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LA EDUCACION TERAPEUTICA

Dra. Juana Roman Pifiana. Hospital Son Dureta. Palma de Mallorca

El término de Educacion Terapéutica ha sido reconocido por la OMS-Europa en
1998. La educacion es un verdadero transfert de competencias del profesional de la
salud hacia el paciente y se inscribe en una perspectiva donde la dependencia del
enfermo va siendo sustituida progresivamente por la responsabilidad y la alianza con el

equipo de profesionales del cual depende.

Vivir con una enfermedad cronica una vez instaurado un tratamiento, necesita
por parte del paciente un conjunto de actuaciones que derivan del conocimiento de su
enfermedad y su tratamiento, de competencias de auto-observacion, de auto-control y

de auto-adaptacion del tratamiento en funcidon de circunstancias mismas de su vida.

Asi, el sujeto, habitualmente pasivo en una situacion de enfermedad aguda es
confrontado en el caso de una enfermedad cronica a la necesidad de desarrollar un rol

activo y casi permanente.

Este cambio de estatus obliga al profesionales (médicos o paramédicos) a
modificar sus actitudes frecuentemente directivas y paternalistas, en situacion aguda,
hacia la busqueda de una relacion de verdadero alianza. Y un segundo desafio, el saber
abandonar el modo de “ensefanza escolar” (centrada en el que ensena), para

favorecer un modelo pedagodgico centrado sobre el “ensefado”(es decir, el paciente)

Esta nueva dimension relacional no cambia en nada la responsabilidad médica,
al contrario, incide en la busqueda constante de los roles que cada uno debera

desempenar.

El enfermo cronico se tendra que cuidar y educar, dos actividades ligadas e

indispensables.
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La necesidad de la Educacion Terapéutica tiene su origen en:
e |os progresos de la medicina que permiten vivir mas tiempo;

e el aumento del numero de pacientes portadores de una afeccion que hace
imposible un manejo individual en cada momento, se necesitandose una

delegacion de competencias;

e ¢l concepto segun la cual, todo ser es capaz de autonomia y de
autodeterminacion, lo que posibilita a cada uno el ser en su singularidad, le

otorga el derecho como enfermo y le confiere capacidades de decision.

El objetivo de la Educacion Terapéutica es que el paciente sea capaz de ser
responsable de su propio seguimiento, del cumplimiento de su tratamiento y de las
medidas higiénicas adaptadas a su estado, en ciertas circunstancias y en un periodo
dado.

La Educacion terapéutica debe ser contemplada como un aprendizaje de
competencias de decision, de técnicas y de habilidades sociales, con el objetivo de que
el paciente sea capaz de razonar, hacer elecciones de salud, realizar sus propios

proyectos de vida y utilizar mejor los recursos del sistema sanitario.

Se trata de alcanzar un equilibrio entre las normas terapéuticas propuestas por los
médicos (en funcion de la medicina basada en la evidencia, recomendaciones
internacionales o consensos), que puede variar en el tiempo en funcion de progresos
de la medicina, y el de los pacientes fundada en su pasado, sus proyectos, sus valores
(su filosofia de la vida) y sus habitos. Existira pues, una norma intermedia entre el

proyecto médico de uno y el proyecto de vida del otro.
Hay que distinguir entre informacion y formacion.

Informar no es suficiente para hacer al paciente competente. Lo que distingue Ia
educacion de la informacion es la naturaleza y el sentido de los conocimientos que el
paciente se apropia. En este término, la Educacion Terapéutica contempla ayudar al
paciente a ser el primer actor de sus cuidados. No va a adquirir solamente
competencias especificas, sino también va a aprender a mantener un proyecto de vida,

a construirlo o a reconstruirlo.

Frente a la imposibilidad de curar, en el estado actual de los conocimientos
médicos, la Educacion Terapéutica es la uUnica alternativa verdadera para vivir

diariamente con un tratamiento complejo e ineficaz, dificil de tolerar.

De hecho, la educacion debe ser una negociacion permanente entre los

objetivos terapéuticos y las necesidades del paciente.
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A partir de esta alianza profesional-paciente, se podran planificar
conjuntamente las etapas de adquisicion de nuevas competencias. Estas nuevas
competencias se engloban dentro de: competencias de auto-observacion, de

razonamiento y de decisiones, de auto-cuidados, sociales y de adaptacion.

Para alcanzar estas metas, es necesario que los profesionales de la salud puedan

formarse para adquirir este rol de educador del paciente.

Esta formacion se apoya: sobre: conocimiento actualizado de la patologia de las
diferentes opciones terapéuticas posibles; buena comprension de lo que puede
significar vivir con una enfermedad cronica; conocimiento de las teorias del aprendizaje

y técnicas pedagogicas eficaces.

El control y el tratamiento de los pacientes con enfermedades cronicas es
complejo Es evidente que la educacion sola no es suficiente para ayudar a los

pacientes.

Asi podemos definir la educacion terapéutica del paciente como un proceso
continuo e integrado en los cuidados y centrado en el enfermo. Comprende
actividades  organizadas de  sensibilizacion,  informacion,  aprendizaje y
acompanamiento psicosocial relacionado a la enfermedad, el tratamiento prescrito, los
cuidados, la hospitalizacion y las otras instituciones implicadas, y los comportamientos

de salud del paciente.

Este proceso contempla ayudar a los pacientes y a sus proximos a comprender
la enfermedad y el tratamiento, cooperar con los profesionales de la salud, vivir lo mas

sanamente posible y mantener o mejorar la calidad de su vida.

La educacion deberia conseguir que el paciente fuera capaz de adquirir y
mantener los recursos necesarios para gestionar de manera optima su vida con la

enfermedad.

Volver al indice

Como citar:

“Roman Pifana JM. La Educacion terapéutica. En VIl Curso de Educadores en Asma.
Praena Crespo M (Ed.). CD-ROM. 12 Edicion. Sevilla. Editorial Wanceulen; 2010.

ISBN: 978-84-9823-959-1.
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LA SECUENCIA EDUCATIVA

Dr. Javier Korta Murua. Hospital Donostia. San Sebastian

Introduccion

El asma, la enfermedad cronica fisica mas frecuente en la infancia y con un
enorme impacto socio-sanitario, es una entidad compleja, variable y heterogeénea.
Tanto es asi que hoy en dia es considerada como un sindrome, en el que se integran

diferentes fenotipos, cada uno de ellos con caracteristicas diferentes.

A pesar de los avances en el tratamiento farmacologico, no se dispone en la
actualidad de un tratamiento curativo, por lo que el objetivo fundamental del mismo es
tratar de mantener un adecuado control del asma. Para conseguirlo, las guias y
consensos establecen, de forma unanime, el papel de la educacidon como elemento
clave en el manejo y control de este sindrome, junto con las medidas de evitacion y la
utilizacion de diversos tratamientos farmacologicos'™®. Se disponen de pruebas
suficientes que demuestran los beneficios de una intervencion educativa, por lo que la

educacion debe formar parte de cualquier plan de atencion integral al nifilo con asma.

Cuando se habla de educacion hay que pensar, no en un hecho o actividad
puntual, sino en un proceso continuo, dinamico y adaptado a las necesidades de cada

nino-adolescente y su familia.

La intervencion educativa tiene dos grandes objetivos generales: el primero es
mejorar la calidad de vida del nifo-adolescente afecto y de su familia, hasta conseguir
que tengan una vida normal, como la de cualquier nifio sin asma; y el segundo es
conseguir el autocontrol, es decir, la capacidad para manejar su enfermedad de forma
autogestionada, bajo la guia y supervision 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 autocuidado.

También tiene la educacion unos objetivos especificos aplicables a los casos y
necesidades propias de cada nifio y familia. Son individuales, alcanzables o no en

funcion de los recursos y de las peculiaridades del educador, del nifio y su familian’.
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Secuencia educativa.

La educacion es una experiencia de aprendizaje que utiliza una combinacion
de métodos tales como la ensefanza, el asesoramiento y técnicas de modificacion de
conducta que influyen en los conocimientos y actitudes del paciente....y que incluye
un proceso interactivo en el que el paciente participa activamente en el control de su

salud'®.

No es un concepto estatico sino un proceso de capacitacion continuo,
dinamico, progresivo y secuencial en el que se transmite una serie de conocimientos y
se facilitan técnicas motivacionales, que han de conducir a la adquisicion de
determinadas habilidades y destrezas, y a cambios de conducta y actitud para
garantizar un adecuado manejo de la enfermedad'’. Todo ello se puede conseguir a
traves de una secuencia (Figural) que se inicia con el diagnostico educativo mediante
la identificacion de necesidades. En funcion de las mismas y de los recursos disponibles
se establecen los objetivos, fruto del acuerdo entre el nifo-adolescente y/o la familia
con el educador (médico y/o enfermera). Mediante una metodologia determinada se
van aplicando o desarrollando los contenidos. Todo ello dara lugar a unos resultados
que posteriormente han de ser evaluados, tras lo cual se inicia el circulo educativo,
modificando y mejorando los aspectos necesarios para conseguir el mayor grado de

autocontrol posible y por tanto de calidad de vida'%.

Figura 1. La secuencia educativa

Diagnéstico educativo
identificacion de necesidades

Evaluacion ~—_ | Recursos

Humanos
Materiales

Resultados

Nivel de consecucion
de los objetivos

\ Aplicacion del programa educativo
Metodologia/contenidos

Definicion de
objetivos

— ™| Educadory
paciente-familia
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Diagnéstico educativo

Ningun meédico prescribiria  un farmaco sin realizar previamente una
aproximacion diagnostica. Sin embargo, con frecuencia, el médico o la enfermera
indican algunos consejos sin hacer un adecuado diagnodstico de los factores que

inciden en el comportamiento especifico del paciente o de su familia.

El diagnostico educativo identifica las necesidades del paciente, es decir,
aquellos factores sobre los que es preciso actuar para modificarlos. La determinacion
de las necesidades de aprendizaje se puede hacer utilizando diferentes herramientas.
La eleccion de la mas adecuada se basa en criterios de fiabilidad y validez, pudiéndose
utilizar algun tipo de cuestionario, mas o menos estructurado, bien autoadministrado o

bien como guia de la entrevista con el paciente'* '*.

Un instrumento eficaz para la
realizacion de diagnostico de conducta es el modelo PRECEDE (acronimo de
Predisposing, Reinforcing and Enabling Causes in Educational Diagnosis and

'>1 " que ha sido modificado por Bimbela'’. Con él se identifican una serie

Evaluation)
de factores fundamentales que son los Illamados factores predisponentes
(conocimientos, actitudes, creencias y percepciones del paciente), facilitadores

(habilidades, destrezas, recursos humanos en torno al paciente) y de refuerzo.

Lo importante es que la herramienta asegure la recogida de datos validos, es
decir, que informe de las verdaderas necesidades de aprendizaje de la persona. Asi
pues, preguntar al asmatico sobre sus conocimientos, creencias y actitudes es un
método eficaz, y la observacion directa de sus comportamientos permite evaluar mejor
las necesidades de aprendizaje. En muchas ocasiones 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 valorados'®.

Objetivos especificos

Mas alla de los objetivos generales de la educacion (mejorar la calidad de vida y
favorecer el autocontrol), los objetivos especificos se derivan de las necesidades de
aprendizaje. Deben ser formulados en forma de comportamientos observables y han
de ser pertinentes y realistas. Logicamente, seran diferentes segun el momento (12
visita o sucesivas), segun la situacion clinica y las caracteristicas del nifo-adolescente 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 objetivos de forma gradual y escalonada.
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En cada una de los dominios o areas educativas (conocimiento sobre la
enfermedad, evitacion de factores de riesgo, manejo de inhaladores, farmacos,
automanejo, calidad de vida) se han de establecer unos objetivos para la primera visita
y otros para las sucesivas. Por ejemplo, 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 acordados entre las partes (por ejemplo, en relacion al deporte, a Ia
actividad ludica en el caso del adolescente, etc.). Es necesario tener en cuenta, ademas,

que hay unos objetivos que son clinicos y otros pedagogicos.

La ANAES (Agence Nationale dAccréditation dEvaluation en Santé), en

relacion a la educacion terapéutica del nifio asmatico establece como objetivos '”:

e En el gominio del conocimiento: conocer la enfermedad y aceptarla, identificar
sus factores desencadenantes, conocer las medidas preventivas, conocer los

signos de gravedad de una crisis y comprender los tipos de tratamiento

e En el dominio de las habilidades. dominar las técnicas de inhalacion y el
dispositivo de FEM asi como controlar la respiracion en diversas situaciones

(deportivas, estrés etc)

e En el dominio de las actitudes, ser capaz de: expresar y participar de las
vivencias en relacion a su enfermedad; reconocer sus sintomas y tomar
medidas adaptadas, sencillas, autogestionadas sin requerir ayuda de su
entorno; solicitar ayuda sanitaria segun la gravedad (pediatra, urgencias etc.);
gestionar su enfermedad en armonia con sus actividades y proyectos;
desarrollar comportamientos de prevencion de exacerbaciones en situaciones
de exposicion a factores desencadenantes; renunciar 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 exposicion a factores

desencadenantes.

Contenidos.

El conocimiento de conceptos fundamentales sobre la enfermedad asmatica es
un elemento basico del proceso de ensefanza. Existen parcelas de conocimiento
imprescindibles para que la persona con asma y su entorno comprendan de forma
racional el diagnostico de la enfermedad, la necesidad de exploraciones

complementarias y las actuaciones terapéuticas.
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Las parcelas o dominios sobre Io que es preciso ensefar, y que seran

desarrolladas en el Taller “Ensefiando el asma”, son los siguientes ** % ' 2,

1. Conocimiento sobre aspectos basicos del asma:

2. Conocimientos basicos sobre prevencion: como evitar los factores

desencadenantes o de riesgo.
3. Ensefanza en el manejo de inhaladores
4. Ensenanza en el manejo del medidor del FEM
5. Conocimiento sobre el tratamiento farmacologico.
6. Autocontrol del asma.

7. Calidad de vida*"*

Metodologia

La educacion en asma se puede realizar a través de diferentes métodos. Los
programas educativos basados exclusivamente en la informacion consiguen aumentar
los conocimientos pero no mejoran los resultados en términos de salud ** Los que son
verdaderamente eficaces son los que incorporan informacion, autocontrol (a traves de
los sintomas y/o FEM), revisiones periddicas y un plan de accion escrito con el fin de
que el paciente sea capaz de manejar su asma >’

La educacion debe ser progresiva, secuencial, organizada 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) 8 Aunque no se ha
demostrado cual es mas efectivo, teniendo en cuenta la variabilidad intersujeto del
asma, consideramos que lo mas apropiado es que sea individual, personalizada,
centrada en el paciente pero complementada con intervenciones grupales *> . Ha de
iniciarse en el momento del diagnostico (12 consulta), en la que se ensefaran los
conocimientos basicos (lo basico y relevante para su asma), y se continuara en las
sucesivas visitas completando, progresivamente, la informacion, la ensenhanza y el
aprendizaje hasta conseguir un mayor compromiso y el automanejo. En todas las
visitas hay que repasar lo aprendido en la anterior, recordando constantemente 1o mas
importante, y con refuerzos positivos (felicitar por o conseguido] evitando en todo

momento culpabilizar por las omisiones o las acciones incorrectas. Cualquier contacto
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con el nino y su familia, fuera de las visitas programadas, puede ser aprovechado para

reforzar algunos mensajes educativos ' %',

Ha de adecuarse a las caracteristicas del estadio del desarrollo cognitivo del
paciente y de su familia y ser participativo favoreciendo la motivacion a aprender e
induciendo a la participacion activa con el fin de que vaya asumiendo el control de la
enfermedad. A partir de cierta edad, y siempre en la adolescencia, hay que integrar al
niNno como persona independiente y autonoma en el proceso de acuerdos y toma de
decisiones, fomentando y reforzando sus capacidades para que se sienta

verdaderamente responsable de su cuidado.

El proceso educativo tiene que ir transformando la idea del “cumplimiento de
lo prescrito” hacia la idea de “concordancia”, es decir, hacia el hecho de Ia
corresponsabilidad del paciente y su familia en el manejo del asma, para que puedan
tomar decisiones autonomas. Ello implica, a veces, aceptar, al menos temporalmente,
objetivos menores, terapias alejadas de lo optimo con la idea de no perder la relacion y
la confianza del nifio y su familia ** *. La confianza es un elemento fundamental que
se consigue a traveés de la entrevista motivacional desarrollando una comunicacion

adecuada centrada en el paciente.

De forma esquemdtica se sefala en la Tabla 1°% las caracteristicas de la

educacion personalizada.

La educacion en grupo se considera como un refuerzo a lo anterior y se ha
considerado como muy Util*®. En la actividad grupal se realiza educaciéon a pacientes
en grupos, y en el caso de ninos pequenos a sus cuidadores. Su principal aportacion es
la de incluir aspectos como la socializacion del padecimiento, el intercambio de
experiencias, la ayuda del grupo y el estimulo para modificar actitudes o conductas™®.
Es un método a introducir cuando ya se han impartido y asimilado un minimo de
conocimientos basicos. Por tanto, es un método educativo complementario que no

debe sustituir a la educacion individual.

En un estudio multicéntrico se demuestra que la educacion grupal reduce la
morbilidad pero no mejora la calidad de vida. Curiosamente, los beneficios aparecen
cuando la educacion se dirige a los nifos y no aumentan cuando se anade la

intervencion sobre sus cuidadores .
Recursos

En el capitulo referido al Taller “Ensenando el asma” se relacionan una serie de

herramientas educativas utiles que facilitan la adquisicion de conocimientos y mejoran

las habilidades de los pacientes'" ',
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Tabla 1. Metodologia de la educacion personaliza (modificado de C. Diaz Va’zquez)34

Caracteristica

Comentario

Un ejemplo de lo que
NO se debe hacer

Un ejemplo de lo que
Sl se debe hacer

Individualizada

La educacion depende
de las caracteristicas de
la enfermedad de cada
nino

entregar una guia
sobre todo lo que
siempre quiso saber
sobre el asma

trabajar sobre
conceptos de asma
con relacion al asma
del nino

Adaptada La capacidad intelectual | explicar a un nino de 5 | mostrar a un nifo de
de la familia, y la edad anos el concepto de la | 10 afnos alérgico a
del nifo determinan la | inflamacion en el asma | gramineas, un
informacion a aportar herbario con ballico y
heno para que los
reconozca
Coherente Mensajes adecuados al | Decir que los indicar fundas
estado actual de la antiinflamatorios antiacaros en
ciencia curaran el asma almohadas y colchon
€en nino con asma por
acaros
Realista Emitir mensajes establecer que su plantear prondsticos
adecuados a la realidad |asma curara en la con reservas y en base
de cada nifo adolescencia ala severidad y
respuesta a las
medidas educativas y
terapéuticas
Clara Se suministraran utilizar de forma usar apoyos visuales,

mensajes en lenguaje
asequible a la familia

sistematica lenguaje
cientifico

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

Gradual -progresiva

La informacion debe ser
escalonada y graduada
segun las necesidades
del nifo

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

Establecer un plan
individual de abordaje
de contenidos
educativos

Flexible Los plazos previstos no | Si hemos decidido que | Saber cuando
siempre se cumplen a las 4 sesiones deben
tener un Plan escrito,
pues en la 42 se hace
Ambitos

Cualquiera puede ser el escenario en el que implementar acciones educativas.

La educacion del paciente con asma se debe impartir en cualquier contacto que tenga
con el sistema sanitario *°. Probablemente la responsabilidad mayor de la educacion
recae sobre el equipo de atencion primaria que atiende al nifo desde su nacimiento
(médico-enfermera), pero esto no atenua la responsabilidad de otros profesionales
que atienden al paciente. Tanto neumologos y alergologos que estudian a los
pacientes en consultas externas, como meédicos y enfermeros que trabajan en los

servicios de urgencias y sala de hospitalizacion tienen su parte de trabajo.

Todos estos profesionales deben proporcionar un mensaje unitario en los

contenidos educativos a impartir al paciente, aunque cada uno de ellos tiene un
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protagonismo mayor en diversos aspectos de la educacion segun el ambito donde

trabaja °.

En la medida que el equipo de atencion primaria se situa como referente en el
control del paciente con asma, su carga de responsabilidad en la educacidon es mayor,
por lo que pediatra y enfermera se aseguraran de que todos los contenidos educativos

que precisan 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 hacer constancia de aspectos educativos que han sido
tratados por el profesional que escribe el informe de derivacion o respuesta, segun se
trate. Asi deberia contemplarse en el informe si conoce y evita los factores
desencadenantes, la adherencia al tratamiento, la realizacion de la tecnica inhalatoria y
grado de autonomia que va alcanzando, para que haya continuidad en el proceso
educativo del paciente, evitando la desautorizacion y la falta de concordancia entre

profesionales de los diferentes niveles.

Fuera del ambito sanitario la educacion de los asmaticos se debe impartir en
otras areas. Los campamentos para asmaticos es otro de los escenarios donde se puede
realizar educacion, donde los nifos estan en contacto con la naturaleza, sin la
sobreproteccion de sus padres y compartiendo vivencias con otros nifos, lo que puede
facilitar el desarrollo de autonomia y la motivacion para los autocuidados. En la
actualidad, aun tenemos una asignatura pendiente que es la integracion del colegio o
instituto donde el nifo asiste en la educacion y seguimiento de su asma, ya que
durante las horas que el nifo o adolescente se encuentra en la escuela, se pueden
presentar sintomas. Por ello, es necesaria la colaboracion del profesorado que debe
recibir formacion sobre asma. En otros paises, se han descrito experiencias educativas
en las que el nifo también recibe educacion en asma en grupos dentro del ambito

escolar 38,

Resultados y evaluacion

La evaluacion consiste en determinar en qué medida se han logrado cada uno
de los objetivos, la calidad de las técnicas de ensefanza y de los docentes. Es un
proceso continuo, se fundamenta en criterios objetivos, se elabora en comun y mide la
conducta de los pacientes, la eficacia de los profesionales que ensefan y la calidad del

programa.

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.
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En funcién de la evaluacién hay que reajustar la secuencia educativa, teniendo
en cuenta el ritmo de aprendizaje y las peculiaridades personales del paciente'’. A

modo de resumen, en la figura 2 queda reflejado el proceso educativo con sus fases

H 11
correspondlentes .
. . 11
Figura 2. Las fases del proceso educativo
Diagndstico Objetivos Metodologia Contenidos
educativo
- Reconocer el asma y los Individual ¥ Conocimiento de la enfermedad,
Identificacion de desencadenantes personalizada sintomas y su probable evolucidn
necesidades - Determinar el mejor nivel de - Planificada, Prevencidn: Identificacion v evitacion
- Conocimientos control alcanzable con los - Escalonada, de desencadenantes
acerca del asma menores firmacos posibles - Basada en acuerdos Tratamiento Farmacolégico:
- Calidad de vida = Prmﬂ' _.\_' tratar ].C'IPS - Basica v relevante - ]l,'In_]],eio de inhaladores
- Habilidades y a;__gl_.y:llzncmnes seglin plan de - Gradual y progresiva - Diferencia entre firmacos
destrezas Acclon . _ Repetidn- i aliviadores y controladores
- Actitudes para - thena' _1"‘ mejer C_"‘]jd"‘_d de Recursos pedagdgicos: Autocontrol: toma de decisiones
el manejo del wida posible m#m-:lo ejercicio - Materiales graficos - Reconocer y tratar las crisis
asma - Autocontrel guiado . adh . . .
. - Tnformaciom escrita - Adhe rencia al tratamiento de
- Factores - Acordar entre el profesional . fondo
psicosaciales y el paciente el objetive - g’i‘lﬁlc"‘ﬁ de - Manejo de FEM y registro de
dptime alcanzable para cada dicacion sintomas SO
L I situacion de la enfermedad - Técnicas de . )
comunicaciin - Reconocer signes de mal control
- Técnicas de enfrevista del asma i B
clinica - Actuacion segun plan de accidn
escrito
Calidad de vida: Actividad diaria
normal y prictica de ejercicio fisico
Mantenimiento del proceso en el nivel | TERCERAFA_S’E - Ll
de autocontrol obtenido Autocontrol guiado De resultados en
Reinicio del proceso SEGUNDA FASE - Conocimientos
Refuerzo de los puntos débiles - Control compartido - - Habilidades y
destrezas
PRIMERA FASE: - Calidad d.E'i-'lei.ﬂ.
Reinicio del procese et Control médico del asma - Control-Autocontrol
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ESCENARIOS DE LA EDUCACION

Joan Figuerola Mulet. Hospital Son Dureta. Palma de Mallorca

Introduccion

El papel de la educacion es la clave del manejo y control del asma y ello se
encuentra plenamente reconocido en todas las recomendaciones, guias y protocolos .
La revision sistematica de la literatura, publicada en los ultimos anos, permite afirmar
que los programas educativos pueden mejorar la capacidad del nifio y sus progenitores
para controlar la enfermedad y son utiles para disminuir la morbimortalidad y la

demanda asistencial, tanto en adultos como en nifios (Nivel de Evidencia 1) ¢~ %

Cuando nos planteamos quién debe ser educado, no solo debemos pensar en
el paciente. Es importante la educacion de los responsables de planificacion sanitaria,
los profesionales sanitarios (medicos, enfermeras, farmacéuticos), personal no sanitario
(profesores, entrenadores, familiares o cuidadores) e incluso ampliando a la poblacion
en general. Todos ellos, en diferente medida, deberan ejercer posteriormente el papel
de educadores. Por ello, la educacion debera impartirse en todos los ambitos, tanto
sanitarios (consultas medicas, de enfermeria, servicios de urgencias, hospitales) como

no sanitarios (casa familiar, escuela...) °.

