar ligadas al propio enfermo,
pero también a los medicamentos (facilidad de utiliza-
cion, efectos secundarios) y a los médicos (personalidad,
organizacion de cuidados...).

La educacion terapéutica estructurada y organizada es
ciertamente una respuesta a este problema. El rol de cada
profesional de salud debe ser definido en cordinacion con
los otros.

Segun la OMS "la educacion terapéutica del paciente es
un proceso continuo,integrado en los cuidados y centrado
sobre el paciente. Comprende actividades organizadas
de sensibilizacion, de informacion, de aprendizaje y de
acompanamiento psico-social relacionado con la enfer-
medad, el tratamiento prescrito, los cuidados, la hospita-
lizacion, las otras intituciones de cuidados relacionados y
el comportamiento de salud y la enfermedad del pacien-
te. Contempla a ayudar al paciente y a sus préximos a
comprender laenfermedad y el tratamiento, cooperar con
los profesionales educadores, vivir lo mas sanamente
posible y mantener o mejorar la calidad de vida. La edu-
cacion deberia conseguir que el paciente fuera capaz de
adquirir y mantener 10s recursos necesarios para gestionar
optimamente su vida con la enfermedad”

L a educacion terapéutica se integra en un proceso continuo
de manejo del asmay debe ser continuada en cada consul-
ta. Ha de adaptarse a cada paciente teniendo en cuenta su
contexto psicosocial, su representacion de la enfermedad,
su percepccion de los sintomas y su proyecto de vida frente
alaenfermedad.

La educacion terapéutica favorece la autonomia del pa-
ciente y se inscribe en una relacion equilibrada entre el
profesional y el paciente.

J.M.Roman.



LAS COLONIAS DE VACACIONES

Y EL ASMA

Muchos padres de nifios asmético que tienen
buenos recuerdos de su propia experiencia en
colonias de vacaciones se sienten sin embargo
ansosos con laidea de enviar a sus hijos. Esto
es comprensible, ya que no existe actuamente
ninguna reglamentacion uniformizada en rela
cién alos cuidados a prodigar a los nifios alér-
gicosy asmaticos en las colonias de vacaciones.

El hecho de elegir unas colonias apropiadas
para sus hijos, es una decision dificil. Exige
una buena planificacion, teniendo en cuentala
posibilidad de aparicién de una reaccion alér-
gica grave o0 un broncoespasmo severo.

La mayor parte de los nifios asméticos pueden
asistir alas colonias con garantias de seguridad.
Una colonia ordinaria es habitualmente segura,
excepto para aquellos cuya asma es inestable
0 mal controlada.

Antesdeinscribir avuestro hijo aunacolonia,
aseguraros que un médico reside en la misma
durante todo €l tiempo e informaros de cual es
laclinicau hospital utilizado en caso de urgen-
cia Verificar si los medicamentos que toma el
nifo los lleva consigo en las excursiones, sa-
lidas... etc. Cuestionar sobre los sistemas de
comunicacion en caso de crisis de asma severa
y S existe un servicio de transporte de dispo-
nibilidad inmediata.

En lo posible evitar las colonias que integren
animales de granja o caballos. Si vuestro hijo
esta afecto de una alergia estacional consultar
avuestro médico si debe de tomar diariamente
un antihistaminico durante su estancia. Es di-
ficil evitar todos los alergenos y vuestro hijo
podria estar expuesto a cantidades superiores
de las que puede tolerar.

Enviar a equipo médico de la colonialasins-
trucciones escritas detallando los sintomas y

el tratamiento a seguir por € nifio, acomparia-
do de una carta de su médico. Estas instruc-
ciones deben ser distribuidas a todos los
miembros del equipo que participan en el de-
sarrollo de la colonia

En general, es preferible que los medicamen-
tos sean depositados en la enfermeria con €l
objeto de que el médico o la enfermera pueda
verificar lafrecuenciade su utilizacion, lo que
permitira saber en un momento dado s el es-
tado del nifio se deteriora e intervenir rapida-
mente e impedira que €l nifio los pierda o que
otros nifios los cojan o los escondan. A veces
podra permitirse que € nifio lleve consigo algun
medicamento, pero debera existir un sistema
gue permita al médico conocer su utilizacion.

