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Puedes controlar tu asma

Este es el lema que la Global Iniative for Asthma
(GINA) propone para el Dia Mundial del Asma que
se celebra el 5 de mayo.

Con estas palabras, el paciente, junto con su fa-
milia, se perfila como el verdadero protagonista y
agente capaz de conseguir controlar su enfermedad.
La idea que se promueve es que es €l quien puede
lograr el control del proceso asmdtico siempre y
cuando se establezcan e implementan determinadas
acciones.

Pero, ;/qué significa “controlar el asma”? Mante-
ner controlada el asma significa realizar una vida
absolutamente normal, como la de cualquier otro ni-
flo que no la padezca, sin presentar sintomas o, en
todo caso, con minimas molestias.

La primera de las condiciones para poder lograr
el objetivo es conseguir una relacion de confianza y
de cooperacién activa entre el paciente y su familia
con el médico. Después, a través de un proceso edu-
cativo el paciente aprendera a identificar y a reducir
la exposicién a los factores de riesgo; a valorar, tra-
tar y vigilar su asma; y, finalmente, a manejarse an-
te una pérdida de control o crisis de asma, tomando
decisiones auténomas una vez que ha adquirido los
conocimientos y habilidades necesarias.

Aunque son muchas las barreras que se oponen a
esta idea, empezando por los propios profesionales
sanitarios, es evidente que el papel activo del pa-
ciente, junto con su familia, es primordial. Una vez
cubiertos los requisitos basicos, no debiera haber
ningin obstaculo que frenara la toma de decisiones
auténomas en torno a la enfermedad.

El camino hacia el control de la enfermedad es
largo y sinuoso, con altibajos, pero es mucho mas
llevadero si se recorre compartiéndolo. Sélo a través
de la colaboracién activa entre el profesional sanita-
rio y el paciente podremos conseguir que ‘“‘entre to-
dos, tu puedas controlar tu asma”.

Javier Korta
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,donde estamos?

El papel de la educacion es la clave del ma-
nejo y control del asma y ello se encuentra
plenamente reconocido en todas las recomen-
daciones, guias y protocolos. La revision sis-
temética de la literatura publicada en los ulti-
mos afios permite afirmar que los programas
educativos pueden mejorar la capacidad del
niflo y su familia para controlar la enfermedad
y son dtiles para disminuir la morbimortali-
dad y la demanda asistencial, tanto en adultos
como en nifios (Nivel de Evidencia 1).

Hay muchos datos para considerar que la edu-
cacidn es efectiva y que genera una reduccion
del uso de recursos, costes de salud directos e
indirectos y mejoria de la calidad de vida del
paciente.

Pero cuando nos planteamos quién debe ser
educado, no solo debemos pensar en el pa-
ciente. Es importante la educacién de los res-
ponsables de planificacion sanitaria, los profe-
sionales sanitarios (médicos, enfermeras,
farmacéuticos), personal no sanitario (profeso-
res, entrenadores, familiares o cuidadores) e
incluso la poblacién en general. Todos ellos,
en diferente medida, deberdn ejercer posterior-
mente el papel de educadores. Y la educacion
deberd impartirse en todos los dmbitos, tanto
sanitarios (consultas médicas, de enfermeria,
servicios de urgencias, hospitales) como no
sanitarios (casa familiar, escuela...).

En cuanto a la metodologia, los programas
educativos que son verdaderamente eficaces
son los que incorporan los cuatro componen-
tes que sefiala Gibson: informacion, autocon-
trol (a través de los sintomas y/o FEM), revi-
siones periddicas y un plan de accion escrito
con el fin de que el paciente sea capaz de.ma=
nejar su asma.

La educacion

® La educacion en el asma

lo prescrito” hacia la idea de “concordancia”,
es decir, hacia el hecho de la corresponsabili-
dad del paciente y su familia en el manejo del
asma, para que puedan tomar decisiones auto-
nomas.

A pesar de lo citado, hoy en dia se mantie-
nen muchas dudas. Al intentar iniciar un pro-
grama educativo no encontramos un progra-
ma estandar de educacion, entendiendo el
mismo como el conjunto de una serie de in-
tervenciones educativas, cada una de ellas con
sus objetivos, recursos, contenidos y método.
Ademas, el educador debe adaptar sus objeti-
vos, contenidos y métodos a cada una de las
personas o grupos y al lugar, circunstancias, etc.