Educacién en centros de urgencias

La finalidad principal a conseguir en un centro de urgencias seria, ademas de
todos los demas objetivos educacionales, la de ensefnar planes de accion preventiva

que redujesen las asistencias a las mismas.

Algunos ejemplos podrian ser: repaso de la secuencia de actuacion en el
domicilio desde que se inicio la crisis (repaso del automanejo de la misma, realizacion

de un plan individualizado de manejo), comprobacion y correccion si precisa, de la



30| VII Curso de Educadores en Asma

técnica del Flujo Espiratorio Maximo, y finalmente, comprobacion y correccion de Ia

técnica de utilizacion de los diferentes dispositivos de inhalacion.

Asi pues, en al ambito de la Urgencia, si bien quizas no sea posible desarrollar
un programa educativo como tal, si puede ser un lugar adecuado donde poder

reforzar algunos aspectos importantes del mismo''°.

Si realizamos una revision de la literatura médica sobre programas de educacion
en pacientes asmaticos observamos que pocos estudios han evaluado la educacion
realizada en un Servicio de urgencias o durante el seguimiento posterior, o durante

una hospitalizacién, siendo los resultados obtenidos variables."'

El estudio de Kelso realizado en Urgencias con una intervencion de 1 hora
demostré una reduccion en las visitas posteriores y hospitalizaciones'”. Otro estudio
prospectivo y randomizado realizado en adultos con asma, en el cual la intervencion
fue realizada por la enfermera, también observan una reduccion en las visitas a
urgencias a las 6 semanas; no obstante en los casos en que la intervencion se
suplementaba con material escrito no se observaba un impacto adicional'®. Una
revision de la Cochrane del 2000 sobre intervenciones educativas en nifos que han
asistido a un servicio de urgencias por asma, realizada por Haby MM, Waters E,
Robertson CF, Gibson PG, Ducharme FM, y que incluye las actualizaciones del registro
hasta marzo de 1999, concluye que no existen pruebas firmes para apoyar el uso de la
educacion sobre el asma en los ninos que han asistido al servicio de urgencias por
asma, como una medida para disminuir las visitas posteriores al servicio de urgencias,
los ingresos hospitalarios o las visitas médicas no programadas. Sin embargo, tampoco

hay pruebas de que no sea efectiva o que cause dafo a los participantes.

El analisis de subgrupos no revela diferencias significativas en los resultados
obtenidos cuando se comparan programas extensos versus unicamente informacion o

cuando la intervencion se realiza antes o mas tardiamente'”.

Sin embargo, entre el afio 2006 y 2008, se han publicado varios trabajos muy

interesantes que tratan este tema, destacamos:

1. “A. Chantal Caviness, Susan Pilney, Christine Koerner and Charles G. Macias Delivering
Tailored Asthma Family Education in a Pediatric Emergency Department Setting: A Pilot
Study Marianna M. Sockrider, Stuart Abramson, Edward Brooks, Pediatrics
2006;117;135-144"

En este estudio, los educadores se apoyan en un programa informatico para
realizar una instruccion individualizada que incluye un plan de accién y un resumen de

la intervencidn por escrito. La intervencion se centra principalmente en la identificacion
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de problemas que se presentan en el cuidado del paciente, en la comunicacion con el
pediatra de atencion primaria y en el manejo individualizado segun la severidad de la
enfermedad y los desencadenantes. La intervencion con el nifo y la familia dura unos

30 minutos.

De sus resultados se llega a la conclusion de que una intervencion
individualizada en urgencias sobre automanejo del asma demuestra efectos
significativos sobre la autoconfianza de la familia y el seguimiento adecuado del

enfermo’”.

2. Michael D. Brown, MD, et al. Randomized trial of a comprehensive asthma education
program after an emergency department visit. Ann Allerqy Asthma Immunol.
2006,97:44-51.

Realizado en adultos y nifos, con la aplicacion de un programa de educacion, se
obtiene una reduccion de un 21% de las visitas a urgencias durante los 6 meses
siguientes, aunque los resultados no resultan estadisticamente significativos. Un analisis
parcial de los resultados observa una mayor reduccion (38%) en nifos, que no es
suficiente para ser estadisticamente significativa. Se concluye que el desarrollo de un
extenso programa de educacion en el paciente asmatico después de una visita a un
centro de urgencias no es efectivo en pacientes adultos, aunque podria serlo en
nifos'®.

3. Rodney B. Boychuk et al. Change in Approach and Delivery of Medical Care in Children

With Asthma: Results From a Multicenter Emergency Department Educational Asthma
Management Program. Pediatrics 2006;117;145-151

Este programa demuestra que las intervenciones realizadas en la sala de urgencias

son posibles y efectivas'’.

4. Tapp S, Lasserson TJ, Rowe B. Education interventions for adults who attend the
emergency room for acute asthma. Cochrane Database Syst Rev. 2007 Jul
18;(3):CD003000.

Esta revision concluye que las intervenciones educativas realizadas en un Centro de

Urgencias de adultos reducen el nimero de ingresos hospitalarios '®.

5. Coffman Janet M, Cabana Michael D, Halpin Helen Ann, Yelin Edward H. Effects of
Asthma Education on Children’s Use of Acute Care Services: A Meta-analysis. Pediatrics
2008;121;575-586

Se trata de un metanalisis dirigido a evaluar en niflos asmaticos los efectos de Ia

educacion sobre visitas a centros de urgencias, visitas urgentes a medicos y


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/sites/entrez?Db=pubmed&Cmd=Search&Term=%22Tapp%20S%22%5BAuthor%5D&itool=EntrezSystem2.PEntrez.Pubmed.Pubmed_ResultsPanel.Pubmed_RVAbstractPlus
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/sites/entrez?Db=pubmed&Cmd=Search&Term=%22Lasserson%20TJ%22%5BAuthor%5D&itool=EntrezSystem2.PEntrez.Pubmed.Pubmed_ResultsPanel.Pubmed_RVAbstractPlus
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/sites/entrez?Db=pubmed&Cmd=Search&Term=%22Rowe%20B%22%5BAuthor%5D&itool=EntrezSystem2.PEntrez.Pubmed.Pubmed_ResultsPanel.Pubmed_RVAbstractPlus
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32| VII Curso de Educadores en Asma

hospitalizaciones. 37 estudios cumplieron los criterios de inclusion, 27 comparan

intervencion educativa con cuidados normales y 10 diferentes intervenciones.

Entre los estudios que comparan educacion con cuidados habituales, la educacion
se asocia, con diferencias estadisticamente significativas, a disminucion de las medias
de hospitalizacion, visitas a centros de urgencias y una tendencia a la disminucion de la
probabilidad de visitas a un centro de urgencias. La educacion no afecta a la

probabilidad de hospitalizacion ni al numero de visitas urgentes a su medico.

De los hallazgos obtenidos al comparar estudios con diferentes intervenciones se
deduce que a mayor numero de sesiones y a mayor numero de aprendizajes

interactivos mejor son los resultados.

Se necesitan nuevos estudios para determinar los componentes mas importantes de

la intervencion y para comparar el coste-efectividad de las distintas intervenciones .

Educacién en una unidad de hospitalizacion

La llegada a la unidad de hospitalizacion no es el momento propicio para iniciar
el proceso educativo, pero es una ocasion idonea para crear una corriente de confianza

con el paciente y su familia que facilite, posteriormente, el llevar a cabo la educacion.

La realizacion de todo este proceso, aunque parezca compleja, puede ser tan
sencilla como una conversacion de la que obtengamos la informacion deseada. El
desarrollo de la secuencia educativa nos orientara a la consecucion de unas metas u
objetivos que seran consensuados con los padres y el paciente; estos objetivos seran

claros y concretos, y asequibles a cada caso particular®.

En el ambito hospitalario pocos programas de educacion se han centrado en el
paciente asmatico. George et al demostrd una reduccion significativa de las
hospitalizaciones y visitas a urgencias después de una intervencion educativa dirigida
por una enfermera®'. En un estudio realizado en una muestra de 201 nifios, se obtiene
una reduccion significativa de los reingresos despues de una intervencion educativa
centrada en el manejo domiciliario del asma®’. Anteriormente, otro estudio realizado en
160 nifos obtiene resultados similares después de la aplicacion de un programa
educativo junto a un plan de automanejo”. Recientemente, otro trabajo demuestra
que una breve intervencion realizada por la enfermera en pacientes adultos
hospitalizados con antecedente de alta frecuentacion delos servicios sanitarios
ocasiona una importante reduccion en las readmisiones, pérdida de dias de trabajo o

escuela y de los costes sanitarios directos e indirectos**.
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Educacién en centros de atencion primaria

La atencion primaria es un medio de gran importancia para impartir la
educacion de asmaticos ya que integra los cuidados medicos y la educacion en un
entorno centrado en el paciente. Con la asistencia del asma en Atencion Primaria se
cumplen gran parte de las expectativas sefaladas por los pacientes y sus familiares. Su
pediatra conoce al nifio y su familia, asi como las circunstancias sociales en las que
viven, modulando de esta manera la educacion a la situacion de cada uno. La
accesibilidad facilita tiempos de encuentro para el acto educativo. Los pacientes
pueden ser vistos a intervalos regulares, permitiendo muchas oportunidades para
reforzar y revisar su programa educativo. La presion asistencial que se sufre en
Atencion Primaria puede requerir la participacion del personal de enfermeria que
puede impartir educacion individual compartiendo del cuidado del asma con el medico
y al mismo tiempo establecer educacion grupal como parte de una estrategia de

grupos de autoayuda y cambio motivacional®”.

Sin embargo, una revision sistematica de la colaboracion Cochrane encuentra
una evidencia limitada acerca del beneficio de las clinicas del asma con base en Ia
atencion primaria, aunque no llega a conclusiones firmes, esperando que se lleven a
cabo més ensayos de buena calidad”®. No obstante estas clinicas de asma son consultas

dispensarizadas para el control del asma.

Educacion en la escuela

La escuela puede jugar un gran papel en un amplio espectro de situaciones que
abarcan desde la identificacion de los estudiantes afectos de asma, supervision de Ia
medicacion, ensefianza de habilidades necesarias para el control y tratamiento de la
enfermedad hasta la colaboracion en el control del asma. Naturalmente, precisara de la

colaboracion de las familias y de los servicios Sanitarios para conseguir sus objetivos.

En cuanto a la identificacion de los enfermos, ésta va a depender de la

capacidad en cuanto a poder disponer de personal sanitario que tenga cada escuela.

En relacion a los cuidados se deberia establecer un plan escrito de tratamiento
de las crisis para cada nino afecto. En muchas ocasiones, el plan lo remitiran a la
escuela los padres o el médico. El objetivo es tratar rapidamente los sintomas para que
el nino pueda reincorporarse a la clase y evitar que deba acudir a casa, al médico o a

un centro de urgencias para recibir el tratamiento.

En un estudio en el cual la escuela pudo contar con la colaboracion de un

médico medio dia por semana para trabajar conjuntamente con una enfermera escolar
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se verificO un aumento en la utilizacion de salbutamol administrado en la escuela,
disminucion del numero de nifilos que abandonaban el colegio para recibir tratamiento
o de las llamadas al 06 1. En otro estudio en el cual se remitia por escrito a los padres la
indicacion de acudir a la consulta del médico, se lograron aumentar las visitas al

meédico, las cuales motivaron cambios en la medicacion.

Otros estudios con intervenciones en la escuela logran disminuir las hospitalizaciones,
visitas a urgencias, sintomas, utilizacion de medicacion de rescate, perdida de dias de
clase y mejorar los conocimientos sobre el asma, las habilidades de automanejo, la

calidad de vida y las calificaciones escolares.

También mediante programas de supervision de la toma de la medicacion se logra

aumentar la adherencia a la medicacion®’.

Corolario

Aunque se han realizado multiples trabajos de investigacion que han sido
recogidos en revisiones sistematicas sobre educacion en asma en diferentes escenarios
como hospitales, urgencias, atencion primaria y escuelas no se ha realizado un estudio
comparativo del grado de éxito entre ellos*®. Hasta la fecha no hay una evidencia clara
que uno sea superior a otro y cada uno de ellos tiene limitaciones y ventajas especificas,

aunque en cada uno de estos ambitos debe realizarse con una sistematica diferente?”.

A pesar de lo citado, hoy en dia, sobre la educacion se mantienen muchas
dudas. Al intentar iniciar un programa educativo no encontramos un programa
estandard de educacion, entendiendo el mismo como el conjunto de una serie de
intervenciones educativas, cada una de ellas con sus objetivos, recursos, contenidos y
método. Ademas, el educador debe adaptar sus objetivos, 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 metanalisis
realizados con los mismos, son validos y utiles para valorar intervenciones tan
complejas, en las que intervienen una amplia combinacion de deliberaciones meédicas,
habilidades técnicas y circunstancias locales, todas ellas dificiles de estandarizar y con
capacidad para influenciar los resultados estudiados. Por ello, evaluar los efectos de la
educacion con técnicas de medicina basada en la evidencia resulta dificil y no es
sorprendente que las revisiones sistematicas realizadas lleguen a conclusiones
divergentes y que muchos estudios se eliminen a causa de déficits metodologicos y de
la heterogeneidad clinica. No solo por las diferencias entre los programas educativos

sino también por qué un planteamiento educativo puede ser util en unos ninos
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asmaticos y no en otros o una metodologia adecuada a una cierta edad puede no serlo

en otras...

Resulta evidente que pocas conclusiones firmes pueden obtenerse sobre los efectos de

la educacion en niflos con asma, sin embargo existen pocas dudas de que la educacion

en si misma es util.

El desafio, por tanto, no es justificar la educacion per se, sino intentar verificar

qué componentes de la misma son Utiles y cudles son superfluos®.
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ASPECTOS EDUCATIVOS DEL MENOR DE 3 ANOS

Dra. Gabriela Spitaleri. Centro de Salud Arroyo de la Miel. Malaga

Introduccion

En este capitulo se enumeran algunos de los conocimientos que gracias a
estudios tan importantes como los de la cohorte de Tucson, nos permiten poder
explicarles a los padres una probable evolucion de sus hijos y educarlos para

acompanarlos en ese proceso tan largo y aun muy incierto.

Desde el comienzo nos encontramos ya con un gran obstaculo: jcomo
definimos los signos y sintomas de nuestro paciente? ;Lo podemos llamar ASMA? En
guias tan prestigiosas como la British Guideline on the Management of Asthma
(BGMA), la National Asthma Education and Prevention Programe Report (NAEPP), la
Global Initiative on Asthma (GINA) y la del Canadian Asthma Consensus Report
(CACR), el concepto de asma en el nifo no queda bien establecido, y no hay hasta la

fecha una definicion unica, clara ¥ e inequivoca.

Las guias del NAEPP y la GINA ofrecen la definicion mas parecida y completa:
“el asma es un trastorno inflamatorio cronico de las vias aéreas en el participan muchas
células y elementos celulares, en particular mastocitos, eosinofilos, linfocitos T,
neutrofilos y células epiteliales. En individuos susceptibles esta inflamacion origina
episodios recurrentes de sibilancias, disnea, opresion toracica y tos, particularmente por
la noche y por la manana temprano. La inflamacion también causa un incremento de
la hiperreactividad bronquial frente a diferentes estimulos”. Lamentablemente esta
definicidn no nos sirve en la practica para decir que nifo tiene asma dado que esta

basado en observaciones sobre adultos.

Otra de las definiciones mas aceptadas de Asma del Lactante en la actualidad
es: tres 0 mas episodios de sibilancias y /o tos recurrente o persistente en una situacion
en la que el diagnostico de asma es el mas probable, después de haber excluido otros

procesos menaos frecuentes.'.

La carga genética, la exposicion a alérgenos y a infecciones virales en estos

primeros anos pueden ser determinantes para el desarrollo del asma y su evolucion
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posterior. Son muchos los nifios pequenos que tienen sibilancias de repeticion. En
Espana, segun los resultados de fase Il del estudio ISAAC ([International Study of
Asthma and Allerqy in Childhood) el 32,9% de los varones y el 26,2% de las nifas de 6
anos habian presentado sibilancias alguna vez. Comparando estos datos con los de 8
anos previos, se observd un aumento de la prevalencia del 12 y del 9 %

respectivamente. Datos similares se han registrado en otros paises”.

La GINA hace hincapié en la dificultad diagnostica en lactantes y nifos
pequenos. Aproximadamente el 50 % de los niflos por debajo de los 3 afnos de edad
habra experimentado algun episodio de sibilancias, sin que esto signifique el desarrollo

posterior de asma.

Aunque sigue en vigor la frase “no todo lo que pita es asma” no hay que
olvidar que sigue siendo lo mas frecuente. Sin embargo ante un lactante o preescolar
con episodios de sibilancias, deben descartarse una serie de enfermedades que pueden
simular asma. El asma es una de las enfermedades que recuerda a los médicos la
importancia de los elementos clinicos en el reconocimiento del paciente y mas aun
cuanto mas pequeno es ese paciente. En la mayoria de los casos la anamnesis y la
exploracion fisica permiten orientar el diagnostico y solo en casos necesarios se deben

realizar las pruebas complementarias que confirmen o descarten la sospecha.

Frente al asma, el gran desafio para el médico es evitar el error. Si el paciente es
portador de asma y su medico hace el diagnostico, es un acierto; si el paciente no tiene
asma y determina que no la tiene es un acierto mayor, pero en este caso surge la
obligacion de informar al paciente de que no tiene asma, sino otra condicion incluida
dentro de una larga lista de diagnosticos diferenciales (tabla I No obstante el médico
esta expuesto a cometer dos tipos de error: hacer el diagnostico de asma cuando no
existe y descartar el diagnostico en un paciente que realmente es asmatico; en el primer
caso se indicara un tratamiento probablemente, con corticoides en forma innecesaria y

en el segundo se omitira tratar con corticoides a un paciente que realmente lo requiere.

Factores estructurales de las vias aéreas

e Las vias aéreas ofrecen, por su menor calibre bronquial, mayor resistencia al
paso del aire. Un radio reducido a la mitad por el broncoespasmo y el edema

aumenta 16 veces la resistencia al flujo.
e Menor rigidez de la via aérea por menor desarrollo cartilaginoso y muscular.

e Menor retroceso elastico. Intersticio pobre en colageno y elastina. La reduccion
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de la elasticidad junto a unas vias pobres en cartilago facilitan el colapso.

e Aumento de las secreciones y mala mecanica de limpieza. En los primeros afnos
de vida el numero de glandulas mucosas esta aumentado. Existe mayor
secrecion de moco y los mecanismos defensivos del arbol bronquial, como la

tos, estan mal desarrollados o son poco eficientes. Se producen con facilidad

tapones mucosos. No en vano a los ninos se los llama “mocosos”

Tabla 1.Diagndsticos diferenciales de cuadros con sibilancias

Hallazgos clinicos

Enfermedad asociada

Episodios epidémicos invernales en menor
de 24 meses en cuadro catarral

Bronquiolitis

Tos persistente o espasmaodica en
ambiente epidémico

Pertusis, TBC, infeccion viral epidémica

Sintomas asociados con la alimentacion.
Sintomas de aspiracion
Sintomas nocturnos bruscos

Regurgitacion, vomitos, epigastralgia

Reflujo gastroesofagico

Prematuridad
Ventilacion mecanica

Terapia O2 prolongada

Displasia broncopulmonar

Comienzo brusco de tos y dificultad
respiratoria en niNo previamente sano.
Signos unilaterales

Aspiracion de cuerpo extrafo

Esteatorrea
Falla de medro

Historia familiar de enfermedad toracica
inusual

Fibrosis quistica

Infecciones cronicas
Falla de medro

Inmunodeficiencias

Estridor

Cambios posicionales

Anomalias de grandes vasos
Traqueomalacia

Soplos cardiacos

Cardiopatias

Sintomas desde el periodo neonatal

Malformaciones

Sintomas severos cronicos postbronquiolitis

Bronquiolitis obliterante

Factores estructurales toracicos
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Menor capacidad de trabajo muscular. La musculatura es mas deébil que en
edades posteriores y el agotamiento sobreviene pronto. Ademas este trabajo muscular
resulta menos eficaz por interferencia de la parrilla costal menos firme, presion
abdominal aumentada y predominio de la postura en decubito lo que dificulta la

mecanica diafragmatica.

Factores generales

e Inmunidad en fase de desarrollo: el nifo sufrira infecciones repetidas hasta

alcanzar los niveles inmunitarios propios del individuo adulto.

e Facil afectacion del estado general. Los vomitos inducidos por la tos, la
sobreinfeccion bacteriana, las alteraciones del apetito, son frecuentes y pueden

ocasionar alteraciones del medio interno.

JHasta cuando tendr3 sibilancias este nifio?

Los estudios de seguimiento de cohortes con base poblacional (tablaz) han
permitido abrir un camino en el entendimiento de la historia natural del asma. En los
lactantes y preescolares hay pocos elementos objetivos de apoyo para llegar al
diagnostico de asma; de ahi la importancia de los estudios prospectivos realizados en
Tucson? y Perth?, de seguimiento de cohortes partiendo de punto 0 (antes de iniciarse

la enfermedad asmatica).

b dios de cohorte de bases poblacio
Estudio Pais AnRo inicio estudio Cohorte inicial
Cohorte britanica Reino Unido 1958 5801
Melbourne Australia 1964 378
Tasmania Australia 1968 1494
Tucson Estados Unidos 1980 1246
Newcastle Australia 1982 718
Southampton Reino Unido 1987 2289
MAS Alemania 1990 1314

El Tucson Children’s Respiratory Study (TCRS) propone la existencia de 3
fenotipos de asma durante los primeros afnos de vida, con caracteristicas heterogeéneas
que dan lugar a una clinica comun caracterizada por obstruccion bronquial. Estos tres
fenotipos descriptos son: Sibilantes precoces transitorios, sibilantes persistentes no

atopicos, sibilantes/asmaticos persistentes atopicos y el ultimo, descrito es el asma de
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aparicion tardia relacionada con la obesidad. Las caracteristicas de cada uno de ellos

son las siguientes:

1. Sibilantes precoces transitorios: un grupo importante de pacientes, 20% del total.

a.

Presentan sibilancias antes de los tres anos y, una funcion pulmonar
anormal desde el nacimiento. Pese a esto, evolucionan bien a corto

plazo.

Las pruebas de funcion respiratoria realizadas durante las primeras
semanas de vida, antes de haber sufrido cualquier infeccion respiratoria,
daban valores mas bajos que el resto de neonatos. Recientemente se ha
demostrado que la funcion pulmonar de estos nifos permanente baja a
los 6 anos de vida, mejora un poco a los 11 anos pero que a los 18

continua siendo significativamente mas baja que los controles sanos”.

Otra caracteristica de este fenotipo es que no presentan hiperactividad
bronquial a metacolina (HRB), ni variabilidad bronquial a la flujometria

(PEF) medida a la edad de los 11 afos®.

Presentan generalmente mala respuesta a broncodilatadores Estos niflos
no tendrian mas antecedentes familiares de asma o alergia que los

correspondientes a la poblacion general.