Si Ud. o vuestro hijo tiene dudas en cuanto a
su nivel de participacion en ciertas actividades,
discutirlo con su médico. Si vuestro hijo utiliza
normal mente un inhalador antes de hacer gjer-
cicio, es e momento adecuado parra hacerlo
antesdeiniciar actividadesy valorar su eficacia

Un nifio que ha aprendido a controlar su asma
de una manera apropiada a su edad, tendra
mas seguridad durante la colonia que otro que
tenga ante la enfermedad un rol pasivo. Como
preparacion alacolonia, es de interés, ensefiar
al nifo a saber describir sus sintomas para que
asi le sea fécil pedir ayuda en caso necesario.

Las colonia de verano representa una ocasion
excelente para que los nifios disfruten del ocio
y de las vacaciones ala vez que aprenden a ser
mas autonomos y a desarrollar nuevos habitos.

Un programa de educacion del nifio asmatico
desarrollado por expertos sera el nicleo basico
alahorade planificar la Colonia.

J.M. Roman

Internet y educacion del asmatico

La utilizacion de Internet se ha impuesto para profesionales y pacientes como medio
de informarse de las ultimas publicaciones en numerosas areas cientificas.

La cantidad de informacion es tan abundante que a veces es dficil encontrar la res-

puesta a una cuestion precisa.

La investigacion de la informacion puede hacerse de varias maneras, o bien utilizando
los buscadores (Yahoo, Alta Vista, Google...) indicando una o varias palabras claves o di-
rigiendose directamente a lugares de referencia sobre educacion del paciente asmatico

Palabras clave: asthma education; learning resources; teaching programs.



ASMA, TABAQUISMO Y

EDUCACION

Cuando los profesionales que atendemos a
nifios y adol escentes asméticos nos enfrenta-
mos al tema del tabaquismo y su influencia
en ellos, lo hacemos a menos desde dos
puntos de vista. El primero hace referencia al
efecto perjudicial como fumadores pasivosy
el segundo, en la adolescencia como fuma-
dores activos sin olvidar que algunos de
esos pacientes habran sufrido los efectos de
la exposicion a los elementos nocivos del
tabaco antes del nacimiento (disminucién de
lafuncion pulmonar, disminucion del peso a
nacer, alteraciones endocrinas, mutaciones
del ADN, aumento de la mortalidad perina-
tal, etc.)

Aungue cada vez hay una mayor difusion
sobre los efectos negativos del tabaquismo
pasivo en la infancia (muerte subita, morbi-
lidad respiratoria, enfermedades infecciosas,
etc.), esta no es suficiente para que compor-
te cambios de conductas. Es mas, |a publici-
dad del tabaco en el &mbito pediétrico es de
tal volumen (vallas publicitarias, revistas,
cine, television, eventos deportivos, etc.)
gue es practicamente imposible obtener algun
logro através exclusivamente de |os medios
de comunicacién. Ello explica, en parte, el
volumen y la trascendencia de esta droga-
diccién: un tercio de la poblacion adulta
espariola reconoce ser fumadora y un 40%
de los nufios de los nifios que acuden a la
consulta de Neumologia pediatrica de nuestro
centro hospitalario estan expuestos al riesgo
de inhalar pasivamente el humo del tabaco
de alguno de sus familiares (padres).

Como recomiendan las guias mas recientes,
el esfuerzo educativo en este aspecto del
control ambiental se convierte en un pilar
fundamental en el manejo del nifio asmético.
Como es sabido, la simple informacion que
sobre los tremendos efectos negativos del
tabaquismo podamos dar —y lo hacemos—
en cada una de las consultas, siendo nece-
saria, no es en modo alguno suficiente para
cambiar el habito. Los programas informati-
VOS son Utiles para despertar la atencion y
sensibilizar a la poblacién sobre este pro-
blema, pero para cambiar las conductas son
necesarios los programas educativos. Es
preciso pues plantear un programa educati-
vo con la colaboracion del sujeto, para po-
ner en marcha las medidas mas adecuadas
de deshabituacion. Puede ser muy Gtil con-
tar con la colaboracion-complicidad de los

nifnos para "animar" a sus padres a que
pongan los esfuerzos necesarios para con-
seguir tal fin.