No esta claro si los estudios controlados,
randomizados, los metaanalisis realizados
con los mismos son vélidos y utiles para va-
lorar intervenciones tan complejas y en las
que intervienen una amplia combinacién de
deliberaciones médicas, habilidades técnicas
y circunstancias locales, todas ellas dificiles
de estandarizar y con capacidad para influen-
ciar los resultados estudiados. Por ello, eva-
luar los efectos de la educacion con técnicas
de medicina basada en la evidencia resulta di-
ficil y no es sorprendente que las revisiones
sistematicas realizadas lleguen a conclusiones
divergentes y que muchos estudios se elimi-
nen a causa de déficits metodoldgicos y de la
heterogeneidad clinica, no solo por las dife-
rencias entre los programas educativos sino
también porque un planteamiento educativo
puede ser ttil en unos nifios asmaticos y no en
otros, o una metodologia adecuada a una cier-
ta edad puede no serlo en otras.

Joan Figuerola



¥ Herramientas educativas:
los modelos anatomicos

Para educar en asma es necesario disponer
de instrumentos que nos faciliten la labor de
transmision de la informacién, y en el caso de
los nifos, que de una forma grafica presten el
apoyo necesario para la comprension de los
conceptos.

Entre los cinco mensajes educativos bdsi-
cos que debemos transmitir en el proceso edu-
cativo del paciente, segun lo establecido por
la NAEPP, se encuentra la ensefianza del con-
cepto de inflamacion de la via aérea y su im-
portancia para el manejo del asma.

Para conseguir este objetivo, se han ideado
diversas herramientas entre las que se encuen-
tra el modelo Tridimensional de los Tres Tu-
bos® (Diaz C: www.respirar.org): se parte del
modelo de un bronquio normal, que se trans-
forma en un bronquio inflamado y otro tubo
con broncoconstriccion, que de forma grafica
y practica permite ensefiar al paciente cdmo
evoluciona la enfermedad bronquial inflama-
toria y como actian los farmacos en cada mo-
mento: medicacién antiinflamatoria y bronco-
dilatadora.

Imégenes disponibles en: www.respirar.org

Ademads de este modelo, se pueden utilizar
ldminas anatémicas, con dibujos claros y sen-
cillos que permitan su facil comprension, tanto

Bronquiolos normales

por el nifo, a partir de los 4-5 afios, como por
sus cuidadores. Es un instrumento util tanto pa-
ra la educacién individual como grupal.

Bronguiolo asmatico

Disponible en: www.todoasma.com/bronquiolos.html

El uso de ldminas o modelo anatémico nos
permite ademds, poder explicar la tos nocturna
(debida tanto a la inflamacion como a minimas
obstrucciones nocturnas), la variabilidad en
una grafica del peak flow, y cuantas dudas pue-
dan surgir en el seguimiento del paciente, posi-

bilitando ademads la mayor adherencia al trata-
miento al mejorar la comprension del proceso
que conduce a la aparicion de los sintomas.

Carmen Rosa Rodriguez
Fernandez-Oliva
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El entorno escolar es considerado como
ambito propicio para el desarrollo de la Edu-
cacion en asma. La escolarizacién de un pa-
ciente asmatico y su integracion plena en las
actividades escolares pueden verse afectadas
por el grado de severidad de la enfermedad,
por el conocimiento de la misma que tengan el
nifo, el entorno familiar y el profesorado, por
la posibilidad de cumplimiento del tratamien-
to dentro de la escuela y por la aceptacion e
integracion dentro de dicho entorno.

El Centro escolar debe cumplir una serie
de requisitos que permitan desarrollar una ac-
tividad normal al alumno con asma. Es dese-
able que el profesorado reciba la suficiente in-
formacion sobre la enfermedad y a la vez que

® Ficha escolar en asma infantil

disponga de los recursos suficientes para ac-
tuar en situaciones definidas relacionadas con
el asma del alumno, como pueden ser el-ab-
sentismo escolar, la dificultad para completar
ejercicios de educacién fisica y las alteracio-
nes en la calidad de vida y el autoconcepto del
alumno.

Independientemente de los informes clini-
cos dirigidos a tutores o profesores de Educa-
cién Fisica, uno de los medios que pueden
apoyar la integracion del alumno en el centro
escolar, podria ser la existencia de una FI-
CHA ESCOLAR que se incluiria en el docu-
mento de inscripcion o matricula en el Centro
y recogeria una serie de datos relacionados
con el asma del alumno inscrito.