Con mas frecuencia son varones, hijos de madres jovenes, fumadoras
durante el embarazo y/o luego del mismo, nacidos a término pero con
un peso algo bajo al nacimiento o pretérmino, vivir en condiciones de
hacinamiento y no ser el primer hijo. Se sabe que los hijos de gestantes
fumadoras tendran un peso bajo al nacer y esto podria determinar la
existencia de una via aérea de menor diametro. Ademas el tabaco
podria actuar impidiendo el desarrollo normal del aparato respiratorio
durante el embarazo’. En cuanto al menor tamafio de la via aérea la
Prematuridad y bajo peso al nacer constituirian factores de riesgo. Asi en
estudios de cohortes de niflos nacidos con un peso inferior a 1.500g,
seguidos hasta la adolescencia, se observa mayor prevalencia de la tos
persistente, sibilancias y asma, asi como disminucion de los valores
espiromeétricos.8 Comparando a los nifos nacidos prematuramente, con
un peso inferior a 1.500g, con nacidos a término de peso superior a
2.500g se ha observado que los primeros tenian con mas frecuencias
sibilancias | 43% frente al 17% ) mientras que la atopia era mas

frecuente entre los sibilantes nacidos a término (64% frente al 23%). A



VII Curso de Educadores en Asma | 43

largo plazo los prematuros tienden a comportarse como sibilantes
transitorios, aunque los varones y los que tienen antecedentes familiares

de alergia tendrian sintomas mas alla de los 6 anos.

2. Sibilantes o persistente no atépicos del total que continua con sibilancias después
de los 3 anos de edad, el 40% lo constituyen este segundo fenotipo, que a
diferencia de los sibilantes transitorios nacen con una funcion pulmonar que es
igual a los controles y que se mantiene estadisticamente normal hasta los 18 anos
de vida pero con HRB a la metacolina y responden con mayor probabilidad a los
broncodilatadores. Estos nifios usualmente tienen cuadros de obstruccion
bronquial secundarias a infecciones virales (particularmente a virus sincitial
respiratorio) durante el primer afo de vida, presentando sintomas con sucesivas
reinfecciones por virus respiratorios. Estos pacientes hacen obstruccion bronquial
como resultado de una alteracion en el control del tono de la via aérea. Tampoco

tienen antecedentes familiares de asma o atopia.

3. Sibilantes o asmaticos persistentes atopicos: segun Martinez cerca del 80% de los
asmaticos persistentes inician su enfermedad muy temprano, generalmente antes

de los 6 anos.

a. Estos pacientes tenian funcion pulmonar previa normal pero los valores
espirometricos a los 6 anos mostraban valores mas bajos que el resto de
los nifos, este deterioro se prolonga hasta los 18 afos y no se recupera
durante la vida adulta. La principal pendiente de la caida de la funcion
pulmonar ocurre antes de los 5 anos de vida. Lowe y col demostraron
que los ninos con atopia tienen una menor funcion pulmonar a los 3

anos de vida9g.

b. Presentan HRB a al metacolina. Buena respuesta a broncodilatadores.

Eosinofilia e Ig E elevada.

c. Evidencia de atopia por pruebas cutaneas a aeroalérgenos y/o
alimentos. Antecedentes de dermatitis atopica y rinitis. Sherill y col en un
estudio de la cohorte de Tucson, también demostraron que niveles
elevados de IgE a los 9 meses estuvieron directamente correlacionados
con mayor riesgo de sibilancias persistentes sugiriendo que ya existe
una forma de sensibilizacion mediada por IgE durante los primeros anos
de vida. Asi una predisposicion genética para la sensibilizacion a ciertos
aeroalérgenos esta presente y que ademas esta asociada a sintomas de

asma que se inician precozmente en la vida. La atopia es un factor de
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riesgo muy importante para la persistencia y mayor severidad de

sintomas de asma y también para recaidas durante la adolescencia.

Tabla Ill. Fenotipos de asma descritos en el estudio de Tucson '*"!

. o Persistente Persistente

Fenotipo Transitorio - .
Atopico No atopico

Tabaquismo materno +++ + +
Atopia personal familiar - +++ -
IRAS® o+ ++ ++
FP* nacimiento Disminuida ++ Normal +/-
FP*11 anos Disminuida + Disminuida ++ +/-
HRB* - +++ -
Variabilidad PEF - ++ ++

* IRAS: Infecciones respiratorias agudas. *FP: Funcion pulmonar. “ HRB: Hiperreactividad
bronquial

Por todo lo expuesto, resulta importante tratar de identificar precozmente, antes
de los 5-6 anos, aquellos sibilantes que seran en un futuro asmaticos atopicos, para
poder intervenir terapéuticamente con el fin de evitar el deterioro de su funcion
pulmonar y frenar ese mayor riesgo de morbilidad y recaida de la enfermedad.
Recordemos que son los asmaticos atopicos los que naciendo con una funcion
pulmonar normal, presentan un deterioro irreversible de su funcion pulmonar a los 5

anos de vida y representan a los asmaticos con mayor persistencia y severidad clinica.

Aunque han sido bien descriptos estos fenotipos, hay caracteristicas que
conoceremos a medida que el paciente va creciendo y por lo tanto a veces no sera tan

sencillo colocarlo en un determinado fenotipo.

No existen, por el momento, indicadores genéticos o bioquimicas precoces,
pero si en un intento de facilitar la identificacion desde una etapa precoz, se han
desarrollado indicadores clinicos como el indice predictivo de asma (IPA) de Castro-
Rodriguez (tabla IV) que informa de la probabilidad de tener asma a la edad de 6 a 13

aros "'

El antecedente de 3 o mas episodios de sibilancias mas al menos un criterio

mayor o 2 criterios menores resulta en un indice predictivo positivo de asma. '?
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Si un lactante con sibilancias recurrente llega a la consulta y al aplicarle el
algoritmo del IPA resulta positivo, podemos decir con 77% de certeza que ese lactante
sera en un futuro asmatico cuando sea escolar. En cambio, si el IPA es negativo con un
68% de certeza podremos decirle a la madre que el nifo va a dejar de tener sibilancias
cuando cumpla los 6 anos. Los lactantes con un IPA positivo tuvieron 7 veces mas

riesgo de ser asmatico en la edad escolar que aquellos con IPA negativo.

La sensibilidad, especificidad, valor predictivo positivo y valor predictivo
negativo del IPA para predecir que lactante con sibilancias recurrentes desarrollara
asma a edad escolar fue de: 16%, 97%, 77% y 68% respectivamente. No obstante, aun
siendo un indice claro y sencillo de utilizar, nos quedan aproximadamente un 50% de
pacientes pequenos sin clasificar y por lo tanto con dudas a su tratamiento y

pronostico.

El German Mulcicenter Allergy Study (MAS) considera que la dermatitis atopica
precoz, no constituye un riesgo incrementado para sibilancias posteriores o
hiperreactividad bronquial. Sin embargo las sibilancias precoces y un patron de
sensibilizacion especifica, puesto de manifiesto por IgE especifica a aeroalérgenos,
fueron los predictores significativos para seguir con asma a los 7 anos de edad,
independientemente de dermatitis atopica, sobre todo si ademas habia antecedentes
de un progenitor con asma o atopia, especialmente su madre. Los datos del mas
apoyan la hipotesis que asma y atopia cursan paralelamente si ciertas influencias
perinatales o hereditarias estan presentes, en lugar de que haya una ascension por

sucesivos escalones en la marcha atopica.

Tabla IV. indice de riesgo en nifios de 2 - 3 afios con 3 0 mas episodios de sibilancias por afio*

Criterios mayores Criterios menores

Diagnostico meédico de asma en alguno de Diagnostico médico de rinitis alérgica en
los padres primeros 3 anos de vida

Diagnostico de dermatitis atopica en el nifio | Sibilancias no relacionadas con resfriados
0 eczema en los primeros 3 anos de vida es decir sin IRA en los primeros 3 anos

Eosinofilia en sangre periférica mayor o
igual al 4%en los primeros tres anos

* Castro-Rodriguez y cols. Am J Respir Crit Care Med 1403-2000; 1406'°
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/Cuando tratamos, a quiénes tratamos y con qué tratamos?

En principio todo paciente con una obstruccion recurrente de la via aérea,
aunque tenga, como hemos visto, diferente naturaleza, se debe tratar. Esto no significa
que todo paciente debe recibir antiinflamatorios porque aparentemente tenga asma,

sino con los datos de estudios recientes conduciremos el tratamiento.

Teniendo en cuenta la escasa evidencia A de tratamiento en preescolares, la
Task Force describe lo endeble del tratamiento actual en dicho grupo, debido a que
esta basado evidencias tipo D principalmente, y que todo aquello que hoy recomienda

puede cambiar en un futuro.

La educacion del paciente y su entorno mas cercano. La exposicion al humo del
tabaco debe evitarse siempre y aconsejar a los tutores su abandono o utilizacion fuera
del radio del nifo. En esta aspecto las evidencias si son de tipo A y siempre

desaconsejan el ambiente tabaquico para el nifo.

En cuanto a la exposicion a alérgenos, el concepto aun no esta esclarecido,
dado que hay grupos que concluyeron que su exposicion precoz es protectora y otros
que llegan a una conclusion opuesta. Por el momento, tendremos que utilizar el

sentido comun y explicarles a los padres la falta de conocimientos solidos actuales,

Los b2agonistas de accion corta utilizando MDI /metered-dose inhaler) con una
camara espaciadora adecuada al paciente, seria el tratamiento mas apropiado para
aliviar los sintomas. La administracion de beta-2-agonista oral puede también ser una
opcion pero los efectos secundarios son limitan su uso. Explicarles a los padres cual es
el fundamento de la utilizacion de los broncodilatadores, ayudara a desmitificar el
concepto de que “los aerosoles son adictivos y una vez que utilizan siempre se
requeriran de ellos”. Entendiendo su funcionamiento, sin duda lo utilizaran a

conciencia.

El tratamiento de mantenimiento con corticoides inhalados estaria
recomendado en pacientes que presentan sibilancias por multiples desencadenantes.
AUN no se conoce con claridad la dosis de mantenimiento mas adecuada. También en
este aspecto hay opiniones encontradas. Dosis de budesonida nebulizada diariamente
muestran efectos similares comparados con placebo. Para aquellos pacientes que los
desencadenantes de los sintomas son los virus, el uso de GCl es aun mas controvertido.
Por el momento contamos con ensayos de pequefa magnitud y el uso de dosis
intermitentes de corticoides tras un proceso viral en preescolares requiere de una

consideracion muy especial.
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Los antileucotrienos si se recomendarian a aquellos que presentan sibilancias
tras una infeccion viral. Protegen de la broncoconstriccion inducida por Ia
hiperventilacion por el aire frio y seco por eso su uso recomendado en invierno,
estacion en las que estan mas expuestos a a mas virus respiratorios y mas frio. Su uso
reduce las visitas no programada al pediatra pero no la duracion de un episodio de
broncoespasmo, el uso de beta-2 agonistas y de prednisona oral. Su forma de
presentacion suele ser un aspecto que no atemoriza tanto a los padres y quizas esto

pueda inducir a su utilizacion aun sin un criterio bien definido.

Siempre nos chocamos contra el mismo muro, falta de buena evidencia que
podamos utilizar para el tratamiento de preescolares por la escasez de ensayos clinicos

generalmente por la dificultad que implica este grupo de edad.

En caso de falta de respuesta a dichos tratamientos plantearse errores en su
administracion o, quizas realmente una falta de respuesta a los mismos y la necesidad
de suspender y no indicar nada también debe ser una opcion. En tal caso, ;ha habido

fracaso? Quizas, estemos frente a un paciente cuyo fenotipo aun este por definirse.

En el estudio PEAK se explora si aquellos pacientes que cumplian con la
definicion de “asma en el lactante” y tenian un criterio de riesgo mayor o dos menores,
se beneficiaban con el tratamiento precoz con GCI con el objetivo de evaluar si esto
modifica el curso de la enfermedad. Durante el periodo de tratamiento de 2 afos, los
GCl aumentaron la proporcion de dias sin sintomas y disminuyeron la frecuencia de
exacerbaciones y el uso de medicacion de rescate. Sin embargo, durante el tercer ano,
en el cual no se administro tratamiento de mantenimiento, no se observaron
diferencias significativas entre el grupo tratado con GCl y el no tratado. La conclusion
es que el tratamiento precoz para aquellos que tengan IPA positivo, mejora la calidad

de vida mientras se utilizan pero, no modifican el prondstico de asma.

Teniendo en cuenta el suelo pantanoso donde nos movemos, es necesario
comunicar a los padres que no existe una medicacion efectiva que prevenga los
sintomas de su hijo, ni mucho menos que los cure. Que se intentara brindarle la mejor
calidad de vida, utilizando los conocimientos actuales, los cuales muchas veces son
contradictorios. Explicarles que el tiempo transcurrido también juega un rol importante
en este puzzle, dado que la “madurez” de la via aérea y del sistema inmune tiene

mucha implicacion.

Conclusiones
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El asma infantil no es un cuadro homogeéneo y como se ha descrito, incluye
diferentes fenotipos que comparten una misma clinicay probablemente mejoren con
el mismo tratamiento sintomatico, pero que tienen etiologias, anatomia patoldgica,

evolucion natural y posiblemente abordajes terapéuticos diferentes.

Estas caracteristicas deben ser tenidas en cuenta para explicar a las familias Ia
situacion de su hijo o hija y el por qué a veces no hay una buena respuesta a
tratamiento, distinguiendo aquellos casos que posiblemente no sean un verdadero
asma, con remision en los primeros anos de vida o bien otros que responden bien al
tratamiento preventivo estandar del asma, con una utilidad de prondstico, prediciendo

la posible continuidad del cuadro pasados los 6 afios de edad

La educacion sobre asma es una parte integral del tratamiento de esta enfermedad

y se debe ofrecer a todas las partes implicadas.

Futuros estudios clinicos de intervencion con farmacos controladores, como
corticoides inhalados, antileucotrienos u otros, permitira que el grupo de asmaticos
atopicos reciban el tratamiento farmacologico precoz y puedan quizas, modificar el

curso natural de la enfermedad asmatica.

La educacion debe aumentar los conocimientos de la enfermedad, despejar los
temores sobre la medicacion e incrementar la comunicacion entre los nihos, los

cuidadores y lo profesionales sanitarios.

La falta de cumplimiento de los planes terapéuticos'® se ha traducido en malos

resultados y a los padres les suele preocupar la necesidad de tratamiento de por vida.

También es de crucial importancia reforzar la confianza en si mismo de los padres.
Cuanto mas y mejor comprendan qué esta sucediendo en los bronquios de sus ninos

y que es lo que deben hacer para controlar el asma, mas facil sera el control.

El asma, o como queramos definir esos sintomas que estan agobiando al paciente y
a su entorno, es la principal enfermad cronica entre los nifos y adolescentes en la
mayoria de los paises industrializados. Sin embargo, la base de datos sobre aspectos
especificos del asma a estas edades, y mas aun en menores de 3 anos, es limitada aun
queda mucho camino por recorrer y utilizando los conocimientos adquiridos hasta la

fecha, el sentido comun y la evidencia cientifica, iremos aproximandonos al objetivo.
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EL PACIENTE Y LA FAMILIA

Dr. Manuel Praena Crespo. Centro de Salud La Candelaria. Sevilla

En este curso que pretende acercar al profesional sanitario la educacion de los
pacientes con asma y de su familia, es necesario poner a disposicion del alumnado la

vision y las vivencias de las personas que conviven dia a dia con el asma.

Hemos querido darle un sitio en las mismas sesiones que los profesionales
sanitarios porque su punto de vista es fundamental para comprender las dificultades
que surgen en la educacion tanto para pacientes y familiares como para los personas
encargadas de impartir dicha formacion. Ademas, gracias a la relacion horizontal que
se establece en la educacion, como se puede ver en el apartado de secuencia
educativa, impartido por el Dr. Javier Korta, es como mejor podemos desarrollar las
estrategias educativas, al mismo tiempo que aprendemos mas de nuestros pacientes y

su entorno familiar.

Esta seccion del curso, a través de una serie de preguntas que contestaran
nuestros invitados, permitira conocer de cerca sus expectativas, sus reivindicaciones, lo
que contribuira en la adaptacion de nuestros mensajes como educadores a la realidad

de nuestros educandos.

Agradecemos la participacion de Elisa, Pablo y Carlos por su participacion

desinteresada en el VIl Curso de Educadores en Asma.

Volver al indice
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Presentacion de Elisa Portillo Espino

Elisa es madre de una nina de 4 anos de edad, que tiene una hija con asmay
sensibilizada a aeroalérgenos. Hemos solicitado su colaboracion porque su formacion
se ha ido desarrollando de forma paulatina, entendiendo el significado del asma,
sabiendo identificar los sintomas, desencadenantes, el tratamiento preventivo
farmacologico y ha sido capaz de efectuar cambios en su estilo de vida, para poder
controlar mejor el asma de su hija. Sin embargo cuenta también su experiencia propia

con el asma.

Ha adquirido grandes conocimientos sobre asma y los aplica de forma eficiente
en la persona de su hija, pero también refieres algunas dificultades para el propio
control de su asma. Se puede identificar por qué algunas personas que tienen grandes
conocimientos de asma, aun no llegan a ir todo lo bien que debieran. No es el caso de

su hija que controla perfectamente, pero si el caso de su vivencia con su propio asma.

Ha participado activamente en la creacion de material educativo para asma en
las familias como evaluadora externa de los contenidos de la guia de informacion para

pacientes del Proceso Asistencial Integrado Asma [descargar pulsando este enlace]

A continuacion y a modo de entrevista le invitamos a presentarse a los
asistentes al VIl Curso de Educadores en Asma y responde a una serie de preguntas
que son mas ampliamente debatidas en el transcurso de la Mesa del paciente y la

familia.


http://www.juntadeandalucia.es/opencms/opencms/system/bodies/contenidos/publicaciones/pubcsalud/2008/pubcsalud_2616/guias_salud_asma.pdf
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Testimonio de Elisa Portillo Espino
Buenos dias, me llamo Elisa, soy administrativo de profesion aunque en la
actualidad estoy opositando y a la vez ejerzo de madre y ama de casa. Mi hija se llama

Paula tiene asma practicamente desde que nacio.

Los primeros sintomas respiratorios empezaron apenas tenia cinco meses,
cuando le diagnosticaron en el servicio de urgencias de un hospital una bronquiolitis,
aunque no fue hasta cinco o seis meses después cuando obtuvimos un diagnostico real
de asma por su pediatra, mas o menos cuando tenia diez u once meses de edad. En el
momento del diagnostico, digo que fue su pediatra quien lo hizo aunque en ese

momento aun no lo fuere.

Cuando nos dijeron que Paula tenia asma recuerdo que tuve una mezcla muy
variada de sentimientos, por un lado culpa por haber dejado ese legado a mi hija, por
otro me senti furiosa con el que hasta el momento fue su pediatra, pero por otro lado y
aunque parezca raro senti mucho alivio, por fin sabia lo que le sucedia a mi hija y

podrian tratarla adecuadamente.

A pesar de la corta edad de Paula, no dude en ningun momento del
diagnostico, ya habia supuesto que podria tratarse de eso por nuestros antecedentes
familiares, ademas el pediatra que la controla desde entonces, me inspird mucha

seguridad y tranquilidad.

Cuando sobre todo durante los primeros anos, y a pesar del tratamiento Paula
seguia teniendo sintomas, recuerdo una inseguridad en mi misma muy grande,
muchas veces pensaba que no estaba haciendo las cosas correctamente ni todo lo bien
que podria. En esos momentos es cuando mas informacion necesitaba y cuando mas
aprendi sobre la enfermedad de mi hija, pero a pesar de todo esto nunca me plantee Ia

posibilidad de dejar los controles medicos.

En mi familia ya conociamos la enfermedad de Paula, mi marido y yo somos los
dos asmaticos, pero aun asi cambiaron algunas cosas en casa. Por ejemplo, la limpieza
se empezo a hacerse de forma diferente, también antes cuando alguien venia a casa

podia fumar y desde entonces ya nadie lo hace, pero por otra parte si he tenido
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algunos problemas con el abuelo, que fuma muchisimo, y cuando la nifa venia de su

casa habia siempre bronca por lo que olia a tabaco.

Cuando Paula comenzo la guarderia, les hice a las maestras una guia de como
atender a la nifna en caso de necesidad y les ensefi¢é a administrar la medicacion, no
tuve ningun tipo de problema ni con esto ni con las alergias que sufria. En el colegio, a

parte de tener que firmar una autorizacion, no tuve ningun problema tampoco.

Por parte de los abuelos ha sido mi madre la que se ha hecho cargo de ella
cuando ha habido necesidad, cuando ha estado enferma le ha dado la medicacion
igualmente. Y con respecto a las salidas a la calle, a no ser que estuviera enferma o en
caso de hacer un dia muy malo, ya fuese de lluvia o de aire en épocas de polinizacion

sigue una vida totalmente normal.

En casa con mi marido ha habido algunas diferencias, habia veces que él
pensaba que Paula no necesitaba tanta medicacion y yo se la daba porque lo creia
oportuno. Lo cierto es que en casa casi todo el peso de la enfermedad de Paula recae
sobre mi, en todos los aspectos, limpieza en casa, consultas meédicas, controles diarios,
medicacion, y a veces el trabajo te puede, de vez en cuando me he sentido agobiada
por la situacion y he tenido que dar un toque de atencion a mi marido para que se
pusiera las pilas, aunque como yo digo todo el mundo tiene su papel en esta vida, y yo

soy madre.

Mi relacion con el médico de mi hija es inmejorable, pero es que he tenido la
suerte de ir a parar a manos del que yo considero un gran profesional, a parte de ser,
mejor persona. Nunca me he sentido rechazada, ni lo he encontrado agobiado por mis
consultas, al contrario, lo he visto siempre muy interesado tanto en la evolucion de mi
hija como en la ecuacion que tanto ella como yo deberiamos tener para poder llevar la

enfermedad de la mejor manera posible.

En cuanto a asistir a una consulta con educacion en asma y otra sin ella, voy a
poner un ejemplo muy sencillo. Antes de conocer al actual pediatra, el anterior que
asistia a mi hija me llego a recetar Estilsona aunque me habia dicho que la nifa lo unico
que tenia era un resfriado, en ese momento decidi buscar otro médico que atendiera a
mi hija. Nunca he sido una persona desconfiada de los profesionales de la medicina,
pero en esta situacion y no siendo la primera vez que asistia a su consulta por el mismo

problema me puse en marcha.

Es mucha la diferencia entre gente educada o no en asma, y hoy todavia hay
muchos mitos y mucha ignorancia sobre este tema. En estos anos asistiendo a la

consulta del pediatra y a la educacion en asma lo que menos me ha gustado es
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escuchar cosas que a lo mejor no me gustan demasiado, como la forma de mantener la
casa lo mas libre posible de acaros, etc, por el esfuerzo que me supone, o el tener que
dejar a Paula en casa cuando quiere ir al parque con las amigas y hace aire en épocas

de mayor concentracion de polen.

Lo mejor es la cantidad de cosas que se aprenden. Ademas, debido a mi
condicion de asmatica y a que hacia muchos afnos que no me trataba, habia cosas que
daba por echo que eran como tenian que ser cuando no es asi, por ejemplo, cuando
yo doy una carrera o subo una escalera, en definitiva hago un esfuerzo fisico, me da
tos, sin embargo a Paula esto no le sucede, ella sigue su tratamiento y unas pautas lo
que le hace estar controlada y llevar una vida practicamente normal. Y es asi como
tiene que ser, y es la base de todo lo que te ensenan cuando te educan en asma, una

persona con esta enfermedad debe llevar una vida normal o lo mas parecido a ella.

Poco cambiaria de las clases de educacion en asma, a lo mejor seria bueno tener
charlas con otros padres y compartir experiencias, pienso que en ciertos momentos,
sobre todo al principio ayudaria bastante. Y por queé no, algun acceso a los
profesionales via telefonica o algo parecido para esos casos en los que la angustia o la

indecision te puede
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Presentacion de Pablo Gil Morera

Agradecemos la aceptacion a participar de Pablo que es un adolescente que
acude a un centro de salud para el seqguimiento de su asma que se ha implicado en el
manejo de su asma junto con su familia. Hemos solicitado su colaboracion porque ha
entendido el significado del asma, sus sintomas, desencadenantes, el tratamiento

preventivo farmacolégico y no farmacologico.

Es un deportista nato que sabe reqgular el ejercicio segun su estado funcional.
Por su forma de ser y actuar comparte las decisiones de tratamiento preventivo junto
con su médico y enfermera. Es realmente autonomo en los cuidados de su asma y su
grado de control es excelente, sin limitaciones en su vida diaria, acudiendo a su

instituto donde cursa primero de bachillerato en el curso 2009-2010.