Siendo cierto todo o anterior, esmejor y mas
eficiente utilizar los recursos disponibles
para tomar medidas de prevencion primaria,
es decir, educar a nuestros jovenes para no
iniciarse en el habito. L os pediatras neumo-
logos estamos en una situacion inmejorable
parallevar a efecto unalabor educativa, pre-
ventiva por tanto, para conseguir que nuestros
pacientes no adquieran e habito de fumar,
con lo que conseguiremos disminuir la
morbimortalidad en la poblacion en general
y en los asméticos en particular.

Es conocido que el tabaguismo es un habito
que comienza en la adolescencia, de ahi
que la mayoria de los programas de inter-
vencion se centren en esa franja etaria. Sin
embargo es muy posible que la receptividad
frente al tabaco, e incluso la experimenta-
cién con cigarrillos comience antes. Si
bien las influencias de los amigos y las
presiones del grupo o cuadrilla son muy
importantes para iniciarse en el consumo,
estamos convencidos de que el papel de la
familia —sobre todo— y del profesional
sanitario pueden, y deben ser trascendenta-
les. Los pediatras que aten-demos a nifios
con enfermedades respirato-rias debemos
ser especialmente sensibles sobre esta cues-
tion para asi poder llevar a cabo una accion
educativa antita baguica. Esta actuacion
conllevard la sensibilizacién y cambio de
actitud de las padres 'y, sobre todo, lainterio-
rizacion y concienciacion de nuestros nifios
y adolescentes en €l sentido de observar € ta-
baguismo como un habito, una drogadiccion,
no solo perjudicial parasu propiasalud como
asmaticos gue son, sino incluso, como algo
nada saludable para su propio desarrollo. En
las sucesivas consultas se ha de ser machaco-
namente insistentes en este aspecto de la
atencion.

Desde este Boletin nos gustaria contribuir
a sensibilizar a los comparfieros/as en esta
cuestion y animar a que, en los programas de
Educacion en Asma que ahora e aplican o
los que se vayan a instaurar, queden inclui-
dos planes de actuacion en prevencion del
tabagquismo en el grupo de niflos y adoles-
centes asméaticos y sus familias.

J. Korta



UNA EXPERIENCIA DE
APARTAMENTOS TERAPEUTICOS
PARA ADOLESCENTESASMATICOS

Se trata de una experiencia de vida cotidiana
con los adol escentes en apartamentos que aco-
gen a adolescentes afectos de enfermedades
respiratorias por periodos que van de un mes a
un afo, o aveces dos veces al afio.

Situado en el centro de la ciudad permite una
gran independencia al adolescente y aumenta
el sentimiento de libertad, tan importante en
esta etapa de la vida, facilitando las relaciones
con € exterior y favoreciendo igualmente la
socializacion imprescindible para la adquisi-
cién de la autonomia.

El marco de vida es muy parecido a delacé-
lula socia clésicay de la familia, lo que per-
mite trabgjar en un principio de realidad fun-
damental. El  adolescente  participa
activamente en la vida cotidiana

Esta experiencia conduce a revisar regular-
mente las actitudes educativas y de cuidados
del equipo responsable, teniendo en cuenta
gue S a nosotros el asma nos evoca Cronici-
dad, para el adolescente se trata de algo cam-
biante. ¢Qué hacer diariamente con un estado
gue se instala en un cuerpo en continuo cam-
bio?. Se necesita una reflexion permanente.

El ge fundamental de la experiencia del apar-
tamento terapéutico es la inobservancia, ca
racteristica del adolescente, casi siempre in-
versamente proporcional a la gravedad,
sumandose asi mismo, € rechazo. Ellos pre-
fieren resolver la crisis antes que cumplir con
normas de manejo de la enfermedad. El ado-

lescente, por principio estd en la accién y no
en la reflexion, prefiere el riesgo que repre-
senta para é un elemento de conquista 'y de
autonomia.

En e apartamento, €l objetivo es que e ado-
lescente se convierta en un verdadero actor,
gestor de su enfermedad, pudiendo discutir su
tratamiento y expresando sus opiniones al res-
pecto. Esto permite modular €l tratamiento,
analizar la vision que € tiene de su enferme-
dad, obtener un consenso, una evaluacion so-
bre su conocimiento de la enfermedad...

