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Una de las conclusiones de la recientemente
publicada revision sistemética de la Cochrane
sefidla que, la educacion para € automanego
dirigida ala prevencion y manejo de las crisis de
asma en los nifios deberiaincorporarse alarutina
de la atencion a paciente asmético. Resulta,
pues, inexcusable la incorporacion a nuestro
trabajo cotidiano de este aspecto de la asistencia.
De la misma forma gque nos obligamos a conocer
las novedades y avances cientificosen lo que ala
enfermedad se refiere, hemos ya de preocuparnos
seriamente de la educacion e iniciar el
aprendizaje de las técnicas educativas para poder
desarrollar una asistencia integral y adecuada a
nuestros pacientes. Es obvio que la ensefianza
gue podamos impartir a los padres y nifios no es
suficiente. Se hace necesaria una educacion en
toda regla, es decir, una actividad en la que se
integren la adquisicién de los conocimientos con
la autonomia del paciente y/o de su familia.

Laeducacion en el automanejo aporta cambios de
conducta gue han de conducir a una mejoria del
estado de salud y a un aumento de la calidad de
vida, o dicho de otra forma, contribuye a un
aumento de laindependencia del pacientey de su
familia en relacion a los cuidados de la salud.
Para llevar a cabo esta actividad educativa, entre
otras cosas, los profesionales que atendemos a
este tipo de pacientes hemos de saber superar las
barreras que dificultan el proceso de aprendizagje.
No se trata de que e paciente y/o su familia se
independicen del médico sino todo lo contrario.
El acto de educar significa establecer o, més bien,
continuar con una relacion en la que los
encuentros son planificados y controlados en una
relacion de confianza. El hecho de que se
potencie la autonomia no debe significar una
pérdida del control sino més bien como e medio
de mantener un seguimiento adecuado.

Es este aspecto de la educacion un reto ineludible
al que hemos de hacer frente, y tanto mejor antes
gue después.

J. Korta
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El Movimiento de nifios de la Union Nacional de las
Mutualidades Socialistas en Bélgica "Ampli Junior”,
lanzé una campana titulada "Mi salud... pero no sin mi".
En general, los nifios estan obligadamente confrontados a
las personas o a los lugares relacionados de cerca o de
lejos con la salud, independientemente que sean 0 no
enfermos. meédicos generalistas, pediatras, especialistas
(oculistas, dentistas, ortodontistas...), visita médica
escolar, hospital, laboratorio de andlisis, logopedia...

Nifios se han expresado por toda la geografia de la
comunidad francesa belga en relacion al ambiente
inadecuado y falto de calor que en momentos de
sufrimiento o de inquietud les acoge, la falta de respeto a
su intimidad, la imposibilidad de ser escuchados, de
recibir explicaciones, de tener alguien préximo a quien
expresar sus miedos... ni una palabra reconfortante, ni
una expresion calida, técnicas dolorosas sin informacion
previa, separacion de familiares, falta de didlogo, de
consideracion, de ternura...

Propuesta de instrumentos de sensibilizacion, educacion
de pacientes en areas de urgencias, de familias, de
profesionales... La relacion horizontal profesional-
paciente, con ellos, acompaiandolos en situaciones
dificiles, conociendo sus necesidades, sus temores, sus
angustias... estando disponibles con competencia, con
dedicacién, con compromiso.

"Mi salud... pero no sin mi", una manera de conjugar la
salud, la educacién y los derechos del nifio.

J. M. Roméan
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Paralamayoria de los nifios asméticos, € gercicio es uno de los factores que con frecuencia puede
provocarles sintomas de asma. Debemos ayudar en su orientacion y de como debe practicar su
actividad fisica, escolar o extraescolar. Asmismo se debe prestar atencion a las cuaidades y
caracteristicas del deporte elegido y saber vaorar y prevenir, en funcion de las caracteristicas del
deportey las del paciente, cualquier problema que se pueda derivar de su condicion de asmético.

Encuestas entre profesores de educacion fisica llegan a afirmar que solo el 52% de los nifios con
asma asisten regularmente a sus clases y la mayoria de |os encuestados aseguran que € asmaesla
excusa esgrimidamés cominmente parajustificar laausenciaalaclase. Los nifios con asma pueden
sentirse disneicos 0 mostrar otros sintomas de asma, a niveles més bgos de actividad que los
muchachos con pulmones normaes. Para evitar esta sensaciéon los nifios reducen su nivel de
actividad, lo cual conduce aun mayor grado de intolerancia, € cud llevaasu vez, aun incremento
de disnea e incluso mas bagjos niveles de actividad. El ciclo continta hasta que € nifio se vuelve
inactivo y llega falto de forma ala época de la adolescencia y adulto. Siempre que e asma de un
nifio esté bien controlado existen pocas razones fisioldgicas por las que no toleren €l gercicio o no
mejoren sus cualidades fisicas por un programa de entrenamiento fisico adecuado.