Ha participado activamente en la formacion de otros adolescentes y de manera
desinteresada ha colaborado en la creacion de material educativo junto con la Escuela
de Pacientes sobre Asma de la Consejeria de Salud. Para ver el video en que participa,

que puede descargarse de Internet pulsar este enlace

A continuacion y a modo de entrevista le invitamos a presentarse a los
asistentes al VIl Curso de Educadores en Asma y responde a una serie de preguntas
que son mas ampliamente debatidas en el transcurso de la Mesa del paciente y la

familia.


http://www.escueladepacientes.es/descargas/video/asma/todo.wmv
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Testimonio de Pablo Gil Morera

Soy Pablo, estoy estudiando 1° de Bachillerato tengo asma desde los 6 meses de

edad y ahora tengo 16 anos
P1. ¢Queé cosas se te pasan por la cabeza cuando tienes un ataque de asma?

R. Me lo tomo con tranquilidad y sin ponerme nervioso, recurriendo al salbutamol

(Ventolin), aplicandome dos inhalaciones y transcurrido un minuto otras dos.
P2. ;Te preocupa que los demas companeros (0 companeras) sepan que tienes asma?

R. No, no creo que sea un impedimento tener asma, frente a personas que no la tienen.
Ya que el asma no es una discapacidad fisica, si no una enfermedad como otra

cualquiera que con sus medicamentos y control lo llevo muy bien.
P3. ;Por qué las personas con asma dejan de tomar la medicina preventiva?.

R. Por aburrimiento, al creer que con una semana aproximadamente, al mejorar los

sintomas es suficiente.

P4 . ;Te has escondido para tomarte tu inhalador?

R. No, nunca.

P5. ;Qué deporte realizas?

R. Practico futbol, desde los 5 anos.

P6 ;Que has escuchado sobre hacer ejercicio o deporte teniendo asma?

R. He escuchado muchas tonterias, que no debo jugar al futbol, porque te va a entrar
un ataque de asfixia o hasta que haciendo deporte siendo asmatico puedes morirte.

Que como me atrevia.
P7. ;Se agobian tus padres o te agobian a ti por culpa del asma?

R. No, de nunca, cuando he sido pequeno, naturalmente la enfermedad, les creaba a

mis padres, cierto desconcierto, pero sus experiencias vividas conmigo y la
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profesionalidad de mi pediatra en la enfermedad, los ha llevado a actuar de una forma

natural.
P8. iPor qué fuma un chico o chica con asma?

R. Pienso que no se da cuenta de los riesgos que conlleva el fumar y sobre todo a €él. A

veces se intenta presumir fumando delante de los colegas.
P9. ;Qué cosas que te gustan has dejado de hacer debido al asma?

R. Nada, pienso que el asma no me ha quitado en ninglin momento nada de lo que me

gusta.

P10. Qué aspectos buenos resaltarias del seguimiento de tu asma en tu centro de

salud?

R. Pienso que en mi centro de salud me han dado 'y

ensenado todo lo que sé sobre asma, cosa que agradezco mucho.
P11.;Qué es lo que menos te gusta cuando vas al centro de salud para tus controles?

R. Que mi pediatra me comunique que debo seguir con el mismo tratamiento algo que

no deseo porque es algo rutinario y cansino.

P12. ;Qué te gustaria decir a este grupo de personas interesados en ayudar a las

personas con asma?

Muchas cosas, aunque en esta pregunta prefiero extenderme pero no escribiendo estas

repuestas que tengo en mi cabeza.

Volver al indice
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Presentacion de Carlos Saenz de Santa Maria Rodriguez

Carlos esta relacionado con el asma porque es padre de un nifo y marido de
una senora, que tienen asma. Nos ha parecido conveniente su participacion porque sin
tener asma, su implicacion en los cuidados de su hijo y su mujer ha sido fundamental

para el buen control del asma.

De Carlos quiero resaltar su creatividad. Tras adquirir los conocimientos
educativos sobre asma, Ha desarrollado una serie de recursos propios que han
facilitado el seguimiento y control de su hijo por parte del personal sanitario y de la

escuela que se relaciona con su hijo.

AUnN recuerdo que cuando su hijo tenia menos de 2 afnos de edad, elaboro una
tabla Excel donde recogia el tratamiento aliviador, el tratamiento preventivo y los
sintomas de su hijo. Es decir, del diario de sintomas que se le ofrece en el programa de
seguimiento ideo un sistema de retroalimentacion que servia para valorar los cambios

en el tratamiento de su hijo hasta llegar a delimitar la mejor opcion disponible.

Otro dato que habla de su creatividad, es la personalizacion de las
recomendaciones sobre el asma de su hijo para informar al profesorado para que en la
escuela esté en un entorno mas seguro. Uno de estos documentos ha sido publicado
en unos de los boletines que nuestra sociedad de neumologia pediatrica publica

semestralmente http://www.neumoped.org/asmaeducacion/ASMA Y EDUCA 15.pdf

A continuacion responde a una serie de preguntas que le hemos planteado.


http://www.neumoped.org/asmaeducacion/ASMA_Y_EDUCA_15.pdf
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Testimonio de Carlos Saenz de Santa Maria

Soy Carlos Saenz de Santa Maria Rodriguez, mi hijo/a se llama Carlos y tiene

asma desde que tenia 9 meses de edad.
P1: ¢;Como y cuando empezaron los primeros sintomas respiratorios de tu hijo/a?

R: Cuando tenia 9 meses de edad tuvo durante varios dias dificultad respiratoria y
pitos, por lo que una manana le llevamos a urgencias y le aplicaron el tratamiento

con una mascarilla.

P2: ;Cuando te dijeron que tu hijo/a tenia asma? (edad en el momento del

diagnostico)
R: Cuando tenia 22 meses de edad
P3: ¢Quién te informo del diagnostico?
R: El pediatra que le trataba

P4: ; Como te sentiste cuando te comunicaron el diagnostico de asma? Es decir, jhubo

sentimientos de rechazo, miedo, culpa, enfado con el profesional que la atendia?

R: No me lo tomé muy bien porque mi hijo era muy pequeno. Sabia que podia
desarrollar algun asma al tener mi mujer ese mismo problema, pero que no iba a

presentarse hasta tener una edad mas avanzada.
P5: Siendo tan pequefo/a tu hijo/a, ; no dudaste del diagnostico de asma?
R: No dudé del diagnostico porque mi mujer padece de asma.

P6: Cuando a pesar del tratamiento seguia teniendo sintomas qué cosas han pasado

por tu cabeza?

R: Algunas veces me he desesperado por la excesiva medicacion dada a mi hijo
a base de corticoides que pueden afectar al desarrollo y crecimiento y por la cantidad

de Ventolin administrado en los momentos de crisis.

P7 : ¢Te han entrado ganas de dejar los controles porque a pesar de hacer las cosas

que se te dicen tu hijo/a seguia teniendo problemas?
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R: Nunca he pensado en dejar de realizar los controles. De hecho, cuando no
hice los “deberes” el primer dia y noté el enfado del Pediatra, entendi lo importante de

llevar un buen seguimiento.

P8: Influencia del asma en la familia jHubo algun problema o cambios en la familia

debido al asma de tu nifo/a?

R: Cambiamos la decoracion de la habitacién del niflo quitando peluches y
alfombras, evitabamos ambientes de humo cuando saliamos fuera de casa y en la

familia pedimos que no se fumara cuando estuviera él presente.

P9: Respecto a la guarderia, asistencia a la guarderia o colegio, implicacion del
profesorado, los abuelos, salidas a la calle, mayor estres en las relaciones con tu marido

o tu mujer?

R: Gracias a los controles, ibamos viendo su comportamiento y nos ayudaba a
predecir situaciones y repeticiones. Esos dias llevaba a la guarderia en una bolsa con su
nombre, la mascarilla, el/los aerosoles necesarios y una hoja escrita a mano con los
pasos a seqguir en caso de darse los sintomas. Cuando paso al Colegio, 1°, 2° y 3° de
infantil, entregamos al Tutor un escrito describiendo la situacion del nifo y como actuar
en caso de tener algun sintoma de asma. Cuando llego a Primaria hemos hecho lo
mismo, pero ahora en 3° de Primaria se lo hemos entregado al tutor/a, a los demas
profesores y al profesor de Educacion Fisica. También a los profesores de actividades
extraescolares. El documento lo hemos ido adaptando segun la evolucion favorable

que va presentando el nifo.

P10: En tu relacion con el médico te parecia que se interesaba o que se encontraba

distante?

El pediatra siempre ha demostrado mucho interés y esta pendiente de la evolucion

de nuestro hijo. Incluso a veces nos hemos comunicado por via e-mail y telefonica.

P11: Has visto a tu medico agobiado por las reiteradas consultas que hacias. Te has
sentido rechazado/a por tu médico. Resalta las diferencias en la asistencia al asma en

una consulta medica sin educacion en asma, respecto la que si se ha hecho educacion

Nuestro Pediatra nunca se ha sentido agobiado por nuestras consultas y
preguntas. En una consulta médica sin educacion en asma se trata de reducir de forma
inmediata los sintomas aplicando la medicacion adecuada. En una consulta meédica con
educacion en asma se trata de prevenir o reducir los sintomas con un seguimiento

diario y de su control para evitar las crisis.

P12: En los afios que has estado en el programa del asma
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a. ¢Que es lo que menos te ha gustado?
b. ¢Qué es lo que mas te ha gustado?
c. ¢Qué cambiarias?

a) Que el historial de mi hijo, en caso de una urgencia en un Hospital, no pueda
ser consultado por cualquier médico y asi conocer el tratamiento seguido hasta
la fecha y poder actuar con un mayor conocimiento (existencia de una base de
datos comun entre hospitales publicos y privados de los pacientes con algun

tipo de tratamiento especial)

b) La evolucion que esta teniendo mi hijo desde que se le diagnostico el asmay el

seguimiento por su Pediatra.

c) Para ser diagnosticado por primera vez de asma y tratado con la medicacion

adecuada a un nifno asmatico, tuvimos que sufrir tres crisis de “urgencias”.

Volver al indice
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ENSENANDO QUE ES EL ASMA
Santiago Rueda Esteban

Introduccion

Existen muchas personas responsables de la educacion del paciente asmatico:
médicos o enfermeras especializadas o interesadas en asma, farmacéuticos, personal no
sanitario como profesores, e incluso otros padres o enfermos con mas experiencia. Esto
ultimo es especialmente importante en los adolescentes asmaticos. Shah vy
colaboradores ' encontraron que un programa educativo para asma guiado por pares
resulta en una mejoria de la calidad de vida de adolescentes y reduce la morbilidad de

adolescentes con asma.

La enfermeria juega un papel fundamental en la educacion del nifio asmatico’.
Diversos estudios demuestran la reduccion de readmisiones en nifos hospitalizados

que recibieron educacion impartida por personal de enfermeria. >*

La relevancia del papel de los farmacéuticos en la educacion del paciente con
asma esta aumentando dia a dia, sobre todo debido a sus conocimientos terapéuticos™
®. Gonzalez-Martin y colaboradores® evaluan el impacto de un programa de cuidados
desarrollado por farmacéuticos. Encuentran que la provision de cuidados por parte de
farmaceéuticos a niNos con asma y a sus padres produce una mejoria en la calidad de

vida de los nifos, una mejoria en sus conocimientos y tratamiento de su enfermedad.

Ademas, programas educativos guiados por profesores, realizados en colegios
muestran beneficios permanentes sobre conocimientos, actitudes y calidad de vida,
mejoria de conocimientos y actitudes en los profesores, y mejoras de las politicas sobre
asma de dichos colegios. Asi mismo sesiones educativas mostrando videos de pacientes
con crisis de asma ayudan a reconocer la existencia de distrés respiratorio en nifos

asmaticos.”'°

El educador debe 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."’
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A- (Qué debemos conocer y ensefar sobre Asma? Contenidos educativos

La ensefanza y el conocimiento de conceptos fundamentales sobre la
enfermedad asmatica es un elemento basico del proceso de ensefianza que va a
permitir tanto al paciente como a sus familiares, establecer un mejor control de la
enfermedad y conseguir una mejor calidad de vida. En este sentido existen parcelas de
conocimiento imprescindibles para que el asmatico y su entorno comprendan de
forma racional el diagnostico de la enfermedad, la necesidad de exploraciones
complementarias y las actuaciones terapéuticas.

Las parcelas o dominios sobre lo que es preciso ensefar son los siguientes: '*'®

1. Informacién sobre aspectos basicos del asma:

Es inutil suministrar una amplia informacion sobre la fisiopatologia del asma,

pero el paciente y su familia deben conocer lo basico:

e Utilizando esquemas o graficos se explicara la estructura de la via aérea y su

funcion (oxigenacion).

e Hay que resaltar de forma clara y precisa el término “asma”, siendo conveniente
analizar los conocimientos previos que tienen el paciente y su entorno familiar
de la enfermedad. Hay que explicar y hacer reconocer la enfermedad como
inflamacién crénica de las vias respiratorias y analizar el concepto de
hiperreactividad y broncoconstriccién (apoyo visual con modelo de tres tubos o
graficos). Hay que sefalar que es una enfermedad cronica (los bronquios estan
inflamados) sobre la que se van a producir reagudizaciones (los bronquios se
contraen y es estrechan) debido a la accion de una serie de desencadenantes

(alergenos, catarros, humo del tabaco, gjercicio, etc.).

e Ensenar cuales son los sintomas del asma: tos, sibilancias (“pitos”), disnea

(dificultad para respirar), dolor u opresion toracica.

e Ensenar a identificar las crisis: aparicion de signos de dificultad respiratoria y
especialmente reconocer sintomas de gravedad (disnea intensa, dificultad para

hablar o caminar, cianosis, obnubilacion).

e Ensenanza del reconocimiento precoz de una crisis: éste es uno de los aspectos
mas importantes en el manejo del asma. Cuanto mas precozmente se trate una
reagudizacion mejor sera el pronostico de la misma y probablemente, de Ia
enfermedad en general. Se puede definir una exacerbacion como aquel
episodio, agudo o subagudo, en el que los sintomas de asma aparecen o

empeoran si ya existian. Si se acepta que la mejor terapia es la prevencion,
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resulta razonable ensefar al paciente y a su familia cuales son los
desencadenantes mas frecuentes de una crisis para poder evitarlas en Ia
medida de lo posible. Aunque hay aspectos individuales que siempre hay que
tener en cuenta a la hora de ensenar, los signos y sintomas del inicio de una
crisis que el paciente y su familia deben aprender a reconocer son los
siguientes: tos, sobre todo nocturna, menor tolerancia del ejercicio, aparicion o
aumento de la dificultad respiratoria, aumento de la necesidad de medicacion
de rescate (broncodilatadores) y disminucion de los valores de FEM. Asi mismo,
deben aprender a valorar la intensidad de los sintomas, ayudados, cuando sea

posible, con medidas objetivas como es la medicion del FEM.

e 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).

2- Ensenanza de las medidas de control ambiental y evitacion alergénica:

Como evitar los factores desencadenantes o de riesgo. EI control ambiental
constituye uno de los pilares del manejo de la enfermedad asmatica. Aunque no todas

las medidas han demostrado la misma eficacia'” %

, su aplicacion forma parte de
cualquier intervencion educativa y asi es recomendada. Se debe explicar de qué
manera determinados factores ambientales pueden desencadenar o agravar el asma.

Las medidas pueden ser de dos tipos:

e Medidas generales: Incluyen la evitacion tabaquica (prohibicion de fumar
delante y/o en el domicilio del paciente) y evitar la exposicion a irritantes

ambientales (humos de cocina, material de limpieza, pinturas, etc.).

e Medidas especificas: Estas medidas iran dirigidas unicamente a aquellos
pacientes en los que se ha demostrado un factor desencadenante concreto.
Hay que intentar individualizar, centrandose en aquellos factores que,
especificamente, afectan negativamente al nifio como pueden ser algunos
alergenos especificos. Puesto que estas medidas pueden representar, en
ocasiones, un cambio en el estilo de vida, hay que aconsejar las medidas que

realmente hayan demostrado ser eficaces y que menos afecten a su vida
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normal, con medidas de apoyo alternativas que faciliten dicho cambio,

evitando siempre culpabilizar a los padres.

En los nifos, las infecciones viricas constituyen el primer desencadenante de las
reagudizaciones, situacion que habra de tenerse en cuenta a la hora de tomar
medidas preventivas, sobre todo en los primeros afos, como podrian ser, entre otras, 1a

recomendacion de no asistir a guarderias, al menos temporalmente.

No hay que olvidar la explicacion sobre medidas preventivas para evitar el posible
broncoespasmo inducido por el ejercicio. Aunque la actividad deportiva puede
provocar broncoespasmo, no debe contraindicarse y debe ser considerada como
altamente recomendable. Para ello, ademas de cumplir con el plan terapéutico,
conviene evitar ambientes excesivamente frios y con elevada concentracion alergénica,
procurando practicar deportes menos asmogenos (natacion en espacios abiertos, por
ejemplo), efectuando un calentamiento previo adecuado, adaptandose al ejercicio de
forma progresiva. Es preciso reconocer los sintomas relacionados con el

broncoespasmo inducido por el gjercicio sin confundirlos con la baja forma fisica.
3- Informacion sobre el tratamiento farmacologico.

El nino y su familia han de saber para qué sirven los antiinflamatorios
[modificadores] y los broncodilatadores (allviadores o de rescate) y conocer sus
diferencias, asi como los posibles efectos secundarios. Se informara que estos ultimos
(“los de color azul”) son los medicamentos que van a aliviar rapidamente en el
momento en que se encuentre mal (con tos y/o con pitos), mientras que los primeros
son los que se deben tomar a diario, sin interrupcion. Hay que explicar el concepto de

medicacion a demanda o de rescate frente al tratamiento continuado.

Es preciso subrayar el papel que los antiinflamatorios tienen, comentando de
qué manera van a influir en el proceso y las posibles modificaciones que se realizaran
segun la evolucion. Es imprescindible un compromiso mutuo con el cumplimiento,
para lo cual es conveniente obtener y resolver las dudas creencias y temores acerca de
los posibles efectos secundarios. Cuando se trata de un glucocorticoide inhalado se
deberian investigar las impresiones de la familia al respecto explicando la favorable
relacion beneficio-riesgo que su administracion racional tiene en el nifo. Es
aconsejable utilizar graficos, dibujos de como actuan los farmacos. Hay que comprobar
la comprension (si distinguen o no los farmacos, las dosis y su frecuencia) y la técnica
inhalatoria en todas las visitas. Es importante que interioricen la idea de no suspender
el tratamiento de mantenimiento. Finalmente, las decisiones, previamente pactadas y

entendidas, deben reflejarse en un informe escrito.
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4- Ensenanza en el manejo de inhaladores

Una vez que el paciente y su familia han aprendido a diferenciar el papel de los
diferentes farmacos prescritos, se ha de ensefar su correcta administracién asi como
los beneficios de la via inhalatoria sobre Ia oral. La via inhalatoria es la de eleccion para
la mayoria de los farmacos que se usan en la terapia antiasmatica, por lo que es
imprescindible que los niflos y sus padres conozcan y dominen el manejo de esta

técnica.

El sistema de inhalacién ha de ser elegido en funcidn de la edad, sobre todo en
los primeros anos (camaras de inhalacion con o sin mascarilla facial), y en las
preferencias y aptitudes del nifo en edades posteriores, de comun acuerdo con ély su
familia. Si el paciente es muy pequefo, la ensefianza ira dirigida exclusivamente a los
padres pero a partir de cierta edad hay que implicar al nifio/adolescente y hacerle
corresponsable del manejo correcto del sistema de inhalacion elegido. Es bueno y
conveniente dar la opcion de elegir el sistema ya que, en términos educativos, supone

un valor anadido al aumentar la confianza, la motivacion y la efectividad.

El profesional educador tiene que explicar con un lenguaje sencillo, sin
tecnicismos, las maniobras necesarias para posteriormente hacer demostraciones de la
técnica en la propia consulta. Hay que mostrar los diferentes dispositivos, su
funcionamiento, las caracteristicas especificas, su mantenimiento, limpieza, etc. Se
puede mostrar la técnica con graficos, dibujos etc., pero es mejor hacerlo con envases
placebo porque permite ensefar y comprobar la técnica in situ, corrigiendo los
posibles errores. En visitas sucesivas se debe revisar periddicamente la técnica
inhalatoria, sobre todo si hay una mala evolucion de la enfermedad o aparecen efectos

secundarios.

A la hora de decidirnos por uno u otro dispositivo de inhalacion es conveniente
simplificar al maximo vy, si es posible, utilizar el mismo sistema para la medicacion
antiinflamatoria y la broncodilatadora con el fin de disminuir al maximo los errores

atribuibles a la técnica.

5- Ensefanza en habilidades de autocontrol. Autodiario de sintomas y medidor de

Flujo Espiratorio Maximo (FEM)

El médico y/o educador deberan ensenar a monitorizar la situacion del paciente
a través de dos instrumentos basicos, el diario de sintomas y la medicion del FEM. De
esta manera se consiguen, por parte del médico, una valoracion mas adecuada de Ia

gravedad del asma y de la respuesta al tratamiento y, por parte del paciente, una
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identificacion precoz de una posible reagudizacion de la enfermedad con Ia
consiguiente reduccion de las visitas a los servicios de urgencias y de los ingresos
hospitalarios. Estos sistemas de control permiten ademas una mayor participacion del
paciente y de su familia en el manejo de la enfermedad, logrando con ello una mejor

adherencia terapéutica.
e Autodiario de sintomas:

En el autodiario de sintomas, el paciente y/o sus padres registraran todos los
datos posibles: los sintomas, incluyendo los despertares nocturnos atribuibles al asma,
asistencia a urgencias, dias de absentismo escolar, tolerancia al ejercicio fisico, uso de
medicacion de rescate y el motivo, etc. Para facilitar la adherencia, es conveniente
ofrecer al paciente y/o sus padres un calendario ya confeccionado, sencillo y facil de
rellenar, en que se incluyan las variables mas importantes que queremos monitorizar.
Hasta aproximadamente los 6 anos, el diario de sintomas constituye la forma mas
adecuada de autocontrol. A partir de esa edad, la medicion del flujo espiratorio
maximo (FEM) puede ser un instrumento beneficioso que refuerce el valor del diario,

sobre todo en determinados pacientes.

e Maedida del FEM:

La medida del FEM, si bien tiene un valor muy relativo como elemento
diagndstico y de clasificacién de la gravedad®', en ocasiones si ha demostrado su
utilidad para la deteccion precoz de una crisis y para estudiar la variabilidad o
identificar desencadenantes especificos®’. Sin embargo, mide basicamente el calibre de
las grandes vias aéreas y es esfuerzo-dependiente. Corresponde al flujo maximo
obtenido en una espiracion forzada y tiene una correlacion limitada con el FEV,?>. Es
un instrumento valioso en el manejo del asma para el propio paciente ya que le
permite relacionar sus sintomas con una medida objetiva. Existen diferentes aparatos
en el mercado que suministran valores a veces poco reproducibles por los que se
aconseja utilizar siempre el mismo. Para interpretar correctamente los valores es preciso
tener en cuenta dos factores: la variabilidad circadiana (valores mas bajos por Ia
manana) y la variabilidad individual que esta en relacion con la edad, talla y sexo del
paciente. Si bien inicialmente podremos considerar los valores teoricos para su
comparacion, a continuacion se aconseja usar como valor de referencia el mejor valor
personal en su mejor situacion clinica. Es necesario ensefar la técnica del medidor del

FEM y comprobar que el paciente lo hace correctamente.

Cuando se ha comparado la eficacia de un plan de automanejo basado en el

diario de sintomas frente a un plan basado en la medicion del FEM, en los adultos, no
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se han apreciado diferencias significativas en cuanto a reduccion de hospitalizacion,
visitas a urgencias, consultas no programadas ni absentismo laboral y escolar’*. En los
nifos parece ser que los planes basados en la monitorizacion de los sintomas son

superiores a los basados en la monitorizacion del FEM?’.

Teniendo en cuenta lo expuesto, el uso del medidor del FEM debe quedar
restringido a determinados pacientes, por encima de los 6-7 anos, con caracteristicas
de asma inestable o grave, en los denominados malos perceptores y/o en los casos
cuyo plan de accion se base en esta medida. En la actualidad, lo mas frecuente es
utilizar esta herramienta para monitorizaciones de corta duracion, 2 a 3 semanas,
cuando hay un mal control del asma, en las descompensaciones, cuando se
introducen cambios terapéuticos, o simplemente para establecer el mejor FEM
personal. Con menos frecuencia, aunque con igual trascendencia, se utiliza de forma
regular en los asmaticos graves y en el asma labil, en los que han tenido
reagudizaciones severas, en aquellos que no son capaces de percibir una obstruccion
grave o en aquellos que lo utilizan como instrumento de autocontrol. Normalmente se
aconseja su descripcion y aprendizaje a partir de una segunda visita cuando no se
aprecia mejoria tras un tratamiento aparentemente correcto. Es necesario ensenar la
tecnica de forma practica y no s6lo con impresos o verbalmente. Es aconsejable
entregar a la familia instrucciones escritas, con indicaciones de como cumplimentar el
diario, coOmo interpretar los valores y como actuar segun los mismos una vez conocido

su mejor valor personal.
6. Ensefanza en el autocontrol del asma.