Los apartamentos no recuerdan ninguna es-
tructura medica. Se diferencian de otros tipos
de apartamentos en que hay oxigeno y teléfo-
no en cada habitacion. Los adolescentes viven
con los educadores que constituyen e grupo
educativo. Las enfermeras intervienen. Siguen
la escolarizacion normal en sus centros esco-
laresy llevan unavida personal normal. Cuan-
do se les presenta una situacion dificil con su
asma, ellos mismos deciden llamar a médico
0 siguen las pautas que previamente han acep-
tado.

En definitiva, en la medida en que e adoles-
cente desea mangjar su enfermedad y discutir
los tratamientos, comprender 10s mecani Smos,
estar acompafnada en una secuencia educati-
va..los educadores deben saber intervenir.

Mme M .Martini. Briancon

5émes Jour nees Frncophones Asthma et
Education. Paris 2001

LAS RECOMENDACIONES GENERALES
DEL GRUPO DE EXPERTOS DE LA O.M.S.

» Reconocimiento del acto de educacién terapéutica como parte integrante de las

actividades de cuidados;

» Desarrollo de formacion inicial y continua en este érea.

» Sostén y gestion financiera de estas actividades.

 Informacion y promocién de las experiencias y actividades de |a educaci on terapéutica.
* Apoyo y desarrollo de lainvestigacion en este érea.

» Facilitacién y promocion de experiencias de recursos para poner en marchala

educacion terapéutica.




FACTORES SOCIOCULTURALES
QUE PUEDEN INFLUIR EN EL
ASMA DEL ADOLESCENTE

El adolescente asmético, se puede ver influen-
ciado en relacion a su enfermedad, por una se-
rie de factores ambientales que por una parte
estan muy ligados a estafase de lavida, como
las propias rela-ciones sociaes, en las que se
inicia en habitos que generamente le eran
desco-nocidos hasta entonces.

Tabaquismo, alcohol y una alimentacion poco
adecuada denominada "comida rapida”’ o alin
de forma mas despectiva "comida basura’,
podrian tener cierto grado de repercusion en la
evolucion del asma ; si a esto afiadimos cierta
rebeldia en la aceptacion de la enfermedad asi
como un mayor incumplimiento del tratamien-
to aconsgjado, nos encontramos con todos |os
parametros necesarios para que e pronostico
de la enfermedad asmética en la adolescencia
no sea nada halaguefio.

Si analizamos por separado cada uno de dichos
factores, posiblemente sea el tabaquismo el
gue sin lugar a dudas mas repercusion pueda
0 va a tener en el paciente asmético. Esta
comprobado que el tabaco produce en el
adolescente alteraciones espirometricas y
pletismo-graficas de forma muy precoz,
condicionando a la vez mayor grado de hi-
perreactividad bronquial y aumento en el
numero de exacerbaciones del asma, 1o que
determina a la larga un incremento de la me-
dicacion, no solo de fase aguda, sino tambien
de la medicacion de mantenimiento.

No esta sin embargo tan definida la accion
del alcohol en relacion alafuncion pulmonar.
Se ha comprobado que el abuso del etanol se
asocia a un aumento de infecciones respira-
torias, aladisminucion del FEV1y aumento
de prevalencia de enfermedad pulmonar
obstructiva cronica.

No obstante habria que analizar que grado de
alcoholismo representa el "famoso botellon™
de fin de semana, situacion muy relacionada
con €l primer contacto con el alcohol; ¢tiene
repercusion inmediata o futura?

Esta claro que existe una invariable asocia-
cion entre consumo de alcohol y consumo de
tabaco, propiciada por € propio ambiente de
relacion social.

En cuanto ala nutricion es bien conocido el
incremento de niflos y adolescentes obesos
(algo menos en nuestra sociedad), condicio-
nado por cambios en la dieta habitual.

No parece existir una relacion causa efecto
entre la obesidad y la presentacion o agrava
miento de la enferme-dad asmética, salvo la
repercusion que pueda tener con respecto ala
realizacion de gjercicio fisico, tan aconsejable
en esta etapa de la vida.