Los profesores de educacion fisica deben estar informados de cuales son los escolares asmaticos
gue tiene a su cargo y que, por tanto, precisan tomar medicamentos antes del gercicio. Por este
motivo, € pediatra debe confeccionar un informe completo sobre la patologia del nifio incluyendo
una serie de recomendaciones a respecto. ASmismo seria de interés el tener comunicacién con €l
educador fisico y poder asi transmitir laidea fundamental de que el adolescente asmatico puede y
debe redizar gercicio fisico o una actividad deportiva determinada. Entre las multiples
recomendaciones que se deben mencionar destacan:

— Todoslos programasincluiran actividades amedida de la personaidad, capacidad y aficiones
ddl paciente para asegurar € éxito de la continuidad. A la hora de orientar, indicar un deporte
de equipo, hay que degjar al muchacho que opine en cual se encontrara mejor. Se debe elegir
el que a paciente mas le guste, porque sea € propio de la zona o porque sus comparieros y
amigos lo practican.

— La adaptacion ad gercicio debe ser progresiva, mejorando poco a poco la forma fisica.
Existen individuos que fueron diagnosticados de asméticos y que con € tiempo, y los
tratamientos, su asma es menos reactiva.

— No realizar gercicios aerdbicos extenuantes, siendo preferibles |os gercicios progresivos. El
objetivo seria conseguir un gercicio agrobico, continuo y ritmico, de 20 a 30 minutos de
duracion un minimo de tres veces por semana.

— El periodo de gercicio debe ir precedido de 5-10 minutos de calentamiento para inducir €
periodo refractario y debe ir seguido de un periodo de enfriamiento gradual .

— Utilizar premedicacion con broncodilatadores betaadrenérgicos inhalados antes del gercicio.

— Los deportes més aconsgjables son los que pueden redizarse en ambientes templados y
himedos como la natacion o las actividades en lugares cerrados. Sin embargo, pensar que
"estar a cubierto es estar caliente”’ no es redl; estar a cubierto es no mojarse s llueve; por
tanto, vigilar en lamedidade lo posible lacalidad del ambiente respirado cuando € gercicio
seredlice en lugares cerrados; evitar |os ambientes frios y secos o contaminados.

— Los deportes en equipo permiten a paciente imprimir la intensidad que le permite su
condicion frente a deporte, pero ademés facilitan € cambio del que esta cansado
(balonmano, baloncesto) o el descanso mientras el juego se practica en otra parte del campo
(futbal, rugby); eso permite que haya momentos de actividad y descanso continuos, periodos
de recuperacion completos, con un trabgjo acumulado a fina de la sesién de cierta
importancia.

— Noreslizar gercicio durante | as exacerbaciones asméticas, ante e menor sintomade molestia
0 en presencia de aergenos a los que esté sensibilizado.

— El profesor o monitor de gimnasia le permitira parar cuando note algiin sintoma.

S. Rueda



" Requisitos basicos
para poner en marcha
una estructura
educativa en medio
hospitalario

Es aceptado por todos los consensos que |la
educacion del nifio asmético representa
una parte esencial de su tratamiento.

Para poner en marcha una estructura
educativa en medio hospitalario, serian
necesarias varias premisas.

— Que el equipo encargado de la
educacion sea polivalente integrando
médicos, enfermeras, kinesiterapeutas... y
gue esté estructurado alrededor de un
proyecto escrito y elaborado con todos los
actores de la educacion.

— Que la educacién del nifio asmético y su
familia sea un proceso continuo y
debiendo estar integrada dentro de cada
una de los actos de cuidados del nifio.

— Que para la puesta en marcha de un
sistema educativo en medio hospitalario se
obtenga el consenso médico en relacion al
proyecto, ya sea un consenso terapéutico
(para que todos los actores de la ensefianza
terapéutica tengan el mismo lenguaje) o un
consenso educativo. La existencia de
relaciones sdlidas entre |a hospitalizacion
y laconsultay entre el hospital y los
meédicos de atencién primaria son factores
esenciales que van a permitir que la
educacion sea plenamente eficaz Es
imprescindible hacer validar el proyecto
de educacién por lainstitucion ya que una
de las preocupaciones de |las gerencias es
la "rentabilidad" de los servicios.