Ya desde la primera visita se debe proporcionar al paciente y a su familia el plan
de tratamiento por escrito. En €l se deben incluir las medidas de evitacion y la forma de
administracion de los farmacos, dosis, frecuencia y duracion. Este plan debe ser
revisado conjuntamente (paciente-familia-medico) en la propia consulta, al tiempo que
se comprueba que las instrucciones dadas se han comprendido perfectamente y que el
paciente y/o su familia son capaces de utilizar correctamente las técnicas ensenadas.
Mediante el autocontrol tanto el nifho mayor como la familia tomaran decisiones
autébnomas basadas en la informacion y educacion progresivas. El programa de
autocontrol se basara en el reconocimiento de los sintomas, acciones a seguir y
medidas terapéuticas a adoptar. Los planes de accion estaran basados en los sintomas,
en las mediciones del FEM, o en ambos, elaborandose segun las caracteristicas

individuales del paciente.
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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, pudiéndose utilizar, con todas sus limitaciones,
cualquiera de las escalas de calidad de vida publicadas. Entre las escalas mas
empleadas se encuentra el Pediatric Asthma Quality-oflife Questionnaire [PAQLQOS®,
con una adaptacion en lengua castellana®”, y el Childhood Asthma Questionnaire
[CAQF®.

Es conveniente acordar objetivos relacionados con la calidad de vida, como la
realizacion de ejercicio fisico, actividades ludicas u otros. En el contenido ha de
incluirse la identificacion de posibles problemas emocionales, de conducta o
psicologicos, ademas de investigar trastornos de ansiedad y/o temores basados en
falsas creencias. En relacion a la calidad de vida conviene estimular la practica de
ejercicio fisico, deporte y recomendar habitos de vida positivos en relacion al asma

sobre todo en la adolescencia.””>'

B- Metodologia de la educacion

La educacion tiene por finalidad obtener un comportamiento del nifo y su
familia frente a situaciones cotidianas, aplicando una secuencia sistematica y
estableciendo una relacion interpersonal. Los profesionales facilitan asi la adquisicion
de conocimientos, actitudes y habilidades al paciente asmatico en la perspectiva de
adopcion voluntaria de comportamientos favorables a la salud. Integra la fase de
adquisicion de conocimientos, incorpora la comprension del origen de las dificultades
del enfermo (mala adhesion al tratamiento, desconocimiento de su enfermedad, deébil
apoyo social o familiar, modo de vida, etc) y plantea un diagnostico educativo. La
participacion mutua de los profesionales y de los pacientes en el proceso terapéutico y
educativo conducira a un enriquecimiento en conocimientos y un aprendizaje de vivir
con la enfermedad, conduciendo a la autonomia del paciente. En muchos casos la
educacion conduce a la motivacion del paciente y de su familia a adoptar nuevos

patrones de conducta®”,

La consecucion de objetivos educacionales se ha mostrado posible a través de
diferentes estrategias metodoldgicas®. Una vez realizado el diagnostico educativo se
plantea la eleccion del método mas adecuado para llevar a cabo la intervencion
educativa. La eleccion de meétodos educativos sera en funcion del objetivo de
aprendizaje a obtener (objetivos cognoscitivos, afectivos o psicomotores) y de las

caracteristicas del estadio del desarrollo cognoscitivo y personal de los individuos. Los
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métodos han de ser centrados sobre las personas, dejando desarrollar iniciativas,
favoreciendo la motivacion a aprender e induciendo a la participacion activa del que
aprende a fin de conseguir objetivos cognoscitivos, afectivos y psicomotores del mas
alto nivel y de forma duradera. Cada persona tiene su estilo de aprendizaje y percibe
diferentes estimulos con mas o menos intensidad. En el capitulo de Secuencia
educativa se comentan los aspectos mas interesantes sobre la Educacion individual y la
Educacion en grupo, asi como los elementos basicos de la entrevista clinica

motivacional en el paciente con asma.

C- Recursos: Material didactico para la educacién en asma

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

terapéuticas.

El proceso educativo recae fundamentalmente sobre los profesionales sanitarios
implicados en el cuidado del niho con asma, para lo que necesitan una formacion
adecuada en su manejo y en técnicas de educacion y comunicacion. El binomio
Pediatra-Enfermera de Pediatria debera estar especialmente motivado al respecto,
habiendo recibido formacion especifica, para lo que deben disponer del tiempo y

recursos materiales necesarios.
1. Recurso materiales:

Son herramientas que permiten al asmatico representarse visualmente los
elementos sefalados, facilitando asi su aprendizaje. En cada una de las etapas de la
secuencia educativa son necesarias diversas herramientas: instrumentos que faciliten el
diagnostico educativo, tablas que agrupen los objetivos, instrumentos de educacion
con el paciente y cuestionarios de evaluacion. En la Tabla | se recoge una relacion de
recursos materiales necesarios para la educacion del nifo con asma y que facilitan la

adquisicion de conocimientos y mejoran las habilidades de los pacientes'”.

Los instrumentos pedagdgicos permiten al asmatico representarse visualmente
los elementos ensenados, facilitando asi su proceso de aprendizaje (Tabla Il). Deben
atraer la atencion del nifo asmatico (ilustraciones coloreadas, fotografias, postres, etc.),

facilitar la representacion mental abstracta (ilustraciones esquematizadas de los
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bronquios, del proceso inflamatorio, de la accion de los medicamentos, graficos con el
funcionamiento del medidor del PEF, dibujos ilustrando la accion de los alérgenos, etc.)
y permitir la retroaccion para que el paciente valide sus aprendizajes (fichas a rellenar,

demostraciones para practicar técnicas requeridas, etc.)

Tabla I. Recursos materiales necesarios para la educacion del nifio con asma

1- Material educativo
+ Material para ensayos: ensenanza-aprendizaje de la técnica
- Placebos de medicacion

- Diferentes dispositivos de inhalacion: turbuhaler, Accuhaler, Novolizer,
Autohaler, MDI, Jet.

- Camaras espaciadoras: Aerochamber, Babyhaler, Prochamber,
Optichamber, Nebuchamber, Volumatic, Nebuhaler,

- Medidores de FEM homologados: 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.

+ Apoyos graficos, visuales:
- Modelo bidimensional o tridimensional del bronquios
- Folletos con dibujos explicativos
- Videos, CDs.

2- Documentacion para el nifo y su familia:
- Guia informativa en forma de hoja impresa, folleto, cuento, libro, video, CD
- Instrucciones para el manejo de la medicacion inhalada.

- Recomendaciones para la evitacion de desencadenantes y control
medioambiental

- Plan de accion escrito. Tarjeta de autocontrol (semaforo) y/o plan de
actuacion ante las crisis.

- Instrucciones para el manejo del medidor del FEM. Hoja de registro de
mediciones de FEM: sirve como guia para acompanar al paciente en sus decisiones
de tratamiento.

- Hoja de registro de sintomas: sirve como guia para acompanar al paciente en
sus decisiones de tratamiento.

- Normas de actuacion en el broncoespasmo inducido por el ejercicio

3- Documentacion para el médico y enfermera:
- Registro de visitas y actividades educativas (en papel o soporte informatico)

- Escalas de calidad de vida.
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Tabla Il. Recursos e instrumentos pedagogicos

Lenguaje: sera claro y sencillo
Motivar: ofrecer apoyos para vencer dificultades y aplicar refuerzos positivos

Técnicas de comunicacién e intervencion social: en algunos casos sera preciso
recurrir a intervenciones especiales para lo que sera necesaria formacion especifica

Informacion escrita: se entregara a todos los nifos y sus familias un plan de accion
escrito

Informacion mediante dispositivos: utilizando instrumentos que de forma
mecanica o electronica ayudan a comprobar la correccion o no de una técnica
inhalatoria (medidores de flujo inspiratorio: inspirometro, silbatos, etc).

Materiales graficos: seran imprescindibles teniendo en cuenta que el 80% de lo
que se recuerda se ha visto.

Educacion en grupos: impartida por sanitarios o grupos de autoayuda.
Instrumentos pedagogicos:

- Elementos graficos (cuentos, folletos, videos, CDs, Internet, modelo
tridimensional de los bronquios) que faciliten la comprension de los conceptos
anatomicos, de inflamacion, broncoconstriccion, reversibilidad, etc.

- Modelos para ensayos y aprendizajes de tecnicas: inhaladores, camaras,
medidor de FEM

- Esquemas/dibujos de los factores desencadenantes y los consejos de evitacion.
- Poster identificativo de inhaladores y camaras
- Pizarra magnética para identificar los diversos inhaladores y su funcion

- Escalas de calidad de vida.
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PROMOCIONANDO LA ADHERENCIA

Dra. Carmen Rosa Rodriguez Fernandez-Oliva. Centro de Salud de

la Cuesta. La Laguna. Tenerife

El asma como enfermedad cronica que requiere en muchos casos un

tratamiento mantenido, el control de factores desencadenantes, y la toma de

decisiones complejas, hace necesario un adecuado entendimiento entre meédico y

paciente, y el logro de actitudes positivas, que lo hagan posible.

Como profesionales sanitarios, debemos tener claros diferentes conceptos:

Adherencia. Se define como la realizacion de una conducta como decision
propia en funcion de los valores del individuo. Responde a un modelo de
relacion en el que el nino, sus cuidadores y los profesionales sanitarios negocian
y acuerdan una responsabilidad compartida, con una transferencia gradual de
conocimientos y habilidades en funcion de sus capacidades. La no adherencia

supone la inhabilidad para alcanzar esta relacion y sus objetivos'.

Identificacion. La realizacion de una conducta como consecuencia de un

aliciente exterior (idolo o modelo).

Cumplimiento. Realizacion de una conducta bajo un control exterior (padres,
profesionales sanitarios) Responde a un modelo tradicional de relacion médico-

paciente'”.

Concordancia. Implica nocion de autonomia, relacion de igualdad, una decision
corresponsable con el tratamiento, mediante alianzas terapéuticas entre el
meédico y el enfermo. Concordancia significa un esfuerzo por ambas partes; por
parte del paciente a la hora de intentar comprender mejor y seguir las
recomendaciones del médico, pero también por parte del médico, del que se
espera un esfuerzo adicional por comprender 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 sanitario)°.
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La evolucion del rol del profesional sanitario, de instructor a participe o “partner’

en el manejo de la enfermedad se describe en esta evolucion de conceptos®:

Cumplimiento —) Adherencia — Concordancia

Patrones de pobre adherencia.

La falta de adherencia puede ser:

Primaria: cuando el paciente no toma la medicacion o no acude a las citas.
Secundaria: cuando no realiza el tratamiento como esta prescrito.
Intencionada: por rechazo del diagnostico o tratamiento.

No intencionada: por olvido u otros factores no planeados.

Estos patrones se pueden producir porque paciente y cuidadores no comprendan

que tienen que hacer, como y cuando hacerlo; porque aunque lo comprendan, no lo

recuerden en el momento preciso; o porque aunque lo comprendan y lo recuerden, no

lo hacen.

Es un reflejo de la falta de sintonia entre los objetivos y expectativas de paciente y

terapeuta. El problema de la falta de adherencia, es multifactorial y se relaciona con:

1.
2.

La enfermedad: cronicidad, gravedad, estigma social.

El paciente: edad, creencias, percepcion de vulnerabilidad, prioridad de la salud
en su vida, conocimientos y habilidades, expectativas sobre la enfermedad y su
tratamiento, motivacion, confianza en el sistema sanitario, percepcion de
autoeficacia, barreras sociales. La experiencia demuestra que los pacientes solo
siguen las recomendaciones que realmente sienten positivas para su salud y
aquellas que tienen habilidad para realizar.

La relacion médico-paciente: puede ser a veces, una historia de busqueda de
opinion entre diferentes profesionales y frustracion, hasta que el paciente o sus
cuidadores aceptan la enfermedad y las medidas necesarias para su control.

El tratamiento en si mismo: a mayor numero de medicinas, numero de dosis e
interferencias con el estilo de vida, menor adherencia.

Entorno sociofamiliar, apoyo de la familia.

Como medir la adherencia.

La valoracion de la adherencia es muy compleja y ningun meétodo puede, por si

solo, considerar todos los aspectos de la misma, tratamiento en situaciones agudas o

como mantenimiento®. Se han propuesto diversos métodos®:



VII Curso de Educadores en Asma | 87

1. Métodos directos: es la medicion directa de los niveles del farmaco utilizado en

liquidos bioldgicos del paciente (posible en el caso de la teofilina). Estos

métodos son mas objetivos y obtienen mayores indices de incumplimiento.

Como limitaciones destacamos que la mayoria son invasivos y por tanto

molestos para el paciente, si se realizan regularmente pueden dar falsos

cumplimientos y son utiles para la deteccion de farmacos tomados

recientemente.

2. Métodos indirectos:

a.

Informe por el propio paciente u otras personas (familiares, enfermeras,
méedicos). Preguntar de forma directa y no critica, al paciente y sus
cuidadores, si ha tomado la medicacion. Sus limitaciones dependen de la
identidad y destreza del entrevistador y de la memoria y temor del
paciente. Sus ventajas son que proporciona informacion sobre el origen
del incumplimiento, es poco costoso y mas fiable cuando el paciente

asegura no cumplir.

Control del efecto terapéutico: sospechar cuando fracasa el efecto

esperado.

Cuando los efectos secundarios son mayores de lo esperado, bien por

utilizacion de dosis incorrectas o erraticas.

Medicion de la medicacion consumida: recuento de comprimidos,
envases, inhaladores, pesado de los cartuchos presurizados consumidos
o recuento de las dosis utilizadas si el dispositivo esta provisto de un

contador.

Dispositivos electronicos que registran la utilizacion del inhalador. Han
sido usados en el contexto de ensayos clinicos y otros estudios de
investigacion, son un meétodo preciso, pero No estan disponibles en la

practica clinica.
Recuento de recetas consumidas.

Cuestionarios o test para valorar la adherencia, como el de Morinsky-
Green, y el de Haynes-Sackett, disefiados originalmente para estimar la
adherencia al tratamiento de la hipertension arterial. El test de Morinsky-

Green consta de 4 preguntas basicas:

e ;Se olvida usted algunas veces de tomar la medicacion?
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e jLa toma a las horas indicadas?
¢ ;La deja de tomar cuando se siente bien?
¢ ;La deja de tomar si alguna vez le sienta mal?

Se considera un probable buen cumplidor al que contesta

“correctamente” a las 4 preguntas.

En el test de cumplimiento autocomunicado de Haynes-Sackett, se procede de

la siguiente manera:

e El profesional, comenta en primer lugar: “la mayoria de los pacientes
tienen dificultades para seguir la medicacion que tienen que tomar

diariamente...”.

e A continuacion se le pregunta: jTiene usted dificultades en el

cumplimiento de la toma de su medicacion diaria?

e Alolargo del ultimo mes jen qué porcentaje calcula que ha tomado la

medicacion diaria prescrita?

Se considera probable buen cumplidor al que contesta mas del 80% a la ultima

pregunta.

Desgraciadamente, la adherencia basada en cuestionarios tiende a
sobrevalorarla hasta un 50% en comparacion con la medida mediante el uso de
dispositivos electronicos que registran cada uso del inhalador, o mediante el calculo de
las dosis consumidas mediante el recuento de envases gastados, y de las dosis restantes

en el ultimo inhalador® 8.

Se ha podido concluir que los métodos que valoran el cumplimiento por
entrevista clinica son de escasa utilidad en estudios de cumplimiento, al ofrecer escasa
concordancia con el recuento de comprimidos. Sin embargo, dada su alta especificidad,
en la practica clinica se recomienda el cumplimiento autocomunicado, de tal forma que
si el paciente afirma que incumple, la probabilidad de que sea cierto es muy elevada. Si
el paciente refiere ser cumplidor y seguimos sospechando el incumplimiento, entonces

nos planteariamos el recuento de dosis.

Estrategias para incentivar la adherencia®’.
1. Dirigidas al paciente.

e FEvaluar.
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Creencias, actitudes, motivacion.

Nivel de comprension.

Percepcion de vulnerabilidad, gravedad.
Expectativas y eficacia del tratamiento.
Habilidades para el cumplimiento.
Confianza en el cuidado sanitario.

Apoyo social.

Mejorar el recuerdo/memoria del plan terapéutico:

o

o

Efecto de primacia: enunciar en primer lugar lo mas importante a

recordar.

Enfasis o categorizacion de los aspectos mas importantes, de

forma oral y escrita.
Enunciados concretos: qué, como y cuando.

Introducir estrategias de recuerdo externas segun eleccion del

paciente (pegatinas, agendas, etc.).

Busqueda de rutinas y acontecimientos de referencia para

vincular la toma de medicacion (desayuno, cepillado dental, etc.).

Solicitar al paciente y/o cuidador, al finalizar la consulta, un

resumen de los objetivos y el plan terapéutico acordados.

Facilitar la cita para la proxima revision.

2. Dirigidas al profesional sanitario (pediatra, enfermera)

Recoger y valorar la informacion de paciente y cuidador sobre:

O

O

O

O

Situacion familiar, social, cultural.
Regularidad de los habitos y horarios.
Preferencias, dificultades para el tratamiento.

Presencia de conductas desadaptadas: dependencia, ansiedad,

depresion, etc.

Establecer un plan terapéutico individualizado de acuerdo con el

paciente y/o cuidador, que se debe facilitar por escrito: con instrucciones

sencillas, y claras, con recordatorios y reforzadores.



90| VIl Curso de Educadores en Asma

e Establecer una buena comunicacion con el paciente y cuidador. Las
estrategias para lograrlo, estan descritas ampliamente en otros

apartados de este curso.

En estudios sobre cumplimiento terapéutico, realizados en pacientes adultos’, se
concluye que existe una tendencia al buen cumplimiento en pacientes que viven en
familia, con regimenes terapéuticos sencillos y con un buen conocimiento de la
enfermedad y del inhalador. El seguimiento estrecho del paciente y la buena

comunicacion con el meédico mejoraron los resultados de cumplimiento.
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MANEJANDO EL ASMA EN FAMILIA

Prof. Dr. Miguel Garrido Fernandez. Facultad de Psicologia. Sevilla

“Las aportaciones de la Psicoterapia Familiar para la Orientacion y Tratamiento de las
Dificultades Relacionales en el Asma. “

Introduccion.

En este taller pretendemos aportar los recursos que desde la Orientacion y
Terapia Familiar pueden ser utiles para mejorar la relacion de los sistemas familiares
afectados por el asma de uno sus miembros. Ya desde los primeros estudios pioneros
de S. Minuchin (1974, 1978) acerca de las enfermedades psicosomaticas y familia es un
campo que ha aportado importantes recursos para el trabajo con las familias que

padecen enfermedades cronicas.

El sufrimiento y angustias que provoca toda enfermedad cronica requiere una
postura de cercania y colaboracion con las familias que se convierten en los pilares de

la salud general de los afectados.

El estancamiento de los tratamientos y triangulacion del paciente, la familia y el
meédico, o del paciente y la competencia de muiltiples proveedores del sistema de salud,
requieren analisis completos de los sistemas implicados en la atencion a la enfermedad.
La teoria general de sistemas y las aplicaciones que se han realizado a la terapia familiar
puede ser un recurso importante para el manejo de las dificultades que aparecen en el
transcurso del afrontamiento del asma. La persona de los profesionales y sus especiales
condiciones de trabajo con estas familias requiere un apoyo constante y un trabajo en

equipo para favorecer un clima de colaboracion.

1. Modelos explicativos de las relaciones entre enfermedad, familia y sociedad.

Presentaremos brevemente en el taller los diversos modelos explicativos de las

relaciones entre enfermedad, familia y sociedad porque suponen una plataforma



92| VIl Curso de Educadores en Asma

facilitadora de las relaciones entre los diversos subsistemas. Destacaremos tres modelos

principales:

a) Modelo de Familia Patoldgica: Caracteristicas de la familia pueden llevar al

desarrollo de enfermedades cronicas.

b) Modelo de Afrontamiento Familiar: Psicoeducacion y afrontamiento de Ia

enfermedad. Distinguen también entre etiologia y curso de la enfermedad.
c¢) Modelo de Impacto: Forma en que la familia resulta afectada por la enfermedad.

El terapeuta familiar que trabaja con familias que tienen un paciente con asma

podria ayudar en las siguientes areas:

e Elimpacto del asma en las relaciones maritales y fraternales.

e Problemas relacionales entre los proveedores del sistema de salud, las familias y
los pacientes.

e Pérdidas en los sistemas familiares y separaciones.

e Estancamiento de los tratamientos y triangulacion del paciente, la familia y el
méedico, o del paciente y la competencia de multiples proveedores del sistema
de salud.

e Sintomas somaticos o angustia cronica sin una clara etiologia fisica.

e Sobreutilizacion de los servicios de salud

En lineas generales las preguntas guias que se suelen hacer las familias y los
enfermos sobre su especial situacion tienen relacion con sentimientos de
aceptacion/rechazo y sobre la indagacion en como la enfermedad puede suponer una

pérdida en la estima de cada miembro.

é{Mi asma?

¢Nuestro asma?

Te agredo Me apenas

Nos agrede Me asustas
Me cuidas Te toco

Te cuidas Nos tocé

Nos cuidamos -
Me acompanas...
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2. Evaluacion y Diagnostico de las Relaciones Familiares. El concepto de salud

familiar.

Los criterios de salud familiar son un recurso de gran utilidad para conocer los
sistemas familiares. Desde un concepto de “familia normal”, hasta el de “familia feliz”,
pasando por los de familia adaptada, sana y funcional, podemos hablar con las familias
para facilitar perspectivas menos exigentes con respecto al funcionamiento general de

la misma cuando esta afectada por una enfermedad como el asma.

En muchas ocasiones se solapan los criterios de normalidad bioldgica,
psicologica y social con otros criterios mas ideales y normativos de salud. La familia
sana, normal, adaptada, funcional y feliz, seran puntos de partida para colocar la

enfermedad en su lugar sin danar a los miembros de la familia.

Se estudiaran los criterios de estructura familiar, expresion de afectos,

autonomia de sus miembros y liderazgo para comprender la dinamica relacional.

Como resumimos en el siguiente esquema es importante tener en cuenta a la

familia para ayudar al enfermo con asma por diversos motivos:

¢Por qué la familia?

La familia es determinante en la educacion de los hijos.

Lo mas importante que aprenden los hijos lo
aprenden de los padres.

La familia es el mejor factor de proteccion
Primer y Ultimo publico.

Incondicionalidad. Lealtad.

La lealtad en los sistemas familiares y la incondicionalidad como han destacado
muchos terapeutas familiares (Boszormengy-Nagy, 1976; Framo 1994), puede
contribuir de manera notable al bienestar de los pacientes con asma o por el contrario
movilizar el sistema hacia maniobras que tomaran los sintomas asmaticos como un
refugio para otros conflictos no resueltos. El papel de los cuidadores principales, que en
muchos casos es la madre, y el apoyo de otras figuras seran de suma relevancia para el
trabajo preventivo en los sistemas familiares afectados por asma. La mayor parte de las

pruebas de relaciones familiares han evaluado varias areas de sumo interés para el
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trabajo terapeéutico. En el esquema siguiente resumimos algunas de ellas que de

manera especial han sido destacadas por los trabajos de Beavers y Olson.

EVALUACION DE LA SALUD FAMILIAR

ESTRUCTURA DE AUTONOMIA DE
LA FAMILIA SUS MIEMBROS

CAPACIDAD DE
AFECTO ’
FAMILIAR NEGOCIACION

La composicion de la familia, su especial estructura sera un area prioritaria a
tener en cuenta. La existencia o no de abuelos/as para el cuidado, asi como la
existencia de separaciones/divorcio en las familias con asma sera un dato a tener en
cuenta. Al mismo tiempo el grado de autonomia de sus miembros sera un factor de
suma relevancia para las tareas de prevencion, seguimiento y autocuidados de los
pacientes adolescentes con asma. La expresion de los afectos tiene una relacion muy
importante en los procesos asmaticos. Las capacidades de la familia para negociar
muchos aspectos de la vida condicionada por el asma sera clave para conseguir el

bienestar del grupo.