Ante estas circunstancias, |a respuesta desde
el ambito meédico, deberia estar condicionda
por una mejor relacion meédico-paciente,
mayor informacion, consejo médico o edu-
cacion al paciente de forma especializada
sencilla'y sistematizada, procurando que esta
mejor informacién forme parte rutinaria de
la historia clinica.

Seria de desear una mayor colaboracién entre
el ambiente sanitario y el entorno social en
gue se mueve €l paciente, tanto familiar como
con los propios centros educativos, donde la
instauracion de programas de educacion para
la salud estan dando | os primeros frutos, espe-
cialmente relacionados con ladisminucién del
tabaquismo en la poblacion adolescente en
general, tanto mas importante en cuanto se
trata de adolescentes asméticos

M. Martinez Gomez

El ASMA EN EUROPA

Bélgica ha puesto en marcha desde hace
quince afios proyectos de educacion del pa-
ciente asmatico. En este contexto ha reali-
zado una encuesta sobre los aspectos psico-
sociales de la vida de los asmaticos.

Deduce de los resultados que dos tercios de
los pacientes presentan un nivel de conoci-
mientos totalmente insuficiente sobre la na-
turaleza, los riesgos y los efectos de los tra-
tamientos. El 40% de los pacientes no
siguen el tratamiento. Cuando los asmaticos
expresan su aceptabilidad de los medicamen-
tos, el 95% los juzgan aceptables sobre el
plan médico, el 70% sobre el plan practico
(dificultad, complejidad...) y el 60% sobre el
plan personal, familiar, social, o sea en tér-
minos de repercusiones individuales. Un
80% encuentran su tratamiento parcial o to-
talmente ineficaz e indtil.

La necesidad de educacion del paciente as-
matico es una de las conclusiones.

Porf. Alain Deccache: Los enfermos asmati-
cos belgas no estan suficientemente infor-
mados en relacion a su enfermedad.



REFLEXIONES:

Sobre la relacion médico-paciente
con el nifio asmatico y su familia.

Los tipos de relacion entre el médico y el
paciente, han sido analizados desde dife-
rentes puntos de vista. Gafni y cols en su
estudio, propone dos patrones de encuentro
medico/ paciente presentes en las consultas
medicas. En uno de los modelos de rela-
cion, el paciente (sujeto principal) delega
la autoridad a un agente (el médico) para
tomar una decision (realizacion de un
tratamiento) para el propio sujeto principal
(que es e que define @ contrato de larela
cion). Esta relacion estd justificada por
el desequilibrio entre la informacion que
poseen médico y paciente. Segun € otro
model o, el médico actlia como asesor, trans-
mite la informacion sobre el tratamiento, y
el paciente le comunica cual essu eleccion.
En este modelo se tomarian en cuenta las
preferencias del "consumidor” de lainfor-
macion médica.

En el caso de la consulta médica con los
nifnos se pueden reconocer ambos model os,
aungue en estos casos existe un tercer
elemento muy importante en la relacion
médico/paciente, que toma la responsabili-
dad de ladecision: los padresy € principal
implicado (el nifio) queda totalmente al
margen del flujo de informacion y deci-
sion. El nifio no entabla habitual mente una
relacion directa con el médico, ni este se
dirige a niflo salvo en situaciones muy
concretas. La causa principal puede ser
gue se necesite que el médico tome laini-
ciativa dada la enorme distancia entre el
nifio y el médico: adulto, desconocido e
investido de autoridad.

Larelacion entre los nifios, las familias, y
en general los pacientes con el médico ha
sido objeto de numerosos estudios, no solo
en el ambito de las ciencias médicas sino
de las sociaes, en distintos contextos, inclu-
yendo e asma. Sin embargo lo que llamala
atencion en el modelo de relaciéon que se
plantea con el nifio asmético en la consulta
es que estas actitudes de indiferencia o
de marginacién en la consulta médica
contrastan con la actitud activa que
presenta el nifio asmatico en los restantes
aspectos de su enfermedad. Estaindiferen-
ciaen larelacion médico-nifio no es perci-
bida ni como deseada ni como lamentada.

Es el sistema de relacién médico-nifio que
ocurre en muchas consultas: sencillamente
una situacion asumida. Multiples factores
influyen en e planteamiento de esta situa-
cion; se podrian destacar:
e Las actitudes transmitidas por los
padres.