Existe evidencia cientifica que la
educacion de los nifios asmaticos y de sus
familias permite una disminucion de las
hospitalizaciones, una mejor utilizacion de
los servicios de urgenciay un menor uso
de las consultas por asma en atencion
primaria. Educar un nifio asmético es
dificil, ya que las familias representan un
publico heterogéneo tanto nivel de
motivaciones como de capacidades de
aprendizaje. Por otra parte, el personal del
equipo educativo debera adquirir
obligadamente competencias pedagdgicas
para las cuales su formacion no les ha
preparado.

La educacion se centrara sobre las
necesidades del nifio, teniendo en cuenta
sus conocimientos y el de los padres sobre
la enfermedad, asi como sus creencias, sus
deseos y sus proyectos.

L a ensefianza deberd ser estructurada en
cuatro etapas: diagnostico educativo
(identificacion de necesidades), contrato
de educacion (definicién conjunta de los
objetivos de aprendizaje), aplicacion de
métodos pedagogicos y evaluacion de la
accion educativa. La evaluacion tiene por
objetivo no solo informar al equipo
educativo sobre las adquisiciones del
enfermo y su familia (modificacién de sus
conocimientos, de su estado de salud..)
sino que ademas aportara informacion
sobre la calidad de la ensefianza y del
programa educativo.

La educacion terapéutica del paciente
asmatico es una via prometedora par
mejorar la calidad de vida de |os pacientes
asméticos.

Dra. J. M. Roman
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Siendo fundamental un diagnostico precoz y un ordenado tratamiento del asmaen
la infancia, se plantea un reto importante en el momento actual: la educacion
terapéutica.

Los que desde hace afos nos dedicamos a estudio y seguimiento de esta
patologia, comprobamos en €l dia a dia, que a pesar de contar con medios
adecuados para un correcto diagnostico y que los avances cientificos en el campo
de la investigacion nos han aportado soluciones terapéuticas cada vez més
eficaces, en la practica diaria observamos un importante porcentgje de fracasos.

Preguntandonos su porqué?, hemos encontrado la respuesta en la fata de
conocimiento del paciente sobre su enfermedad, su cronicidad y las
complicaciones que se derivan del mal uso de los medicamentos, aplicando
sistemas inadecuados sin tener en cuenta las caracteristicas personales de cada
paciente.

Aceptar como denominador comun que un nifio mayor de 7 afos puede realizar
correctamente un tratamiento inhalado con polvo seco, sin haberlo comprobado
previamente puede conducirnos a este fracaso.

Es pues imprescindible, dedicar a cada paciente el tiempo adecuado para elegir
aguel sistema que seguin sus caracteristicas sea €l idoneo.

Sistemas mdi, cAmaras espaciadoras, sistemas turbuhaler, accuhaler o autohaler,
estan ahi pero su manejo adecuado corre a cargo de los educadores en € asma.

Desde que hace tres afios pusimos en marcha el taller-escuela para la educacion
de los nifios asméticos, en el que se trabaja conjuntamente con sus padres o tutores
el nimero de incidencias ha descendido notablemente, esto nos haanimado a salir
fuera del Hospital llegando hasta los Colegios y a profesorado sobre todo de
Educacion fisica. Todo un reto y una nueva experiencia de cuyos resultados os
iremos informando.

A. Neira

El asma, una vision diferente

El manejo de una enfermedad crénica como e asma supone un cambio
profundo en la relacion médico enfermo.

El médico debe ayudar a paciente a comprender su enfermedad y su
tratamiento, a convertirle en actor en relacion al manejo de su enfermedad y
a conducirle hacia una mayor autonomia.



B Ambito de la educacion.
¢Por qué no en urgencias?

Laintervencion educativa se puede desarrollar en
diferentes &mbitos tales como los centros
hospitalarios, servicios de urgencias, consultas de
atencion primaria, en escuelas etc., sin que, a
parecer, haya una evidencia clara de cua es €l
mejor. Todos €llos tiene ventajas é
inconvenientes que es preciso valorar.

Todos somos conscientes de que en el ambito de
laurgencia el trabajo asistencial es, a menudo
agobiante y resultaria un absurdo intentar Ilevar
una actividad educativa similar ala que se debe
hacer en un ambiente relgjado, tranquilo y sin
prisas.