El buen funcionamiento familiar supone el establecimiento de limites
adecuados, normas y pautas de funcionamiento adecuadas, la familia se rige por
valores, participan activamente en las tareas y actividades sociales, tiene confianza en si
y en el exterior, se brindan ayuda y apoyo, se aceptan los unos a los otros y existen
acuerdos entre los padres, entre otras muchas que se han recogido en la literatura

sobre la salud familiar.
3. Fuentes de Stress en las Familias con Asma

Siguiendo las aportaciones de Patterson y McCubbin, (1983) y Rolland (1994),
revisaremos las situaciones que provocan tension en las familias con hijos/as con asma.
Entre ellas destacaremos las modificaciones de las actividades y objetivos de la familias,
una mayor carga en el numero de tareas y compromisos, la preocupacion por los

factores médicos, el aumento de la carga financiera, aislamiento social y Ia



VII Curso de Educadores en Asma | 95

restricciones en el estilo y calidad de vida, entre otras. En los cuadros siguientes

destacamos las fuentes de estrés en las familias con enfermedades que han sido mas

FUENTES DE STRESS EN LAS FAMILIAS CON
ENFERMEDADES CRONICAS (I)

 Relaciones familiares en tension
e Modificaciones en las actividades y
objetivos de la familia

e Carga de mayor numero de tareas y
compromisos en tiempo

e Influencia en las relaciones de la pareja
conyugal

e Necesidades de adaptacion en el
propio domicilio

estudiadas.

Patterson y McCubbin, 1983

FUENTES DE STRESS EN LAS FAMILIAS CON
ENFERMEDADES CRONICAS (II)

Aislamiento social

Preocupacion acerca de factores
médicos

e Diferencias en las experiencias escolares

e Aumento en la carga financiera

e Despertar lastima junto con los retrasos
del desarrollo que restringen las
oportunidades

4. El afrontamiento familiar y sus recursos. La habilidad para trabajar con los lados

fuertes de las familias.

El estudio detallado de los problemas que presenta la familia esta relacionado
con los roles y funciones de cada miembro en el subsistema particular en el que se
mueve con mas frecuencia. Al mismo tiempo el analisis de las relaciones afectivas y la
comunicacion ayudaran a favorecer un clima de aceptacion y compromiso con el
grupo. Con todo esto es importante tambien tener en cuenta el momento del ciclo
vital en el que esta cada miembro del sistema familiar para las necesidades especiales
de cada etapa. Finalmente es importante tener muy en cuenta las caracteristicas y
evolucion de la enfermedad y por supuesto las caracteristicas del ambiente y entorno
en el que se mueve la familia y sus miembros. A fin de cuentas debemos valorar
diversas areas de funcionamiento de la familia, teniendo en cuenta el ciclo vital de la
misma y otros factores socioambientales para de esta forma tener una vision mas

completa de los recursos. Como explica Asen en el siguiente esquema la tarea de los
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profesionales en el trabajo en el campo de la salud tiene que tener en cuenta todas las

siguientes variables:

EVALUAR EL AFRONTAMIENTO

DE LA FAMILIA

PROBLEMA QUE SE PRESENTA

RoOLEs Y NORMAS

AFrecto

ComMunicacion

TIEMPO EN EL CICLO VITAL FAMILIAR
INDISPOSICION O ENFERMEDAD

ComuniDAD
AMBIENTE Asen y Tomson, 1997

El sistema de creencias, cultura y etnicidad sera un factor muy importante para
el analisis de las reacciones de los sistemas familiares ante la enfermedad. Al mismo
tiempo hemos de tener en cuenta el ciclo vital individual, de la familia y por supuesto
de la propia enfermedad. En este sentido como ya ha explicado Rolland (1994) las
caracteristicas especificas de la enfermedad, su nacimiento, curso y pronostico seran de

gran importancia para el trabajo con las familias.

5. Técnicas Reflexivas y Centradas en Soluciones para el Trabajo con Familias con EC.

Presentaremos algunas técnicas de entrevista con familias que resultan de suma
utilidad para favorecer un clima de colaboracion y ampliacion de recursos con estas
familias. Al mismo tiempo incluiremos algunas lineas directrices de como tener en
cuenta los sentimientos y afectos del profesional para que pueda contactar con las

familias y no entrar en circuitos de exigencia, descalificacion y persecucion.

Las tensiones de los sistemas familiares afectados por EC y particularmente en el
Asma hacen que los profesionales se vean en ocasiones exigidos en diversos planos. Es
de suma importancia la revision conjunta de casos, la formacion continuada y el trabajo
en equipo. Presentaremos algunas lineas directrices de este trabajo en equipo que
puede ayudar a afrontar mejor las situaciones de tension en el trabajo diario con estas

familias.
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6. Orientaciones para el Trabajo con Familias con Asma

Terminaremos el taller con algunas orientaciones para el trabajo con Familias
con Asma. Partiendo del analisis de un caso podremos concretar muchos de los

aspectos resumidos en los textos.

En lineas generales las labores de orientacion se sustentan en el apoyo en las
primeras fases de deteccion de la enfermedad y ayudando a las familias a contener la
angustia y evitando las negaciones o proyecciones disfuncionales. Al mismo tiempo
suelen ser de gran utilidad las entrevistas con las familias de origen de los pacientes y
de los propios padres para recuperar recursos y elaborar los procesos dinamicos que
despierta toda enfermedad. Normalmente se debe prestar especial atencion a los
procesos relacionales en el subsistema conyugal de los padres. Es frecuente que la
enfermedad distorsione otras muchas areas de la vida familiar y de la pareja. Por ultimo
veremos como las técnicas grupales con adolescentes pueden ser de gran utilidad para

favorecer mejores climas de cuidado y respeto.

Las estrategias para el bienestar de los profesionales que trabajan
diariamente con enfermedades cronicas sera una perspectiva importante para el
trabajo con el grupo durante el taller. El cuidado de la persona del profesional y el
manejo de los sentimientos que produce esta enfermedad sera un pilar basico para
facilitar un mejor afrontamiento de las labores de asesoramiento y orientacion para las

familias.

Metodologia:

Tras una breve exposicion de la dinamica relacional que se crea en las Familias
con ECy especialmente en el Asma, presentaremos el trabajo con una Familia con el fin

de mostrar los estilos de comunicacion y el papel de los profesionales de la salud.

El taller tiene como objetivo principal el intento de mejorar las capacidades de
entrevista de los profesionales de la salud con las familias con asma. Para ello
senalaremos algunas de las técnicas mas frecuentemente utilizadas en Psicoterapia
Familiar para crear una buena Alianza con la Familia y al mismo tiempo poder ayudar
en el Afrontamiento de la Enfermedad. La utilizacion de preguntas reflexivas, asi como
el manejo de los sentimientos del terapeuta y del equipo seran pilares basicos para
mostrar cOmo se pueden crear contextos de seguridad para el apoyo, colaboracion y

mejora de las actuaciones con las familias.
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Cuadernos de terapia familiar: Revista que dirige el profesor José Antonio Rios

Gonzalez y que ha publicado muchos articulos sobre la tematica.
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TALLER DE AUTOMANE]JO. PLAN DE ACCION

Dr. Manuel Praena Crespo*
Dra. Carmen Rosa Rodriguez Fernandez-Oliva**
DUE Lola Garrido Halcon*

*Centro de Salud La Candelaria. Sevilla

**Centro de Salud de La Cuesta. La Laguna, Tenerife.

Introduccion

El asma representa para el paciente y su familia un reto, pues tiene que convivir
con su enfermedad en muchos casos a lo largo de los anos, teniendo en cuenta Ia
paradoja de que si vive de espaldas a su enfermedad, en realidad sufre frontalmente las
consecuencias del mal seguimiento, pero si la tiene presente y adquiere los
conocimientos y destrezas necesarios para su autocuidado, puede vivir con total

normalidad como si no la tuviera.

Una de las directrices para vivir de forma normalizada, es dar autonomia al
paciente con asma de manera que no sea dependiente de cuidados médicos. Esto
tiene una transicion desde el niflo pequefo, que en realidad la independencia del
personal médico la debe tomar su familia, habitualmente su madre y mas adelante sera
el adolescente que tendra que aprender a ser independiente con su asma, llevando

una vida saludable.

La autonomia de los pacientes se consigue a través de un proceso educativo
que incluye adquirir conocimientos y habilidades en los cuidados de su dolencia que ira
adquiriendo de la mano de su pediatra y personal de enfermeria. El resumen de todo el
proceso educativo quedara reflejado en un plan de automanejo que elaboraremos
conjuntamente con nuestros pacientes, como un contrato entre iguales en el que el
paciente sera el protagonista de sus autocuidados y con el que podremos hacer
cambios en funcion del estado de su asma y de las dificultades que ha tenido para

llevarla a cabo.

Por ello en este taller abordaremos el plan de automanejo que incluye una serie
de apartados que no son mas que el resumen de todo lo que debe aprender las
personas con asma en su proceso de aprendizaje. Por tanto el plan de automanejo no
es un modelo estatico, sino que evolucionara en su complejidad de acuerdo con las

propias necesidades del paciente que seran abordadas al unisono con su pediatra o
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responsable de educacion. Para llegar a definir un plan de accion hay toda una
estrategia por parte de sus educadores para favorecer la motivacion e implicacién de

pacientes en sus autocuidados.

En este taller seminario emplearemos una metodologia expositiva (el menor
tiempo posible) acompanada de una interrogativa para que el alumnado se plantee
cuales son sus necesidades y finalmente por descubrimiento con la que desarrollara la
respuesta a esas necesidades. Conviene para enmarcar este seminario que hablemos
un poco de las bases conceptuales y contenidos del plan de automanejo que

abordaremos mediante casos practicos en el seminario

Plan de automanejo

Un plan de automanejo o plan de accion es un conjunto de instrucciones
prescritas al paciente con asma, para su uso en el manejo de las exacerbaciones. Debe
ser personalizado segun la gravedad de la enfermedad y caracteristicas de cada

paciente'”.
Objetivos de un plan de automanejo

1. Estimular la responsabilidad en el cuidado cotidiano del asma, compartida

con el medico/ enfermera.

2. Adiestrar en la monitorizacion del paciente su estado y en como reconocer
los empeoramientos, bien basandose 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 sobre la dosificacion a

utilizar en las exacerbaciones segun el nivel de gravedad® *.
Aspectos a tener en cuenta antes de la elaboracion

e A quién vamos a dirigirlo

e Requerimientos particulares del paciente

e Puntos a desarrollar en el plan

e Plan concreto, individualizado, de facil manejo

Elementos basicos del plan

Pueden formar parte todos los siguientes elementos o realizar un plan mas sencillo

segun la individualizacion que sea necesaria para aumentar la efectividad”.

e Tratamiento de mantenimiento
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e Control ambiental
e Aparicion de sintomas: identificacion y pautas a seguir
e Manejo del peak flow: valores de referencia para modificar tratamiento

e Tratamiento de la crisis

Niveles de intervencion de un plan de automanejo.

Al elaborar un plan de automanejo, hay que tomar en cuenta en que niveles de
intervencion vamos a actuar: a nivel individual y/o familiar, dependiendo de la edad del
niAo, sin olvidar de preparar uno para aquellas personas que estaran con él pero que
no tienen la misma responsabilidad que la familia en los cuidados del asma, como el

profesorado en general y el de educacion fisica en particular.
1. Intervencion individual.

En este nivel de intervencion, la informacion al nifio es el objetivo principal. Hay
diferentes aspectos o "frentes educativos” en este nivel, muy importantes a la hora del

automanejo de la enfermedad °’:

1.1. Identificacion de los sintomas: la informacion dependera de la edad el nifio,

evolucion clinica y tipo de asma.

1.2. Actitud ante el inicio de una crisis: dependera de si el nifio esta solo, en el

colegio o en casa, de la edad del nifio, o si tiene facil acceso a la medicacion o no.
e Si esta realizando actividad fisica dejar de hacerla, y tranquilizarse.

e Si es un niNno que habitualmente lleva el broncodilatador en su mochila, o
tiene acceso a ella en el domicilio, administrarla s dependiendo de las

pautas.
e Notificar a un adulto inmediatamente

1.3. Conocimientos basicos acerca de su medicacion: saber distinguir entre el

tratamiento de mantenimiento y el de rescate.
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2. Intervencion familiar.

Los aspectos de la enfermedad que se deben incluir en la informacion a los

padres/cuidadores para lograr un manejo adecuado son los siguientes ®°:
2. 1. Fase de mantenimiento.

e Qué medicacion y a que dosis debe tomar diariamente de

tratamiento preventivo.
e Qué desencadenantes debe evitar.

e Qué medicacion usar como rescate ante sintomas

ocasionales.

o Sjdebe tomar medicacion broncodilatadora ante actividades

extraordinarias y qué medicacion en concreto.

e COmo monitorizar su estado basal (sintomas o mediciones de
PEF)

2.2 Fase aguda o crisis:

e Como reconocer un empeoramiento (sintomas o registros de
PF): igual que hablamos para el nifio 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 distrés respiratorio: 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.

Establecer una serie de niveles de gravedad y establecer
como actuar en cada uno de ellos. Como nivel de gravedad
nos referimos al nivel de sintomas o funcion pulmonar que
determinara cuando activar el plan de accion (por ejemplo
en el sistema de semaforos los niveles son tres: zona verde,

amarilla y roja)'°.

e Uso de medicacion de rescate en domicilio y valoracion de la

respuesta.

Para los planes de accion individualizados, el uso de 2-4 niveles para aumentar el

tratamiento con GCl y corticoides orales mejora de forma consistente los resultados de
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asma. Los planes de accion basados en el mejor FEM personal parecen tener mejores

resultados que los basados en el porcentaje del FEM tedrico'® ',

Una reciente revision Cochrane realizada por Bhogal y cols'?, analiza el papel de
los planes de accion escritos (PAE) para el asma en nifos. Evaluan el efecto
independiente de “proporcionar versus no proporcionar” un plan de accion escrito a
los nifos y adolescentes con asma y comparar el efecto de planes de accion escritos
diferentes. Los autores concluyen que los PAE basados en monitorizacion de los
sintomas son superiores a los basados en la monitorizacion del flujo maximo para
prevenir las visitas a urgencias, aunque no hay datos suficientes para concluir
firmemente si la superioridad observada depende del mayor cumplimiento de la
estrategia de monitorizacion, la identificacion temprana del inicio del deterioro, el
umbral mas alto para la presentacion en los servicios de atencion a urgencias o las

recomendaciones especificas del tratamiento.

3. Control de medidas ambientales.

La evitacion de desencadenantes requiere el establecimiento de una serie de conductas
de evitacion de alergenos: tabaco, polvo, mascotas que afectan a los individuos de toda
la unidad familiar, y puede dar lugar 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:
e Realizar una individualizacion de las normas de control ambiental del nifio.

e Identificar los desencadenantes mas relevantes en cada caso y analizar
conjuntamente los problemas que se plantean en las medidas de control y

“negociar” soluciones.

Evaluacién del plan:

Entre los resultados en salud, objetivables, cuando aplicamos un plan de automanejo,

tenemos los siguientes” '*:

e Dias con sintomas

e Dias con sintomas frente a ejercicio

e Npevisitas a Urgencias

e Npo dias de absentismo escolar

e N° noches con sintomas, y despertares nocturnos

e Ne° exacerbaciones.
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Sin que olvidemos los cuestionarios de calidad de vida con los que también
estas midiendo otras dimensiones como el estado funcional y el bienestar emocional,
que a su vez tienen otras areas como la funcion fisica, social, limitaciones fisicas y

emocionales, entre otras del paciente o del cuidador ' '*.

Implementacién practica de un plan de automanejo

En la medida que el paciente y la familia va aprendiendo mas sobre el asma y modo
de controlarla, se produce una transmision de responsabilidades progresiva, que sera
de mayor o menor rapidez, en funcién de los logros educativos del paciente y de la
capacidad del educador para saber discernir cual es el momento mas adecuado para el
traspaso de poderes den el automanejo. Para la utilizacion de medicacion de alivio hay

dos fases que a veces pueden darse en el mismo momento, segun el caso que se trate

1. La primera fase es la de animar al paciente o la familia a actuar en caso de
sintomas empleando los broncodilatadores de alivio de accion corta, para ello
es importante cotejar en el diario de sintomas, junto con el paciente o la familia,
que ha empleado los medicamentos de alivio, cuando se han presentado los
sintomas y la interrupcion de los medicamentos, cuando han desaparecido.
Mediante el diario de sintomas y uso de medicacion vamos disminuyendo “/a
brecha” de conocimientos y habilidades que impiden al paciente lograr sus

autocuidados

2. La segunda fase es la de dar autonomia para la administracion de corticoides

orales de forma autbnoma. Esto requiere una serie de condiciones:
a. El paciente tiene antecedentes de crisis de gravedad moderada-grave.
b. El paciente aprende a valorar la gravedad de la crisis y

c. Se ha realizado una puesta en comun con su educador o educadora,
comprobando que entiende bien las instrucciones, que daremos por

escrito.

Para la evitacion de desencadenantes, como medida de automanejo, una de las
circunstancias que deben darse, es haber identificado las causas que rodean al
paciente y en las visitas repasar que se han eliminado realmente. Deben aparecer en la
hoja de indicaciones la evitacion de desencadenantes y en las sucesivas visitas
preguntar al paciente si recuerda cuales son las causas que empeoran su asma y
preguntar que esta haciendo para evitarlas. Esto ayuda mucho a comprobar que el

automanejo se lleva a cabo en la evitacion de desencadenantes.
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El punto de mayor complejidad, respecto al manejo del tratamiento
farmacologico preventivo es el ensefar al paciente a aumentar o disminuir la potencia
de tratamiento en funcion de los sintomas y a reevaluar qué cambios se han producido
a su alrededor que justifiquen un empeoramiento. Tiene que chequear que la
medicacion no esta caducada o vacia, si ha habido mayor nivel de polucionantes (que
debe evitar) y al mismo tiempo acudir al plan de accion por escrito donde se establecen
los sintomas que indican aumentar la potencia de tratamiento. Suministramos una hoja
modelo, como la que facilita la GINA (Figura 1) con los puntos a valorar antes de
decidir el cambio de tratamiento. Si cumple las condiciones para incrementar el
tratamiento, debe aumentarlo, anotando en su diario de sintomas, tanto las
condiciones que rodean su empeoramiento como el dia que realiza el cambio de
tratamiento. Si no ha habido una exacerbacion importante no es necesario que acuda

al médico.
Debe quedar claro cuando debe acudir a su médico para reevaluar los sintomas:
e En caso de exacerbacion que requiere la utilizacion de corticoides orales

e En caso de aumento de sintomas que no mejoran, tras valorar los
desencadenantes y haber aumentado la medicacion sin haber conseguido

respuesta en el plazo de dos semanas.

e Si ha habido buena respuesta no sera necesario que acuda hasta el proximo

control con su pediatra p responsable de educacion.
e (Cada vez que acierte se anima a seguir las condiciones de automanejo

e (Cada vez que algo no se realiza de forma totalmente correcta, se le resalta lo
que ha hecho bien y al mismo tiempo se le sugiere como puede mejorar la

actuacion. Eso aumentara el deseo de tomar el autocontrol
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Figura 1. Plan de accion para el control del Asma'

Tu tratamiento a partir de hoy es:

1. Cada dia tomo

2. Si tienes sintomas cuando haces ejercicio tomaras

E¢CUANDO DEBES AUMENTAR EL TRATAMIENTO?:
Valora tu nivel de control del asma de la siguiente manera:

Fijate si en la semana pasada has tenido:

¢Sintomas de asma mas de dos veces al dia? No Si
No Si

¢Actividad o ejercicio limitado por el asma?
¢Despertares por la noche debido al asma? No Si
¢Necesidad medicacion de alivio mas de dos veces? No Si
¢Si mides el (FEM), tu FEM es menor de No Si

Si has contestado Si a 3 o0 mas preguntas, tu asma no estd bien controlado y
puede ser necesario subir un paso tu tratamiento

ENTONCES DEBES AUMENTAR EL TRATAMIENTO:

Aumenta el tratamiento usando

y valora la mejoria cada dia.

Si has mejorado mantén este tratamiento dias
ECUANDO CONSULTAR AL PEDIATRA?:

En caso de no encontrar mejoria si la tos se mantiene durante 10 a 15
dias
CUANDO DEBES ACUDIR A URGENCIAS:

1. Si tienes dificultad para respirar y solo puedes hablar con frases cortas
2. Si tienes una crisis grave y estas preocupada/o
3. Si necesitas tu medicacion de alivio mas de cada 4 horas y no mejoras

Toma 4 puffs de salbutamol (inhalador azul) cada 20 minutos

Toma (corticoide por boca)

Busca ayuda medica: Ve a urgencias o llama al 061

Continua tomando 4 puf de salbutamol cada 15 minutos hasta que llegues
a urgencias lo antes posible

'Modificado de GINA www.ginasthma.com
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DISPOSITIVOS PARA EL SUMINISTRO DE LA TERAPIA
INHALADA

Dr. Santiago Rueda Esteban*
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Introduccion

La via inhalatoria es la preferible y la mas utilizada para la administracion de
farmacos en neumologia, especialmente en el area de los broncodilatadores (beta-2
agonistas: salbutamol, terbutalina, salmeterol y formoterol) y de los antiinflamatorios
(corticoides). Los aspectos que le reportan notables beneficios frente a otras medidas

terapéuticas son:
- Permite una mejor distribucion del farmaco dentro de las vias aéreas.
- El farmaco actua directamente sobre el lugar deseado.
- La actuacion del medicamento es mas rapida.

- Al conseguir una distribucion y penetracion del medicamento mas

eficaz, las dosis que se deben utilizar del mismo son inferiores.

- Presenta menores efectos secundarios que los reportados por otras

formas de medicacion y, en particular, la via parenteral.

- Comodidad, en general, en el transporte y utilizacion de los

aerosoles.

Un sistema de inhalacion que se aproxime al ideal para la administracion de

terapia inhalada debe contemplar las siguientes caracteristicas:

- Facil de usar, pequeno y que ayude al paciente a entender que lo utiliza

correctamente cada vez que lo emplea.
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- Capaz de suministrar dosis multiples, con dosis exactas y reproducibles, que
no permita acumulacién de gérmenes, y no deje restos de medicacion. El sistema

de inhalacion debera permitir el calculo de las dosis que restan en el cartucho.

- Que exija minima coordinacion entre la inspiracion y la liberacion del

farmaco, con escaso esfuerzo y por tanto eficaz para pequefos flujos aéreos

- Que consiga un deposito 6ptimo en el pulmdon con bajo deposito
orofaringeo y gastroduodenal para evitar efectos secundarios locales y/o

sistémicos.

- Que tenga particulas de tamano adecuado, con mas del 50% de ellas con

tamano entre 1y 5 micras.

- Que sea ecologico, libre de Clorofluorocarbonados para no lesionar la capa

de ozono
- Que no tenga un coste economico elevado
Aspectos a considerar en la prescripcion de un inhalador
- Obtener una buena razon terapéutica o ratio terapéutica’:

La ratio terapéutica es el cociente que se obtiene al relacionar el efecto
clinico y el efecto sistémico. El efecto clinico se debe al deposito del medicamento
en las vias aéreas intrapulmonares. El efecto sistémico depende del medicamento
depositado en la via aérea y el que se ha pasado a la via digestiva desde donde se
absorbe. Por ello nos interesa conseguir un gran deposito en las vias respiratorias

y poco deposito en la region orofaringea.
- Conseguir un buen deposito del farmaco en las vias intrapulmonares:
Los factores que influyen en el deposito de los farmacos son:

- Tamario, forma y densidad de las particulas’. Los aerosoles forman
particulas de distintos tamanos, clasificandose en funcion del diametro de masa
media aerodinamico (DMMA). Las particulas con un DMMA superior a 5 micras se
depositaran en la orofaringe y vias aéreas superiores y las de 1-5 micras en la
region alveolar y pequenfas vias. Las particulas menores de 1 micra de diametro se
expulsan con la espiracion. El tamano de las particulas influye también en la
manera de depositarse las particulas: /impactacion por inercia (propio de las
particulas mayores de 5 micras; se produce en las vias aéreas superiores y esta
favorecida por flujos elevados, mayores de 100 I/min), sedimentacion por
gravedad (propio de las particulas de 2-5 micras; se produce en los bronquios

distales y de pequeno tamano y se potencia con flujos inspiratorios bajos,
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menores de 30 I/min), difusion browniana (caracteristica de particulas menores

de 1 micra, exhaladas con la espiracion y sin implicacion terapeutica).