* Datos personales

* Personas de contacto (padres,
tutores, personal sanitario)

* Sintomas para reconocer una crisis
asmadtica

* Tipo de asma

* Posibilidad de automedicarse

* Medicacién previa al ejercicio

* ndicacién de medicacion en el
Centro escolar

* Medicacion de rescate

» Comportamiento ante una crisis
asmadtica

Lo ideal es que todos estos datos estén re-
cogidos en el menor espacio posible (DIPTI-
CO), lo que permitird una inspeccién rapida
del documento. Si la difusion de dicha ficha se
realizara de manera efectiva, a través de los
familiares y /o centros de Atencién Primaria,
supondria también un pardmetro aceptable pa-
ra determinar factores de prevalencia de la en-
fermedad en el entorno donde se distribuyan.

HESMEAS FARA PREVEMIT EL ASWA DU
POR EL EERIEID:
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ayuda a nifios y nifias con
asma en Centros Escolares

Seria importante, considerando algunas lagu-
nas legales, que fueran aceptadas de forma
conjunta por las Delegaciones Provinciales
tanto de Salud como de Educacioén, sin dejar
de lado una posible divulgacién en un ambito
geografico mas amplio.

Maximo Martinez
Alfredo Valenzuela




¥ Percepcion de sintomas y automanejo

Parece que en el caso de los nifios el automanejo guiado por sintomas es mejor que el guia-
do por la medicion del flujo espiratorio maximo (FEM). Y, probablemente sea cierto en la ma-
yoria de los nifios asmdticos. Sin embargo, todos tenemos la experiencia, ahora avalada por los
datos epidemiologicos, de que hay un grupo de pacientes que perciben los sintomas, sobre to-
do la disnea, de una forma anémala, o al menos, discordante con los datos objetivos de la fun-
cion pulmonar. Como es obvio, este hecho puede conducir a tratar de una forma inadecuada,
tanto por defecto como por exceso. La hipopercepcion de los sintomas estd muy ligada a la fal-
ta de adherencia, lo que conduce a un riesgo elevado de morbilidad en este grupo de pacientes.
Este fenomeno se ha relacionado con el asma de dificil control y/o el asma casi fatal, por lo que
a nadie se le escapa la importancia de identificar adecuada y precozmente a estos pacientes con
el fin de objetivar su situacion real y establecer las medidas necesarias para su superacion.

En los nifios hay una gran variabilidad en la percepcion de los sintomas, sin que hasta el mo-
mento sean conocidos los factores que contribuyen a ello. Algunos autores sugieren la influen-
cia de factores emocionales tales como la ansiedad y la depresion, las experiencias previas, la
edad, las creencias, la influencia de los padres, y también, segin otro autores, del grado de hi-
perinsuflacién y de la hiperreactividad bronquial.

Ademas de la percepcion personal de los sintomas, hay que tener presente en pediatria la in-
fluencia de los padres. Asi, algunos trabajos han mostrado la falta de percepcion o la inadecua-
da respuesta por parte de algunos padres al valorar insuficientemente los sintomas que sus hi-
jos presentan.

Esta doble vertiente de infravaloracién de lo que esta ocurriendo, bien por parte del propio
paciente bien por parte de los padres, conduce a un manejo inadecuado y por tanto a un control
insuficiente de la enfermedad.

Es en estos casos en los que, quizds, sea recomendable la utilizacion de medidas objetivas
para controlar adecuadamente el asma. De todas ellas, la medicién del FEV 1 seria lo ideal, aun-
que por razones practicas lo mds frecuente suele ser la utilizacién del FEM.

Como aconsejan las guias y recomendaciones, el grado de control ha de establecerse valo-
rando a la vez los sintomas y la funcién pulmonar, a lo que se podria afiadir, si se dispone de la
tecnologia adecuada, la valoracion de la inflamacién mediante la medicion de la fraccién ex-
halada del 6xido nitrico.

En cualquier caso, antes de establecer un plan de automanejo guiado exclusivamente por sin-
tomas, hay que verificar si la percepcion de los sintomas es la adecuada.

J. Korta




“ VI Curso para Educadores en Asma
Murcia, 12 y 13 de Marzo de 2009

Grupo de Asma y Educacion de la Sociedad Espafiola
de Neumologia Pedidtrica

Somos conscientes de la necesidad del
cambio del modelo de la asistencia sanitaria,
pasando de un modelo cldsico centrado en la
enfermedad, a un modelo centrado en el pa-
ciente. Esto es de suma importancia para el
manejo de las enfermedades crénicas, donde
la educacién juega un papel fundamental y
donde es necesario conocer e incorporar las
expectativas, sentimientos y valores de nues-
tros pacientes y de sus familias para la ade-
cuada toma de decisiones.