La caracteristica de éste ambito de educacion es
(ue se rescatan pacientes que pueden estar siendo
mal controladosy que, al encontrase en una
situacion angustiosa pueden ser més proclives a
laaccién educativa. Lafinalidad principa a
conseguir en este lugar seria, ademés de todos los
demés objetivos educacionales, la de ensefiar
planes de accién preventiva que redujesen las
asistencias a urgencias. Las revisiones realizadas
en adultos han podido demostrar que una minima
intervencion educativa (sélo informacion)
inmediatamente después de ser atendido en un
servicio de urgencia, si bien no mejoralas
variables de salud estudiadas, si que consigue
disminuir el numero de visitas ulteriores a esos
servicios. En €l caso delos nifios, algunos
trabajos demuestran beneficio pero cuando se
revisa sisteméticamente el efecto de la
intervencion educativa en nifios que han sido
atendidos en un servicio de urgencias no se
encuentran diferencias significativas respecto a
los controles, aungque si se observa cierta
tendencia a la reduccion de morbilidad. Esta falta
de significacion pudiera ser debida al escaso
nimero de ensayos incluidosy asu
heterogeneidad.

Sin embargo, el ambito de la urgencia puede se,
estamos convencidos de ello, un lugar adecuado
parareforzar algunos aspectos que forman parte
de un programa educativo reglado. Algunos
ejemplos podrian ser: repaso de la secuencia de
actuacion en el domicilio desde que seinicio la
crisis (repaso del automanejo de la misma),
comprobacion y correccion s precisa, de la
técnica del Flujo Espiratorio Maximo, y
finalmente comprobacién y correccion, dela
técnica de utilizacion de los diferentes
dispositivos de inhalacion. A laluz dela
evidencia cientifica actualmente disponible, en
los Servicios de Urgencias se utilizan cada vez
mas |os broncodilatadores por viainhalada—con
camaras- en detrimento de la forma nebulizada.
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Aparte de otras ventgjas este hecho permite la
posibilidad de repasar y corregir la técnica de
inhalacion, utilizando |os mismos dispositivos que
el paciente utiliza en su domicilio, lo cual, ademas
de la aumentar la eficacia, incrementa la confianza
y la seguridad del propio paciente y de su familia.

Asi pues, en a dmbito de la Urgencia, si bien
quizés no sea posible desarrollar un programa

educativo como tal, s puede ser un ligar adecuado
donde poder reforzar algunos aspectos importantes
del mismo.

J. Korta
Febrero 2003




El seguimiento del asma infantil en la consulta extrahospitalaria, abarca: €l diagndstico
inicial con pruebas diagndsticas de primer y segundo nivel, tratamiento de crisis y de
mantenimiento con sus respectivas consultas de seguimiento (efectos secundarios,
tolerancia, respuesta terapéutica) a lo que hay que anadir la asistencia generada por |os
problemas asociados como atopia y rinoconjuntivitis. La atencion hospitalaria se centra
en el desarrollo de diagndsticos complgjos, seguimiento de casos de dificil control y en la
atencion de nifios que precisan ingreso.

La protocolizacion de las consultas de seguimiento llevadas a cabo por € pediatra de
Atencién Primaria agilizan |a asistencia prestada, economizando recursosy facilitando la
integracion de las actividades diarias. escolares y familiares entre otras. ES necesario que
esta protocolizacion se g uste a un programa de seguimiento con el apoyo institucional, a
semajanza del programadel nifio sano. En nuestro pais se ha puesto en marcha el modelo
establecido en la Comunidad Autonoma de Asturias con apoyo institucional de la
Administraciony que nos servira de referente paralas restantes Comunidades Auténomas.

Existen diferentes modelos de Intervencion Comunitaria en Asma Infantil, en los que se
establecen |os puntos basi cos que debe cumplir un programa de atencion al nifio asmatico.
Estos puntos se pueden resumir en la siguiente tabla:

» Adiestramiento del personal que vaallevar acabo €l programa de seguimiento, con
lafigura de un coordinador que puede estar relacionado con Atencion Hospitalaria.

* |dentificacion de recursos necesarios y relacion con los recursos disponibles para
dotacion posterior.

 Reorganizacion de los servicios para adecuar el tiempo necesario para el desarrollo
del programa.

» Material de educacion y protocolos para €l automanejo.
* Establecer |las necesidades de asistencia de |as diferentes areas de salud.

» Establecer un programa piloto inicial que permita la mejora de los posibles fallos
en la puesta en marcha.

CONCLUSIONES:

1. El seguimiento del nifio asmético es fundamentalmente extrahospitalario con una carga
asistencial.

2. Es importante el entrenamiento del pediatra de Atencion Primaria en € manejo de la
enfermedad y su seguimiento terapéutico.