- Calibre y anatomia de la via aérea. Segun el tamaro de la garganta y
la via aérea del paciente el paso de la medicacion va a ser diferente. Hay
diferencias incluso entre un preescolar y un niflo mayor’. En los lactantes la
respiracion a través de la nariz se comporta como un filtro de particulas grandes.
En los pacientes con asma grave el calibre basal de la via aérea altera

profundamente el perfil de absorcion temprana.

- Factores funcionales:

Velocidad de emision de las particulas: a mayor velocidad, mayor impacto

en las vias aéreas superiores.

e Patron ventilatorio, volumen de aire inhalado: cuanto mas profunda y
homogeénea sea la inspiracion mayor sera la penetracion de las particulas.
En el nifo pequeno el llanto o hablar mientras inhala disminuye el
rendimiento.

e Flujo inspiratorio. el flujo ideal es entre 30-60 I/min. Un flujo inspiratorio
lento (20-40 I/min) mejora el deposito pulmonar cuando se inhala con un
MDI porque el flujo laminar que se genera, facilita la entrada del
medicamento a las vias mas distales.

o Apnea postinspiracion: debe ser de unos 10 segundos. Es necesaria para
una correcta sedimentacion de las particulas en las vias aéreas.

e Jécnica de inhalacion. La biodisponibilidad de medicamento en los

pulmones es mayor realizando la técnica inhalatoria en las condiciones

siguientes*:
o Exhalando suavemente antes de la inhalacion hasta el volumen
residual, mejor que hasta la capacidad residual funcional.
o Inhalacion lenta (10 I/min) en comparacion con inhalacion rapida
(50 I/min).

o Contener la respiracion 10 segundos tras la inhalacion.

Ademas de estos factores es fundamental tener en cuenta que no existe el
inhalador y/o camara ideal por lo que debe recomendarse el dispositivo de
inhalacion que mejor se adapte a las necesidades individuales del paciente. En
este sentido, debemos contar con las preferencias del paciente ya que si un
paciente no esta comodo o rechaza un dispositivo nuevo que le ofrecemos

seguramente no tomara la medicacion.
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Sistemas de inhalacion

Se entiende por aerosol una suspension de pequenas particulas liquidas o
solidas en un gas. Los inhaladores son los dispositivos utilizados para generar

aerosoles de particulas solidas y los nebulizadores de particulas liquidas.
Disponemos de 4 cuatro sistemas diferentes de inhalacion (Tabla-1):
I- Inhaladores

- Inhaladores presurizados de dosis medida (pMDI) y autohaler
[PMDI activado por la inhalacion)

- Inhaladores presurizados de dosis medida (pMD]] con

cdmara espaciadora con o sin mascarilla
- Inhaladores de polvo seco o “dry powder inhalers” (DPJ)
2- Nebulizadores
1- INHALADORES
a) Inhaladores presurizados de dosis medida (pMD|)

Son inhaladores con dosificacion presurizada de un principio activo
envasado, que libera una dosis fija de medicamento en cada activacion o puff.

Estan constituidos por tres elementos’:

1. Un cartucho o dispositivo cilindrico metdlico, con capacidad variable segun
el fabricante, en torno a 10 ml, que contiene el medicamento activo en
solucion o suspension en un gas propelente y a una presion de entre 3y 4
atmosferas. El gas propelente mas empleado era el freon CFC
(Clorofluorocarbonados). Debido a la liberacion de radicales de cloro y la
destruccion de la capa de ozono que provocan, el acuerdo internacional del
protocolo de Montreal establecio la desaparicion, antes del afio 2005, de los
propelentes que alteran el ozono atmosféerico. Esto ha obligado a la
introduccion de nuevos propelentes como son los hidrofluoroalcanos. Estos
ultimos estan libres de cloro, su temperatura de salida del MDI es mayor, la
velocidad es inferior y en cuanto al sabor y sensacion tras su administracion

su percepcion es diferente.
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Tabla-1. Dispositivos para el suministro de terapia inhalada

Inhalador presurizado de dosis medida (pMDI)

Inhalador en cartucho presurizado s6lo

Inhalador en cartucho presurizado con camara espaciadora
* Con mascarilla

e Sin mascarilla

Sistema Jet (Ribujet®)

Inhalador en cartucho presurizado activado por la inspiracion:

* Sistema autohaler®

Inhaladores de polvo seco (DPI)
- Sistemas unidosis. aerolizer®, spinhaler®, handhaler®

- Sistemas multidosis turbuhaler®, accuhaler®, novolizer®

Nebulizadores
- Tipo Jet o con chorro de aire

- Ultrasonicos

Z. Lavalvula dosificadora, pieza clave de este sistema inhalatorio, que permite
liberar en cada pulsacion una dosis controlada y reproducible del farmaco
micronizado.

3. Envase externo de plastico en el que se encaja el cartucho. La presion
ejercida sobre el cartucho acciona la valvula que permite la salida del aerosol

a traves de un orificio.

Inmediatamente después de la liberacion de la dosis, el diametro de las particulas
es de 3040 micras y la velocidad de 100 km/h, lo que implica un impacto
orofaringeo importante cuando se aplica directamente en la boca y que tan solo el
10-20% alcance el territorio pulmonar. La velocidad disminuye debido a Ia
resistencia del aire y por la evaporacion de las gotitas del gas propelente. La
velocidad de salida disminuye hasta unos 7 m/s después de las primeras milésimas
de segundo de iniciado el disparo, por lo que si el cartucho se separa unos 4-5 cm
de la boca, se entorpece el deposito faringeo y se favorece la penetracion bronquial.
El diametro de las particulas oscila entre 2,3 y 4,3 micras cuando llegan a las vias

aéreas inferiores.
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Los pMDI son inhaladores comodos pero dificiles de utilizar correctamente,
debido principalmente a la alta velocidad que tienen las particulas del aerosol

cuando salen de la boquiilla. Este aspecto plantea 4 problemas:
- Una incorrecta coordinacion de la activacion y la inhalacion

- El stop de la inhalacion cuando el frio de las particulas de aerosol alcanza el

velo del paladar.

- La activacion del aerosol dentro de la boca seguida por una inhalacion a

través de la nariz.
- Una inhalacioén rapida.

Mas del 50% de los nifnos cometen alguno de los errores descritos al utilizar
terapia inhalada con MDI. Esto conlleva un reducido efecto clinico de las
medicaciones prescritas cuando se compara con las camaras espaciadoras o los
inhaladores de polvo seco. Por tanto, todas las prescripciones de un pMDI en el nifio
deben ser acompanadas por reiteradas y cuidadosas instrucciones del uso correcto
del inhalador, seguido por una demostracion de los nifios de la técnica inhalatoria.
Los pMDI no son la mejor eleccion para nirios si se disponen de otros dispositivos
alternativos.

En ninos menores de 6 anos no cabe esperar que aprendan un uso eficiente del
pMDI convencional. El uso de un MDI activado por la respiracion (Autohaler) puede
reducir el tiempo de aprendizaje, abolir las dificultades de coordinacion y, por tanto,
mejorar las dosis en las vias intrapulmonares en pacientes con este problema. A

pesar de eso, el efecto frio y el problema de la inhalacion nasal no es solucionado.

Los aerosoles presurizados contienen multiples dosis de farmaco y no precisan ser
cargados con cada nueva inhalacion. El frasco debe ser agitado con ante de
aplicarlo para asegurar el adecuado llenado de la camara medidora con una mezcla
homogénea del contenido. Debe guardarse a temperatura ambiente: si el aerosol
esta frio debido a su almacenamiento en un frigorifico, el efecto disminuye porque
la presion de vapor de los propelentes llega a ser igualmente baja para producir una

dosis adecuada y particulas del farmaco suficientemente pequenas.
4. Inhaladores presurizados de dosis medida (pMDI) con camaras espaciadoras

Las camaras espaciadoras simplifican la técnica de inhalacion y mejoran la
eficiencia de los MDI. Permite al paciente, sin necesidad de maniobra de
sincronizacion alguna entre la salida del farmaco y la inhalacion, inspirar la

medicacion tranquilamente en varias respiraciones. Esto posibilita tomar el
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medicamento a un flujo bajo que facilita su depodsito en las vias respiratorias.
Ademas, evita el efecto del propelente frio en la garganta, que interrumpe la
inspiracion.

La cantidad de farmaco disponible para la inhalacion en la camara depende

de diversos factores:

- Desaparicion pasiva del aerosol: se reduce la velocidad de salida debido a
que el gas propelente se evapora, las particulas son de menor tamano, y se
mueven mas lentamente al ser inhaladas. Asi disminuye el deposito orofaringeo y

los efectos secundarios locales, y aumenta la sedimentacion pulmonar.

- Edad: a menor edad, menor rendimiento de la técnica (falta de
colaboracion y anatomia de la via aérea). El lactante y niflo pequefo inhalan a
volumen corriente y el nino puede colaborar con una técnica inhalatoria mas
eficiente. Si el nino llora o se resiste, la dosis de farmaco que llega al pulmoén es
minima®. Utilizar la cdmara con mascarilla con el niflo durmiendo suele despertar

al nifo y ademas administra una dosis sensiblemente menor al nifo”.

- Material de la camara®: la vida media de las particulas depende del volumen
de la camara y especialmente del material de la camara, de si las paredes estan
impregnadas previamente con el aerosol y de su limpieza. Las camaras de plastico
ejercen un efecto electrostatico sobre el aerosol que atrae las particulas del
medicamento, disminuyendo la vida media de las particulas. Con el uso y el
lavado con agua jabonosa disminuye dicho efecto. Se deben secar sin frotar. Las
camaras metalicas (camara Nebuchamber®) no tienen carga electrostatica y

prolongan la vida media de las particulas.

- Volumen de la camara: a mayor volumen, mayor dificultad para nifos
pequenos. Si va a inhalar a volumen corriente el numero de respiraciones a
realizar son el volumen de la camara en cc dividido por el volumen corriente (10 x
kg de peso). La impactacion de las particulas en las paredes de la camara es

menor en aquellas de mayor volumen.

- Longitud de la camara: la distancia entre la boca del paciente y el inhalador
influye en el tamafo de las particulas que se generan. La distancia ideal que
genera una distribucion optima de particulas (DMMA entre 1-5 micras) es entre
18-28 cm.

- Dispositivo valvular y espacio muerto: la camara ha de disponer de una

valvula unidireccional sensible que se abra con flujos inspiratorios bajos. Siempre
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es preferible que disponga de valvula inspiratoria y espiratoria. La valvula
inspiratoria permite asegurarnos de que esta tomando la medicacion porque
podemos ver su movimiento y la valvula espiratoria permite que exhale el aire sin
volver a reintroducirlo en la camara, evitando el desplazamiento del
medicamento. Cuanto mayor sea el espacio muerto entra la cara del paciente y la

camara, menor sera la cantidad de farmaco disponible para inhalar’.

- Mascarilla facial en nifios pequerios y lactantes®'’: la mascarilla facial facilita
la inhalaciéon en niflos que respiran la medicacion a través de boca-nariz
(lactantes y nifos pequenos), pero aportan espacio muerto. Asi mismo la
respiracion nasal durante la inhalacion con camara con mascarilla facial
disminuye de forma importante el deposito pulmonar. Por todo ello, en cuanto el

niAo sea capaz de inhalar a través de boquilla se retirara la mascarilla.

- El retraso del inicio de la respiracion tras la pulsaciéon disminuye la cantidad

de farmaco disponible ya que se deposita en las paredes de la camara.

- Numero de disparos: solo se debe efectuarse una pulsacion para cada
inhalacion y realizar las respiraciones tras cada disparo, espaciando éstos de 30
segundos a un minuto. Varias pulsaciones seguidas en la misma dosis de
inhalacion no incrementan el depdsito pulmonar del farmaco, pudiendo perderse

hasta un 30% de la dosis administrada.

- Tiempo de apnea: la apnea pos-inspiratoria mejora el deposito

intrapulmonar. Debe ser de unos 10 segundos de duracion.

La camara espaciadora recibe la dosis de aerosol generada por el disparo del
cartucho, y las moléculas, enlentecidas en su velocidad de salida, son mas facilmente
incorporadas al flujo inspiratorio del paciente. De esta forma se consigue favorecer
la evaporacion del propelente, disminuir la masa media aerodinamica de las
particulas generadas, reducir la impactacion orofaringea y aumentar el deposito
bronquial del farmaco. Ademas, las particulas de mayor tamano sedimentan por
gravedad en el suelo de la camara, evitando su deposito bucal y su absorcion por la

mucosa digestiva.

Las camaras espaciadoras constan de un espacio cerrado, de forma y tamarno
variables y de una valvula unidireccional, que permite el paso de aire a traves de ella
hacia la via aérea del nifio. La valvula se cierra al exhalar el aire, con lo que se impide
que el nifo espire en ella. Tienen diferentes caracteristicas que se deben conocer
(Tabla-2):
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- Tamano grande: se pueden emplear en nifos a partir de 5-6 anos que son
capaces de colaborar de forma adecuada e inhalar a partir de una boquilla, aunque
algunas de ellas llevan acopladas una mascarilla facial que facilita la administracion
en nifAos mas pequefos. Son de un tamafo de 700 a 800 ml: Volumatic®,
Nebuhaler®, Fisonair®, Inalventus®, lidor®, Aeroscopic® (Unica que trae incorporada
una mascarilla facial). Todas estas camaras tienen una valvula unidireccional que
precisa por parte del nifo un determinado esfuerzo y volumen inspiratorio para

abrirla.

- Tamario pedidtrico: se pueden emplear en nifos menores de 4 afos. Todas
incorporan una mascarilla facial: Babyhaler®, Nebuchamber®, Aerochamber®,
Optichamber® y Prochamber® (las tres ultimas son universales pudiendo ser
utilizadas con cualquier producto). Ademas, en las camaras optichamber y

prochamber existen tres tipos de mascarillas independientes en funcion de la edad.

El sistemma Jet incorpora una pequena camara (espaciador) de plastico con
boquilla, sin valvula, y un MDI capaz de emitir un flujo de microparticulas en

torbellino para ser inhaladas.

Tabla 2. Camaras espaciadoras existentes en el mercado

Camara VZ'F‘]”r“nf” Valvulas Mascarilla Compatibilidad
Si
Unidireccional , .
Aerochamber® 150 . Si Universal
de baja
resistencia
Si .
Babyhaler® 350 Dos de baja Si Propia
; ; (GSK)
resistencia
Nebuchamber® Si Si Propia
Retirada 250 Dos de baja . P
- . ; Independiente (Astra)
recientemente resistencia
Optichamber® 350 , Si Si Universal
Valvula sonora
Prochamber® 100 . .S' . Independiente Universal
Unidireccional
. Si , .
Aeroscopic® 700 Unidireccional Si Universal
Si Propia
Nebuhaler® 750 Unidireccional No (Astra-Zeneca)
Fisonair® 750 S". d.e goma No Universal
Unidireccional
Si Propia
Inhalventus® 750 Unidireccional No (Aldo Union)
lidor® 750 S No Universal
Unidireccional
. Si .
Volumatic® 750 Unidireccional No Propia (GSK)
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5. Inhaladores de polvo seco o “dry powder inhalers” (DPI)

Dependiendo del numero de dosis del farmaco que proporcionan, pueden

dividirse en dos grupos: inhaladores de polvo monodosis y multidosis.
- Inhaladores de polvo monodosis

Se trata de capsulas con una sola dosis del farmaco. Estas capsulas son
introducidas en el dispositivo y luego perforadas por agujas o seccionadas al dar
media vuelta al dispositivo, antes de iniciar la inhalacion. Tienen la ventaja que el
paciente ve si el medicamento desaparece de la capsula con la inhalacion
asegurando que lo ha recibido. Los mas conocidos son: Spinhaler®, Rotahaler®,
Atrovent inhaletas®, Aerolizer®. Los farmacos disponibles para este sistema de
inhalacion son: budesonida, formoterol, cromoglicato disédico y bromuro de

ipratropio.
- Inhaladores de polvo multidosis: accuhaler®, turbuhaler®, novolizer®

Precisan ser cargados para cada dosis que estan todas contenidas dentro del
dispositivo. El flujo inspiratorio ideal es de 30-60 L/min y el deposito pulmonar llega

a alcanzar un 25-35% de la dosis administrada.
1- Turbuhaler®

Contiene 200 dosis de medicacion. No contiene aditivos ni propelentes por
lo que la percepcion por parte del paciente es escasa. Esta formado por farmaco
(terbutalina, budesonida y/o formoterol] micronizado, y un deposito de particulas
desecantes para evitar la humedad. Cuando es inhalado, la medicacion se
fragmenta en un aerosol de particulas pequefas a gran velocidad, gracias a las
turbulencias creadas al pasar el aire por unos conductos en forma helicoidal, con el

que se dota al dispositivo y por el cual recibe el nombre.

La cantidad de particulas menores de 5 micras que genera es aceptable pero
es edad-dependiente y, por lo tanto, a flujos inspiratorios bajos sera la menor
cantidad de particulas dentro del rango que pasa a vias intrapulmonares. Por este
motivo la inspiracion ha de hacerse brusca y enérgicamente para conseguir flujos
inspiratorios algo mayores que los requeridos por otros sistemas y obtener un mejor

rendimiento.

Esta equipado con un indicador de dosis de forma que un indicador rojo en
una ventana sefala si el envase esta proximo a vaciarse. En los disefios mas recientes

se ha incorporado un contador con cifras, que indica las dosis restantes.
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2- Accuhaler®

Contiene 60 dosis selladas y protegidas. El farmaco (fluticasona y/o
salmeterol) viene dispuesto en una tira de aluminio tipo blister (proteccion frente a la
humedad), colocada dentro del dispositivo. Cada vez que se acciona el gatillo del
dispositivo, un o6vulo es desplazado hacia la zona de inhalacion y agujereado,
cargandose automaticamente la dosis. El aparato tiene un contador, que muestra el
numero de dosis que aun quedan. Las particulas de medicamento de 3-5 micras van
adheridas a particulas de lactosa como aditivo por lo que la percepcion del
medicamento al ser inhalado es mayor, pero puede producir mayor irritacion

faringea.

El tamano de las particulas liberado es mas consistente, independientemente

de la edad del paciente y del flujo inspiratorio, que con el metodo turbuhaler.
3- Novolizer®

Se activa por la inspiracion incluso a flujo bajo (35 I/min). Tiene un reservorio
recargable de polvo seco. Al cargarlo aparece una ventana verde que indica que
esta listo para su uso. Cuando se realiza una inhalacion correcta el indicador pasa a

color rojo. Contiene un indicador de dosis que avisa del contenido restante.
2- NEBULIZADORES

Son aparatos que se emplean para administrar farmacos en forma de una
fina niebla, para que puedan ser inhalados facilmente a través de una mascarilla
facial o de una bogquilla. El tiempo de administracion no debe ser superior a 10

minutos. Los hay de dos tipos:

- Nebulizador neumatico o tipo Jet: El nebulizador funciona generalmente
por medio de aire comprimido u oxigeno, que entra en el nebulizador a traves de un
pequeno orificio. La expansion y el aumento de la velocidad del aire, que ocurren
cuando el aire abandona este primer orificio, provocan una caida de presion que
succiona el liquido a nebulizar a través del tubo de alimentacion de liquido y lo
dirige hacia un 2° orificio (Efecto Bernoulli). Cuando el liquido se encuentra con el
aire a gran velocidad es desmenuzado en pequenas gotas. El tamarno de estas gotas
varia ampliamente. Las gotitas son conducidas por el flujo de aire hacia un deflector,
donde las grandes son separadas y devueltas al recipiente de liquido. Las gotitas
pequenas son conducidas fuera del nebulizador por el flujo de aire, en forma de fina

niebla. Existen diversos tipos (convencional de débito continuo, convencional con
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reservorio y débito continuo, debito intermitente con control manual, convencional

dosimeétrico) siendo los mas empleados los convencionales de débito continuo.

- Nebulizadores ultrasonicos: Las gotitas son producidas por ondas de sonido
de alta frecuencia generadas por un cristal piezoeléctrico. El tamano de la gotita
viene determinado por la frecuencia del transductor, y asi, las frecuencias altas
producen ondas pequenas y, por tanto, gotas mas pequenas. Producen un
consumo de solucion entre 1 y 2 mi/min y el tamano de las particulas es de
alrededor de 5 micras. A mayor vibracion mas pequefas son las particulas. Muchos
nebulizadores ultrasénicos producen gotitas que son demasiado grandes para ser
utiles como transportadoras de muchos medicamentos a los pulmones (las gotitas
son inicialmente pequefas pero su rapida coalescencia hace aumentar su tamano.
Solo sirven para nebulizar soluciones porque las particulas en suspension no
alcanzan la cresta de la onda de mayor frecuencia (la budesonida es pobremente

nebulizada con este meétodo).

Alrededor del 75-80% de la dosis nominal se pierde en el ambiente durante
la fase espiratoria. Del 20-25% restante de la dosis nominal, sélo el 50% va al
pulmon. Por tanto, se estima que solo un 5-10% de la dosis nominal es depositada a

nivel pulmonar''.

Su empleo ha quedado reducido a los Servicios de urgencias para tratar crisis

asmaticas moderadas o graves que requieren nebulizacion continua.
Eleccion del tipo de inhalador

La eleccion del tipo de inhalador viene determinado por varios factores: nivel
cultural y econodmico, situacion familiar y escolar y la edad. Este ultimo es el factor
mas determinante en Pediatria. La eleccion del dispositivo de inhalacion debe
adecuarse la edad del nifo, su capacidad de aprendizaje, el grado de colaboracion y

las caracteristicas de su aparato respiratorio.

A la vista de los estudios existentes y las recomendaciones de las distintas

sociedades cientificas se considera razonable recomendar'*:
- Nifios de 0-3 afnos de edad: MDI con camara espaciadora mas mascarilla
- Nifos de 4-6 anos edad: MDI con camara mas boquilla o mascarilla
- Nifios mayores de 6 anos: MDI con camara y boquilla o DPI

Técnica inhalatoria

1- pMDI con camara espaciadora:
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La técnica de inhalacién aconsejada para los dispositivos pMDI , que siempre

se hara acoplada a una camara espaciadora, variara segun la edad del paciente:
A- Nifios de 0-3 arnos: MDI conectado a camara con mascarilla facial

1- Retira la tapa del inhalador y agitar el frasco antes de conectarlo a la

camara.
2- Situar la mascarilla apretada alrededor de la boca y de la nariz del nifo.
3- Apretar el pulsador una vez con la camara horizontal

4- Mantener la posicion de la mascarilla mientras el nifio respira, observando
la valvula. El numero de inhalaciones sera: Volumen de la camara (en cc) / (peso del
nino x 10 cc). Pueden ser validas 5 respiraciones 0 10 segundos respirando a

volumen corriente.

5- Repetir los pasos para cada dosis con intervalos de 30 segundos a un

minuto entre dosis.
6-Retirar el inhalador y taparlo.
7- Enjuagar la boca con agua y la zona de contacto de la mascarilla.
B- Ninos de 4-6 anos: MDI conectado a camara con boquilla

1- Retira la tapa del inhalador y agitar el frasco antes de conectarlo a la

camara.
2- Situar la boquiilla en la boca del nifo.
3- Apretar el pulsador una vez con la camara horizontal

4- Mantener la posicion de la camara mientras el nifo respira, observando la
valvula. El numero de inhalaciones sera: Volumen de la camara (en cc) / (peso del

nino x 10 cc). Pueden ser validas 5 respiraciones respirando a volumen corriente.

5- Repetir los pasos para cada dosis con intervalos de 30 segundos a un

minuto entre dosis.
6-Retirar el inhalador y taparlo.
7- Enjuagar la boca con agua.
C- Nifios mayores de 6 afos: MDI conectado a camara con boquilla

1- Retira la tapa del inhalador y agitar el frasco antes de conectarlo a la

camara. Vaciar suavemente los pulmones
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2- Situar la boquilla en la boca, apretandola firmemente con los labios del
nifo.
3- Apretar el pulsador una vez con la camara horizontal.

4- Inspiracion lenta y profunda, de cinco segundos.

5- Mantener el aire en los pulmones de 5 a 10 segundos. Expulsarlo por la
nariz. Una inhalacion profunda puede ser necesaria para tomar toda la
medicacion de una camara de volumen pequeno pero se necesitan al menos
3 inhalaciones con una camara de gran volumen. Entre 3-5 inhalaciones a
volumen corriente son clinicamente mas eficaces que una inspiracion

profunda'>'?.