» El monopolio de la informacion por
parte del padre o madre en la consulta
(padres como delegados del nifio).

« La falta de accesibilidad del médico
(necesidad de aprendizaje especial en
el trato con nifos).

* Los simbolismos asociados a la figu-
ra del médico: Segun Pierloot en
la relaci n médico-paciente asmético
estan presentes muchas figuras con-
fluentes que también aparecen en
entrevistas realizadas a nifios asmati-
cos y sus familias. médico-padre:
"Hago lo que el me dice"; médico-
brujo: "no entiendo lo que dice";
médico-dios. "desde que oigo €l piti-
do, voy corriendo al médico"; médi-
co-amigo: "Es simpatico. Es bajito y
tiene la cabeza grande” -

Para poder establecer una relacion mas
directa entre el médico (y el resto del per-
sonal sanitario) y el principal implicado,
el nifio, es imprescindible un cambio de
actitud y estrategias mas por parte de los
profesionales que por parte de los nifios.
Estas actitudes y estrategias de comunica-
cion necesitan ser educadas y aprendidas.
Clark propone una serie de "medidas oro"
para la obtencién de un buen nivel de auto-
manegjo del asma que incluyen estrategias
gue favorezcan la comunicacién y nego-
ciacion con el personal sanitario. Hart y
Chesson destacan |a importancia de que
el personal sanitario que debe tratar nifios
se encuentre entrenado para aproximarse a
ellos; los nifios son los grandes usuarios
de los servicios de salud y raramente son
consultados como "consumidores' y son
capaces de expresar sus opiniones si se
usan los métodos apropiados para comuni-
carse con ellos.

C. R. Rodriguez Fernandez-Oliva.



CUMPLIMIENTO TERAPEUTICO EN LA

ADOLESCENCIA

La adolescencia, con su comportamiento
oposicionistay desafiante, asi como por las
conductas de riesgo propias de esa edad,
dificulta especificamente el cumplimiento
terapeutico del asma.

Aproximadamente en el 50% de |os adoles-
centes asmaticos el cumplimiento de su
tratamiento es pobre. El incumplimiento
terapeutico ocasiona:

» Limitacion de la eficacia de las interven-
cionesterapeuticas, impidiendo € descenso
de lamor-bimortalidad de |la enfermedad.

 Disminucion del aprovechamiento de los
recursos sanitarios utilizados, con unare-
lacion coste /efectividad inadecuada.

» Aparicion de problemas cuando |la enfer-
medad tratada es asintomatica

Factores que influyen en el incumplimien-

to terapeutico:
Relacionados con el medico: son los
qgue condicionan larelacion con el
paciente y el grado de confianza que €l
facultativo es capaz de generar en él.
Existen rasgos de comportamiento
medico que tienen gran influenciaen el
cumplimiento del paciente:

* La calidad de la comunicacion: se
debe emplear un lenguaje claro,
adaptado al paciente, dando con-
fianza, apoyo y animo. Muchos
adolescentes abandonan el trata-
miento ya que no entienden el
papel de la medicacion de rescate y
de prevencion. Se debe explicar €l
significado de la enfermedad y del
tratamiento pautado

 La empatia 0 busgueda de participa-

cion activa del paciente: el medico
debe saber escuchar y dejar que
el paciente exprese sus inquietudes,
dudas y expectativas sobre € asma
asi como respecto al tratamiento pro-
puesto. Se debe potenciar lainforma-
cion personalizada y la satisfaccion
del paciente con €l profesional.

La capacidad para activar la motiva-
cion del paciente: el medico debe
explicar las razones para utilizar
tratamientos de rescate y de preven-
cion, valorando con el paciente los
beneficios y posibles riesgos. Una
de las causas del abandono del
tratamiento es casi siempre en rela-

cion a los efectos secundarios de la
medicacion.El plan de manejo del
asma debe ser practico, aceptable y
efectivo.

o La receptividad para compartir con €
paciente € tratamiento indicado: un
programa de educacion del paciente
asmatico no contemplasolo e "impar-
tir conocimientos’, sino queimplicala
participacion activadel mismo con ca-
pacidad de tomar decisiones.