Analizando con perspectiva histdrica, el
inicio de los cursos para educadores en Asma
de nuestro grupo de trabajo y teniendo en
cuenta que hemos tenido que desarrollar habi-
lidades y técnicas educativas y de comunica-
cién, no aprendidas en nuestra formacion, de-
bemos sentirnos satisfechos, aunque sin caer
en la autocomplacencia.

Cada curso ha ido evolucionando, maduran-
do, creciendo en interés formativo. En esta su
sexta edicion hemos reducido los contenidos
tedricos a aquellos indispensables que cual-
quier profesional debe conocer y ensefiar sobre
asma, hemos ampliado e incorporado los casos
clinicos a los conceptos tedricos y aumentado
el tiempo de los talleres. Los profesionales
asistentes, entre los que cada vez tiene maés pe-
so la enfermeria —cuyo papel es fundamental
en la educacion terapéutica del paciente asma-
tico-, ha valorado este esfuerzo y nos indican
que estamos en el camino correcto.

Para todos nosotros esto es un acicate mas
para continuar en esta labor formativa, a pesar
de todos los inconvenientes y barreras que
surjan en el camino.

José Valverde

;QUIERES SABER MAS?

B Asthma education and monitoring: what has been shown to work.
Alwin EJ. Brouwer and Paul L.P. Brand.Paed Respir Rev 2008;9:193-200

B Barriers to Asthma Self-Management in Adolescents: Relationships
to Psychosocial Factors. Gillissen A. J Physiol Pharm 2007;58 (Supp

5):205-22

B Asma, Deporte y Salud. Manual de asma del profesorado.
Coordinador: M. Praena. Junta de Andalucia. Consejeria de Salud.
ISBN: 978-84-691-8186-7




@ Testimonio
JORNADAS SOBREASMA

El reto de una vida mejor
para el paciente

(Quiénes deben implicarse en el tratamiento de una enfermedad crénica como el asma?, ;el
paciente y su médico?, jambos y la familia?

La doctora Juana Marfa Roman y el doctor Felix Grases creen que son mas los concernidos
y con esta idea organizaron unas jornadas que se celebraron en las instalaciones de la Univer-
sitat de les Illes Balears de Palma en los meses de febrero y marzo.

Los impulsores de la iniciativa consideran que los gestores de la sanidad, los educadores,
los expertos en educacion fisica e incluso los medios de comunicacién tienen mucho que apor-
tar. La prevencion, la deteccion precoz de la enfermedad, la creacion de un entorno adecuado
para su tratamiento... cada una de las fases necesita un compromiso que va mds alld de la rela-
cién entre médico y paciente.

Los debates se articularon sobre el tema general ‘El reto de una vida mejor para el pacien-
te cronico’, y se celebraron tres mesas redondas: ‘Pacientes, vosotros tenéis la palabra’, ‘El re-
to de vivir con un enfermedad crénica en el siglo XXI, la educacion terapéutica’ y ‘El adoles-
cente asmdtico, una desafio inaplazable’.

La participacion de politicos como el consejero de Salud del Govern de les Illes Balears, Vi-
cenc Thomas; el director del Ib-Salut, Josep Pomar o el director general de Evaluacion y Acre-
ditacion, Joan Llobera, permitieron situar a las autoridades sanitarias ante la evidencia de la im-
portancia que tienen las politicas preventivas. La deteccion del asma desde sus inicios puede
ayudar a mejorar de forma espectacular la vida del paciente.

Meédicos como Maximo Martinez, profesor asociado de la Universidad de Granada, o An-
gel Lopez-Silvarrey, presentaron programas de deteccion del asma entre la poblacion escolar
que, en el caso del doctor Martinez, se aplican en las escuelas andaluzas. Padres, ensefiantes,
afectados, enfermeras, periodistas... también ofrecieron las visiones que de la enfermedad cro-
nica se tienen desde cada una de sus dmbitos de actuacion y ofrecieron ideas sobre las actua-
ciones que pueden desarrollar desde cada uno de sus espacios profesionales para mejorar la vi-
da del enfermo crénico.

Desde la formacion de los profesores para que sean capaces de detectar al nifio con proble-
mas de asma, hasta la divulgacién a través de los medios de comunicacion... todo es valido pa-
ra combatir un problema creciente.

La conclusion de las jornadas, la respuesta a las preguntas del principio, fue evidente: la po-
sibilidad de mejorar la vida de un enfermo cronico no estd solo en manos del médico y del
enfermo. Unos gestores sanitarios implicados con el problema, unos profesores formados y
unos medios de comunicacion interesados creardn una sociedad mds informada y sensibili-
zada y un ambiente mds propicio para solventar los problemas del paciente con asma.

Joan Riera
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