6- Repetir los pasos para cada dosis con intervalos de 30 segundos entre

dosis.
7-Retirar el inhalador y taparlo.
8- Enjuagar la boca con agua.
2- Sistemas de polvo seco:
1- Turbuhaler

1- Desenroscar y retirar el capuchon que cubre el inhalador en posicion

vertical, con la rosca hacia abajo.

2- Girar la rosca giratoria de la parte inferior del inhalador, en sentido
contrario al de las agujas del reloj (hacia la derecha) hasta hacer tope y a
continuacion devolverla a su posicion original (hacia la izquierda). Si se oye un “click”
sera signo de que la dosis ha sido precargada y el Turbuhaler estara listo para su

uso.

3- Expulsar el aire de los pulmones de los pulmones normalmente

manteniendo el inhalador alejado de la boca

4- Colocar la boquilla entre la boca, manteniendo el inhalador en posicion

horizontal y sellandola con los labios.

5- Inspirar profunda e intensamente sujetando el inhalador por la zona de la

rosca, sin obturar ninguno de los orificios del inhalador.

6- Apartar el inhalador de la boca, retener la respiracion 8-10 segundos y
luego espirar lentamente. Si se debe repetir la inhalacion, esperar al menos 30

segundos entre las inhalaciones.
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7- Volver a colocar la cubierta protectora correctamente y enjuagarse la boca

con agua.

jAtencion!l: debido a que estos preparados no contienen aditivos, los
pacientes no notan nada y si estan acostumbrados a los inhaladores MDI pueden

pensar que no reciben medicamento alguno.

Cuando aparece una marca roja en la ventanilla lateral es que quedan 20
dosis. Cuando la marca roja ocupa la parte inferior de la ventanilla es que el

inhalador esta vacio.
2- Accuhaler
1- Deslizar el protector de la pieza bucal.
2- Pulsar el gatillo lateral hacia abajo hasta llegar al tope.
3- Espirar manteniendo el inhalador alejado de la boca

4- Colocar los labios alrededor de la pieza bucal y aspirar profunda y

rapidamente a su traves.
5- Apartar el inhalador de la boca y mantener la respiracion 8-10 segundos.

6- Si se debe repetir una o mas dosis de este u otro medicamento inhalado,
se debe esperar al menos 30 segundos y cargar de nuevo el aparato, deslizando el

gatillo hacia arriba y hacia abajo hasta llegar al tope.
7- Tapar de nuevo la pieza bucal y enjuagarse la boca.
3- Aerolizer
1- Retirar el capuchon protector

2- Mantener la base y girar la boquilla en el sentido de la flecha impresa en la

boquilla

3- Extraer la capsula del blister y colocarla en el compartimento de la base del

inhalador
4- Mantener la base firme, girar la boquilla hasta la posicion de cierre.

5- Apretar los botones laterales varias veces, manteniendo el inhalador en

posicion vertical; luego soltar los botones.
6- Expulsar el aire de los pulmones normalmente

7- Colocar la boquilla entre los dientes, manteniendo el inhalador en posicion

casi vertical, y cerrando los labios firmemente sobre la boquilla.
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8- Inspirar rapida y profundamente sujetando el inhalador por la zona de la
base.

7- Apartar el inhalador de la boca, retener la respiracion 8-10 segundos y

luego espirar lentamente.

8- Abrir el inhalador y comprobar que la capsula esta vacia. Si queda polvo,

volver a inhalar.
9- Enjuagarse la boca.
4- Novolizer
1- Presionar el boton rojo hasta el fondo
2- El dispositivo esta listo para inhalar: el color cambia de rojo a verde

3- Expulsar el aire de los pulmones normalmente manteniendo el inhalador
alejado de la boca

4- Colocar la boquilla entre los dientes, manteniendo el inhalador en posicion
horizontal, y cerrando los labios firmemente sobre la boquilla.

5- Inhalar con inspiracion maxima, rapida y profunda.

6- Apartar el inhalador de la boca, retener la respiracion 8-10 segundos y
luego espirar lentamente.

7- Sila inhalacion fue correcta: el color cambia de verde a rojo.
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Tabla-3. Comparacion entre los diferentes dispositivos de inhalacion

Ventajas Inconvenientes
pMDI e Pequenosy ligeros e Escasa coordinacién disparo-
e  Buena percepcion de la inhalacion
inhalacion Elevado depdsito en orofaringe
e Dosis exacta y reproducible e  Efecto propelente-frio (cierre glotis,
Esterilidad del farmaco broncoespasmo)
e Poco sensible a la humedad e Ladosis liberada puede cambiar si no
Conservacion facil se agita bien el dispositivo
e  Baratos
pMDI con e Evitan el problema de la e  Gran tamario y poca manejabilidad
camara coordinacion disparo- e Incompatibilidad entre diferentes
lnha_laCIon . camaras y dispositivos
e  Obtienen un deposito e Necesidad de limpi iodi
pulmonar mayor (20%) que pieza periodica
en los pMDI sin camara:
enlentecen el flujoy
disminuyen el tamaro de las
particulas
e  Disminuye el impacto
orofaringeo: menos efectos
secundarios locales
e Facilidad de empleo
DPI e Dosis administrada del farmaco e  Precisan flujo inspiratorio alto (30-60
uniforme I/min), limitando su uso en menores
e Eficacia clinica superior a los de 6 anos y pacientes con grado
PMDI (depésito intrapulmonar: severo de obstruccion.
30-35%) e No se pueden utilizar en pacientes
e Pequefios, ligerosy de facil inconscientes o ventilados.
manejo. e Elevado impacto orofaringeo.
e Nousan gases propelentes e Escasa percepcion del farmaco (puede
contaminantes (ecologico) disminuir la adherencia al
e Informan de las dosis disponibles tratamiento)
e Laespiracion en la boquilla dispersa la
dosis precargada.
Nebulizador e  Posibilidad de administrar e  Escaso control de la dosis del

farmacos en dosis altas o en
combinacion.

e Facilidad de inhalacion: el
paciente respira a volumen
corriente y flujos bajos.

e  Compatible con distintas
formas de oxigenoterapia y
ventilacion asistida.

e Humidificacion de las vias
aeéreas.

e No utilizan propelentes

farmaco inhalado: mas efectos
secundarios por mayores
concentraciones plasmaticas
Riesgo de hiperreactividad
bronquial (broncoconstriccion
paraddjica) por soluciones
hipotoénicas o frias

Menor depdsito pulmonar que en
los otros dispositivos (10%)
Requiere mas tiempo para su
administracion

Poco transportable y precisa fuente
externa de energia

Coste elevado

Limpieza y mantenimiento
adecuados




128] VII Curso de Educadores en Asma

Bibliografia:

1-

2-

Pedersen S. Delivery systems in children. In Barnes PJ, Grunstein MM, Leff AR,
Woolcock AJ (ed) Asthma Il 12 Ed Philadelphia: Lippincot-Raven; 1997.

Torregrosa Bertet P, Dominguez Aurrecoechea B, Garnelo Suarez L. Manejo de
inhaladores en el asma del nifio y adolescente. En Cano A, Diaz C, Monton JL
eds. Asma en el Niflo y Adolescente. Madrid: Ergon; 2004.

Anhoj J, Torzon L, Bisgaard H. Lung deposition of inhaled drugs increases with
age. Am J Respir Crit Care Med, 2000; 162 (5): 1819-22.

Hindle M, Newton DA, Chrystyn H. Investigations of an optimal inhaler
technique with the use of urinary salbutamol excretion as a measure of relative
bioavailability to the lung. Thorax. 1993; 48(6): 607-10.

Giner J, Basualdo LV, Casan P, Hernandez C, Macian V, Martinez I, Mengibar A.
Normativa sobre la utilizacion de farmacos inhalados. Arch Bronconeumol 2000;
36 (1): 34-43.

Janssens HM, Tiddens HA. Aerosol therapy: the special needs of young children.
Pediatr Respir Rev 2006; 7(Suppl 1): S83-5.

Esposito-Festen J, ljsselstin H, Hop W, Van Vliet F, De Jongste, Tiddens H.
Aerosol therapy by pressured metered-dose inhaler-spacer in sleeping young
children: to do or not to do? Chest 2006; 130: 487-92.

Dubus JC, Dolovich M. Emitted doses of salbutamol pressurized metered-dose
inhaler from five different plastic spacer devices. Fundam Clin Pharmacol 2000;
14: 219-24.

Sindrome de obstruccion bronquial en la infancia. Grupo de Trabajo para el
estudio de la enfermedad asmatica en el nifo. An Esp Pediatr 2002; 56 (Suppl 7):
44-52.

10- Esposito-Festen J, Ates B, Van Vliet F, Hop W, Tiddens H. Aerosol delivery to

young children by pMDiI-spacer: is facemask design important? Pediatr Allergy
Immunol 2005; 16: 348-53.

11- VL Silkstone, SA Corlett & H. Chrystyn determination of the relative bioavailability

of salbutamol to the lungs and systemic circulation following nebulization. Br J
Clin Pharmacol, 54: 115-119.

12- Canadian asthma consensus report. CMAJ 1999; 161 (11 Suppl): 44-9.
13- Sistemas de inhalacion. Curso de formacion continuada. Faes Farma 2002: 9-84

14- Devadason SG. Recent advances in aerosol therapy for children with asthma. J

Aerosol Med 2006; 19: 61-6

Volver al indice

Coémo citar

“Rueda Esteban S, Valverde Molina, J, Lopez-Seyller M. Taller. Dispositivos para el suministro de
la terapia inhalada”. En VII Curso de Educadores en Asma. Praena Crespo M (Ed.). CD-ROM. 12
Edicion. Sevilla. Editorial Wanceulen; 2010. ISBN: 978-84-9823-959-1.



VII Curso de Educadores en Asma | 129

TALLER DE CASOS PRACTICOS
Dra. Juana M2 Roman Pifiana

Hospital Son Dureta. Palma de Mallorca

Justificacién del taller

Taller de Resolucion de casos clinicos en el que se recogen diferentes aspectos
abordados en los talleres previos para aplicar los conocimientos adquiridos, con

exposicion y resolucion de los mismos.

Este taller se desarrolla con una dinamica de interactividad e la que se
proponen casos clinicos que deben ser discutidos en pequefos grupos. En estos
grupos se decide cual es la solucion a las cuestiones planteadas. A continuacion se
aportan las soluciones en una puesta en comun moderada por la profesora que dirige

el taller.
Objetivos
Los objetivos a cumplir en este taller son

e Disefar un diagnostico educativo y la secuencia educativa en pacientes con

asma.

e Aplicar los conocimientos sobre la historia natural del asma y sus
posibilidades evolutivas para explicar a pacientes y familias el

comportamiento del asma en las diferentes edades y su pronostico.

e Analizar los contenidos en la educacion en asma a impartir en pacientes de

diferentes edades y distintos grados de nivel sociocultural.

e Aplicar conocimientos y adquirir habilidades para el disefio de planes de

autocontrol de asma adaptados a cada paciente.

e Disenar planes de autocontrol para el manejo del asma a largo plazo,

ajustando la medicacion segun los cambios en los sintomas del paciente.
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e Debatir las barreras educativas de los pacientes y formular su educacion
segun el diagnostico educativo realizado, siguiendo la metodologia
PRECEDE.

e Resolver problemas de adherencia a la medicacion y normas de evitacion de

pacientes y familiares.

e Ejercitar las habilidades del alumnado para saber involucrar al paciente con

asma en sus autocuidados.

e Analizar las pruebas de funcién pulmonar, espirometria y medicion del Flujo
Espiraotrio Maximo domiciliario, como herramientas educativas y de

autocontrol.

e Analizar situaciones conflictivas en la familia que obstaculizan el proceso de

autocontrol del paciente y/o su familia.

e Integrar los conocimientos adquiridos en el curso para llevar a cabo la

secuencia educativa en los pacientes y su familia
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SESION INTERACTIVA DE CASOS PRACTICOS
Dr. Maximo Martinez Gomez

Hospital Materno-Infantil Virgen de las Nieves. Granada

Dinamica y contenido del taller

e Resolucion de casos clinicos mediante empleo de un Sistema de
Comunicacion Interactiva por Software Multimedia (SCISM) donde todos los
asistentes participan de forma simultanea en la solucion de las cuestiones
planteadas. Esta sesion es un complemento del resto de las sesiones y
talleres previos con la siguiente estructura:

e Formulacion de una serie de preguntas en las que se presenta en cada una
de ellas un problema a resolver por el alumnado con cinco posibles
respuestas.

e El profesor encargado de la sesion introduce previamente en el sistema
interactivo, el enunciado del problema y las respuestas e identifica en el
sistema la que sera la respuesta correcta.

e En el taller se hace la presentacion para interactuar con el alumnado

e El alumnado utiliza el SCISM, para expresar su respuesta, a traveés de un
mando a distancia que da los resultados por cada posible respuesta.

e Elalumnado comprueba su contestacion con la respuesta correcta que ha
seleccionado el docente y al mismo tiempo valora que ha contestado el
resto de discentes

e El profesor encargado de la sesion comenta los diferentes aspectos de cada

respuesta y proporciona la argumentacion de la respuesta correcta.
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CALIDAD DE VIDA. OBJETIVO DE LA EDUCACION EN EL
ASMA.

Martin Navarro Merino*
Paula Crespo Moreira
Salomé Taboada Prieto

Seccion de Neumologia Infantil. Hospital Universitario Virgen Macarena. Sevilla.
*Profesor Titular de Pediatria. Facultad de Medicina de Sevilla..

En los ultimos afios hemos asistido al desarrollo y la aceptacion, de un concepto
cada vez mas importante: la calidad de vida, y mas concretamente la calidad de vida
relacionada con la salud | CVRS). El tener una buena calidad de vida relacionada con la

salud, es un objetivo fundamental de la educacion en Asma.
Introduccion

El tratamiento del Asma Infantil se basa en tres pilares fundamentales:
educacion del paciente y su familia, medidas de control de los factores que empeoran
la enfermedad y el tratamiento farmacologico. La educacion en asma es fundamental,

para que los pacientes presenten una buena calidad de vida.

Hasta hace pocos anos, la informacion que se obtenia del estado de salud de los
ninos y adolescentes con asma, se basaba fundamentalmente en sintomas y
parametros fisiologicos. Pero al igual que en otras enfermedades cronicas, las medidas
de CVRS estan demostrando ser utiles para valorar de una forma integral la

enfermedad y su repercusion en la vida diaria del niflo asmatico.

La valoracién de la CVRS proporciona una informacion complementaria para la
toma de decisiones clinicas sobre el estado actual del paciente, que permite Ia
comparacion de pacientes en diferentes estadios de la enfermedad, la evaluacion de la

eficacia de los diferentes tratamientos y la valoracion del progreso a lo largo del tiempo,
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en respuesta al tratamiento medico. Ademas, cuando existen alternativas de
tratamiento, medidas que resulten sensibles a la morbilidad asociada a diferentes
terapias son necesarias para documentar el coste-beneficio de los tratamientos
disponibles, y las medidas de CVRS proporcionan este tipo de informacion. Sin
embargo la CVRS, no puede extrapolarse directamente de las medidas clinicas
tradicionales, dado que los indices clinicos de gravedad del asma se correlacionan
debilmente con la percepcion del paciente de su calidad de vida y el impacto de los

tratamientos.

No existe una definicion universal del concepto de calidad de vida en nifos, los
puntos mas interesantes para su valoracion son: el estado funcional del nifio, el estado
fisico, psicologico y social. Por tanto la CVRS constituye una mediada multidimensional,

orientada al paciente que debe ser quien responda a estas cuestiones.

La medicion de la CVRS en nifos es importante por varias razones. En primer
lugar el impacto que produce la enfermedad o los tratamientos en la CVRS de los
nifos, varia sustancialmente segun la edad. Los de mayor edad puntuan peor su
calidad de vida que los mas pequenos, la perciben como mas estresante, sobre todo al
inicio de la pubertad. El desarrollo cognitivo influye en la percepcion del niflo sobre el
concepto salud-enfermedad. Los nifos mayores tienen un concepto mas sofisticado y
complejo de la enfermedad. En los nifos pequenos la autosuficiencia no representa
una dimension importante, ya que dependen de sus padres para realizar las actividades
de la vida diaria. Hay que tener en cuenta la capacidad del nifo para entender y
responder los cuestionarios y hay que adaptar las preguntas a las diferentes etapas de

maduracion de los nifios.

Todas estas cuestiones han dificultado y enletecido el desarrollo de
instrumentos utiles para valorar la CVRS en el nifio y el adolescente enfermo. Sin
embargo, cada vez se dispone de mas experiencia y conocimientos acerca del
comportamiento de los instrumentos de CVRS en este grupo poblacional y el nUmero

de cuestionarios disenados especificamente para ellos esta en aumento.
Métodos para determinar y evaluar la calidad de vida

El método tradicional para determinar y evaluar la calidad de vida, es la
administracion de cuestionarios. Solo se han seleccionado los que incluyen algun
instrumento disenado de manera especifica para nifos, o que en su origen fueran para
adultos pero se hayan adaptado para ser utilizados en nifos. Desde el punto de vista
de calidad de vida relacionada con la salud, existen dos tipos de cuestionarios:

geneéricos y especificos (Tabla 1).
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Tabla 1. Instrumentos de evaluacion de la calidad de vida utilizados en nifos y

adolescentes con asma

Genéricos

Child Health Questionnaire (CHQ)

KINDL

Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL)
Functional Status II-R (FS-IR)

RAND

Child Health and lliness Profile-Adolescent Edition
(CHIP-AE)

Child Behavior Checklist (CBCL)

Child Attitude Toward lliness Scale (CATIS)
Whorld Health Organization Questionnaire (WHOQ)
Child Health Care Questionnaire (CHCQ)
Impact-on-Family Scale (IFS)

Especificos

Functional Severity Index (FSI)

Schosser Self-Efficacy Scale (SSES)

Asthma Symptoms and Disability Questionnaire (ASDQ)
About My Asthma (AMA|

Childhood Asthma Questionnaire (CAQ)

Life Activities Questionnaire for Childhood Asthma (LAQCA|
Pediatric Asthma Caregiver’'s Quality of Life Questionnaire
(PACQLQ)

Pediatric Asthma Quiality of Life Questionnaire (PAQLQ)
Asthma Problem Behavior Checklist (APBC)

Quality of Life Factors (QLF)

Los cuestionarios genericos (PedsQL, CHQ, KINDL, FS-IIR, RAND, CHIP-AE): estan
disenados para ser aplicables a pacientes en todos los estados de salud,
independientemente de la edad y del tipo de patologia, sirven para obtener valores
poblacionales de referencia. Al ser de uso universal, no son suficientemente profundos
y no analizan alteraciones especificas de una enfermedad. No son suficientemente
sensibles para detectar cambios en el tiempo. De ellos solo estan validados en la

cultura espanola FS-IR, RAND y PedsQL.

Los cuestionarios especificos (SSES, ASDQ, AMA, CAQ, LAQCA, PACQLQ,
PAQLQ, APBC): resultan mas sensibles que los genéricos para observar cambios
evolutivos de los pacientes. Se concentran en sintomas particulares de una o varias
enfermedades de un 6rgano o sistema y su impacto sobre el estado de salud del

paciente. De ellos estan validados en nuestro medio PACQLQ y PAQLQ.

ElI PAQLQ, es un cuestionario desarrollado con el objetivo de medir la calidad de

vida de los nifos con Asma. Contiene 23 items, que miden aquellos problemas
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relacionados con el Asma, que los propios pacientes consideran que afectan a su vida
diaria, utilizando las mismas palabras que emplean los nifios para describir sus
problemas de salud. Los items se distribuyen en tres dimensiones distintas: sintomas,
funcién emocional y limitacion de las actividades. El cuestionario debe ser administrado
a los ninos sin la presencia de los padres. Las opciones de respuesta de cada item van

de 1 (maxima afectacion de la calidad de vida) a 7 (no afectacion).

En nuestro servicio, hemos realizado un trabajo sobre valoracion de la calidad
de vida en ninos asmaticos. Se seleccionaron 85 pacientes con Asma Bronquial
persistente de ambos sexos, de edades comprendidas entre siete y dieciséis anos,
pertenecientes al area sanitaria de nuestro hospital, que periddicamente acudian a
revision a nuestro servicio. Estos nifios realizaron dos visitas durante el estudio, una en
el momento de inclusion y otra a las 6 u ocho semanas. Se recogieron los siguientes

datos:
- Caracteristicas sociodemogréaficas: edad, sexo y estudios en curso.
- Evaluacion clinica:
o Gravedad del asma
o Tiempo transcurrido desde el diagnostico.
o Numero de exacerbaciones en el ultimo ano.
o Sintomatologia: tos, sibilancias y picor ocular o nasal.

o Enfermedad cronica concomitante

- Pruebas Complementarias: exploracion funcional respiratoria y prick test.

- Tratamiento: medicacion recibida hasta el dia de la visita, dosis de
corticoides inhalados, uso de medicacion de rescate en los 2-3 meses
previos, utilizacion de inmunoterapia especifica con neumoalergenos,
ajustes en el tratamiento y revision de las técnicas de inhalacion, efectos

adversos del tratamiento y adherencia al tratamiento.
- Valoracion del estado de salud del nifio por el médico, cuidador y el nifo.
- Cumplimentacion del cuestionario PAQLQ.

- Cumplimentacion del cuestionario PedsQL
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Los ninos con peor estado de salud, presentan puntuaciones menores en el
cuestionario y por lo tanto peor calidad de vida. El numero de crisis, se han relacionado
estadisticamente con la calidad de vida, las puntuaciones en el cuestionario van
disminuyendo a medida que aumenta el numero de crisis. Los pacientes asintomaticos
tienen mejor calidad de vida, que aquellos que presentaban mas sintomas. El uso de
medicacion de rescate es un reflejo de mal control del asma, y los pacientes que habian
necesitado tomar dicha medicacion tenian peor calidad de vida. El parametro

espirométrico, que se correlaciona bien con el cuestionario es el FEV1.

Al analizar los resultados del cuestionario realizados en 22 visita, a las ocho
semanas, tras intervencion educativa, observamos que el 96% de los pacientes

mantienen o mejoran su calidad de vida, tras intervencion educativa.

Existe un estudio, en parte realizado en nuestro medio, cuyo objetivo era
determinar la eficacia, en términos de morbilidad y calidad de vida, de un programa de
educacion grupal en asma dirigido a nifios y cuidadores. Obtuvieron una disminucion
de la morbilidad, pero no se observaron diferencias en calidad de vida. Pensamos que
Nno se obtuvo un resultado significativo, porque el mayor porcentaje de la muestra

presentaba asma leve.
Conclusiones

- El cuestionario PAQLQ (cuestionario especifico) ha demostrado ser un
instrumento util para medir la calidad de vida de los nifios asmaticos en la
practica clinica habitual. No encontramos diferencias significativas en cuanto a
la calidad de vida segun la edad y el sexo, aunque apreciamos una tendencia
en los nifnos mayores a tener una percepcion peor de su calidad de vida.

- Lo que mas influye en la calidad de vida del nifio asmatico es no poder realizar
las actividades propias de su edad (correr, jugar, hacer gimnasia) debido al
asma.

- Latos, el cansancio y la dificultad para respirar son los sintomas que mas
molestan a los nifos y que influyen de forma negativa en su calidad de vida.

- Lafuncién emocional es la dimension de la calidad de vida que menos se afecta
en los ninos asmaticos. Los pacientes con asma grave tienen peor calidad de
vida que los pacientes con asma leve. Las diferencias entre ambos grupos y el
cuestionario PAQLQ son estadisticamente significativas tanto global como por
dimensiones.

- El cuestionario PAQLQ, al ser especifico para el asma, separa mejor por grupos

de gravedad que los cuestionarios geneéricos. Las percepciones del paciente, del
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cuidador y del medico sobre el estado de salud del propio paciente no son
equivalentes. Son los nifos los que demuestran mayor sensibilidad a la hora de
reflejar como les afecta el asma.

La calidad de vida de los nifios asmaticos disminuye a medida que aumentan los
sintomas, el numero de crisis y el uso de medicacion de rescate.

Encontramos poca correlacion entre la percepcion de la calidad de vida y la
espirometria, siendo el FEV1 (% del tedrico) el unico parametro con el que
hemos encontrado una correlacion deébil.

El PAQLQ es capaz de detectar los cambios en la calidad de vida de aquellos
pacientes sometidos a variaciones en el tratamiento.

El tratamiento del asma infantil se basa en tres pilares fundamentales:
educacion del paciente y su familia, medidas de control de los factores que
empeoran la enfermedad y el tratamiento farmacolégico. La educacion en asma

es fundamental, para que los pacientes presenten una buena calidad de vida.
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