Relacionados con el paciente: nivel de
formacion, factores psicologicos, per-
cepciones y creencias acerca de la
enfermedad. El adolescente tiene la
necesidad de formar parte de un grupo
en el que todos sean semejantes. El
estilo de vida del adolescente asmatico,
en ocasiones, dificulta su integracion
en el grupo. El 90% de los adolescentes
con pobre cumplimiento terapeutico
destacan que las instrucciones para €l
tratamiento y cuidado del asma no en-
caan en su regimen de vida. Es
importante tener la habilidad de adaptar
los planes de autocuidados a su vida
cotidiana.

Relacionados con la enfermedad: el
asma puede tener repercusiones sobre
el psiquismo del individuo.

Relacionados con el tratamiento:
dificultades del empleo de las camaras
espaciadoras, regimenes de tratamientos
dificiles, efectos adversos y coste de
la medicacion son algunos de los facto-
res que favorecen e imcumplimiento
terapeutico. Es preciso conseguir un
equilibrio adecuado entre los objetivos
clinicos, los resultados terapeuticos 'y el
bienestar del sujeto.

Relacionados con la estructura socio-
sanitaria: el entorno familiar es un
factor basico en el cumplimiento tera-
peutico. Los familiares se deben invo-
lucrar en el plan de mangjo ya que €
apoyo familiar potenciael cumplimiento
del tratamiento y la identificacion del
adolescente con asma. Asi mismo, los
conflictos familiaresy la pobre relacion
entre los miembros de la familia, se
asocian con un pobre cumplimiento.

S. Rueda



DE LA MEDICINA AGUDA A LA
MEDICINA DE LARGA DURACION

Comunicacion de A. Lacroix, Psychologue, Service d enseignement et de maladies

respiratoiresHCU Geneve

En laactualidad, las técnicas medicas han
adlcanzado un nivel de eficacia notable,
sobre todo en lo referente alas afecciones
agudas. Teniendo en cuenta el incremento
de las enfermedades cronicas, tratables
pero no curables, los planteamientos han
de ser modificados.

En una enfermedad crénica, los efectos
del tratamiento estén ligados a cumpli-
miento del paciente que debe € mismo
aplicarlo.

Frente a una enfermedad de larga dura-
cion, los roles del medico son diversos.

biomédico, pedagogico, psicosocial.
Estos deben investir larelacion terapéutica.

El mangjo de toda enfermedad crénica
implica pues, un incremento en la comu-
nicacion, donde la relacion terapéutica
llega a ser una relacion medico-enfermo,
cuidador-cuidado. Esta secuencia, consiste
en valorar como vive & enfermo subjeti-
vamente, la enfermedad y cuales son sus
implicaciones psicolégicas, familiares,
profesionales y sociales. Frente a la
cronicidad, pacientes y profesionales se
encuentran en una situacion que tiene en
comun la gestién de la incertidumbre.

Recomendacion
Bibliogréfica

L’EDUCATION THERAPEUTIQUE DES
PATIENTS.
Anne Lacroix, Jean-Philippe Assal

Las enfermedades cronicas constituyen un ver-
dadero desafio para la medicina. EI mangjo de
estas afecciones de larga duracion pertenecen
tanto a los pacientes como a los profesionales.
Los primeros deben aprender a manejar su en-
fermedad, los segundos a tratar incluyendo la
educacion terapéutica en € manegjo del enfermo.

La"medicina de seguimiento” se convierte en un
desafio para los educadores. Experiencias que
autorizan la defensa de las ideas. Un movimiento
de transformacién que redistribuye las profesio-
nes. Las ventajas del trabgjo interdisciplinario.
Su texto es a la vez una exposicion préctica, un
manual a disposicion de los educadores y una
invitacion a prolongar su accion.

Anne Lacroix, Jean-Philippe Assal. Vigot 2001.

APPRENDRE A EDUQUER LE PATIENT
Remi Gagnayre, Ives Magar, JF d'Ivernois.

Cuidar el asma es también educar a paciente
para que participe plenamente en su tratamiento.
Actualmente la educacion del paciente asmatico
no puede limitarse aagunas informaciones o con-
sgos. Ella debe sustentarse sobre una verdadera
secuencia pedagogica con objetivos pertinente,
métodos de ensefianza adapatados y evaluacion.
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