3. El impacto asistencial que conlleva el seguimiento del asma infantil, hace necesaria la
protocolizacion de la atencién a nifio asmético, y creacion de un Programa de Atencién
especifico coordinado.



Toda actividad educativa esta dirigida a
ensefar al paciente una serie de cosas
relativas a su estado, su enfermedad y su
tratamiento con el objetivo de permitirle, si
el lo desea, autocuidarse y conseguir la
mayor autonomia posible.

Pero los proyectos educativos que se limitan

al aprendizaje de la enfermedad y a su

tratamiento no permiten, casi nunca, alcanzar
estos obgjtivos. Asi, para educar, es necesario
definir contenidos educativos coherentes con
las necesdiades propias del pacientey sus

posibilidades y es imprescindible elegir tanto

el contenido educativo como el contexto y

los métodos.Para esto es necesario

comprender cOmo y porgué |os pacientes
adoptan diferentes comportamientos de salud

y de qué tienen necesidad para mejorar su

capacidad de participacion en € tratamiento.

No es suficiente el conocer mejor a paciente

y los factores que explican sus reacciones

frente ala enfermedad, sino que ademas

seria de interes servirse de este conocimiento
para diagnosticar, prescribir, educar... etc. Se
puede acuar de diferentes maneras: por una
parte, comprendiendo mejor a paciente para
as reorientar y redefinir megjor los
contenidos de la educacion y la eleccién del
tratamiento, aumentando asi las posibilidades
de adhesion, y por otra, ayudando a paciente

a comprender € mismo como y porqué de

sus comportamientos. Esto debera permitir

respetar las elecciones que el paciente hacey
preveer una participacion mas responsable
del mismo en su tratamiento.

Aceptando que los comportamientos de los

pacientes hacia los tratamientos prescritos y

de su enfermedad son e resulatdo de un

conjunto de factores, e plan educativo
estaria dirigido a conocer estos factores
favorecedores o frenadores, as como
integrarlos en el trabajo de educacién
abordado juntamente con |os pacientes.

Entre las categorias de factores que entran en

juego figuran:

* El contexto politico y social de la salud,
que comprenden las prioridades de salud
gue orientan las decisiones institucionales
en materia de proceso terapeutico y de
cuidados de salud.

* El contexto institucional, organizacional y
educativo.

El primero define el modo de
funcionamiento de la institucion (hospital),
la prioridad, la finanzacion, los medios
acordados para la educacion del paciente.
Los otros dos se sittian a nivel de unidad de
cuidados.

* el marco de la relacion interpersonal de
cuidados y de educacion, interaccion entre
cada paciente y el equipo educativo

» factores relativos al equipo educativoy a
sus contextos sociales y culturales, que
influencian sus representaciones 'y
predisposiciones hacia los pacientes y los
cuidados (roles, competencias
profesionales)

» factores relativos a los pacientes, valores,
representaciones, comportamientos... y las
caracteristicas culturales y sociales en las
cuales ellos se inscriben.

El punto de partidaes asi, €l dela

multifactorialidad del cumplimiento. Esto

implicafactores de influenciay de procesos
gue se pueden contemplar globalmente, pero
gue ocupan un lugar y un sentido de
importancia diferente para cada paciente.

Incluso aunque se pueda concebir un "perfil

de pacientes" segln su sintomatol ogia, cada

uno puede considerarse como un sujeto
particular.

La comprension del cumplimiento se basa en

tres principios:

la globalidad. EI cumplimiento es un

conjunto de comportamientos ligados ala

adaptacion del paciente a su enfermedad
crénicay como tal debe ser abordado
principa mente desde el punto de vista del
paciente y de sus representaciones.

la integracion. EI cumplimiento pone en

juego varios factores de influencia actuando

en interaccion y ligados cada uno de los
actores implicados en el proceso.

Estos factores se combinan de diversa

manera, seguin los pacientes, y toda

intervencion con ellos debe tener en cuenta
la posibilidad del mayor nimero de factores.
personalizacién e individualizacion. El
cumplimiento debe ser contemplado como la
accion de pacientes y no como objeto
independiente. El cumplimiento esla
traduccion de la preocupacion de los
profesionalesy no ladel paciente; este
ultimo no se posiciona expontanéamente
como cumplidor o no del tratamiento, sus
preocupaciones siguen otro orden.

El estudio de los diversos factores que

intervienen en el cumplimiento ha permitido

precisar aguellos en los que es preciso fijar
la atencion cuando se construye un programa
de educacién del paciente, tomando
concienciade lacomplejidad y de la
diversidad.
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