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Desde principios de 1990, se inician en nuestro
pais una serie de modelos organizativos dirigidos
a coordinar estamentos sanitarios para el control
del paciente asmaético; partiendo de la base que
toma como eje central del modelo la Atencidn
Primaria, establecen en lineas generales, con-
ceptos diagnodsticos, de seguimiento y tratamiento,
en coordinacién con otros agentes implicados en
el entorno del paciente asmatico tales como
Atencion Especializada, Medicina de Familia,
Gestores, etc.

Es sobre todo a partir de finales de los 90, principios
del 2000, cuando entre estos agentes se introducen la
Escuela y las Asociaciones de pacientes y familiares,
desarrollandose desde entonces y de forma plena,
capitulos dedicados a la Educacidn del paciente y a su
entorno familiar y escolar.

El objetivo principal de estos Programas educativos
es el autocontrol de la enfermedad por el paciente y
el entorno que le rodea, participando en el mismo, la
familia y la escuela, y estableciendo una conexién
entre el paciente y el profesional sanitario mediante la
realizacion de consultas programadas.

El desarrollo 6ptimo del Programa incluye aspectos
fundamentales como la informacién y transmision de
conocimientos y habilidades, autocontrol con
sintomas y medicion de FEM, plan de accién por
escrito e individualizado y seguimiento y valoracion
realizados de forma periddica.

Los pacientes y cuidadores, tanto familiares como del
entorno escolar, deben ser capaces de prevenir los

sintomas, identificar y evitar factores desenca-
denantes, reconocer de forma precoz los sintomas de
empeoramiento de la enfermedad e iniciar lo mas
rapidamente posible una medicacién de rescate in
situ, valorando la respuesta al mismo y tomando la
decision de cuando solicitar asistencia sanitaria.

Las peculiaridades del Programa, se plasman en
documentos informativos sobre el propio Programa
educativo, documentos informativos a padres y
cuidadores asi como a pacientes auténomos (ado-
lescentes), sobre como tratar una crisis en domicilio,
documentos de sintomas y medicion de FEM,
informaciéon a los centros educativos y reco-
mendaciones al profesor de educacidn fisica o tutores
escolares. Existen a su vez posibilidades de evaluar y
registrar de forma objetiva los resultados de dicho
Programa.

Precisamente uno de los posibles defectos de estos
Programas, resida en la complejidad de resumir su
contenido en pocas paginas, por lo que atn sin
prescindir de un documento completo, seria ideal y
aconsejable la elaboracion en paralelo de pequefios
tripticos o resumenes ficilmente accesibles vy
comprensibles.

Por otra lado se harfa necesaria una evaluacién y
actualizacion periddica del propio Programa,
basandose en indicadores como la morbi-mortalidad,
calidad de vida de los pacientes, satisfaccion de los
mismos y en definitiva todos los aspectos que
permitan a través de la Educacion un mejor control de
la enfermedad asmadtica.
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Entrevista al Presidente de la Sociedad
Espanola de Neumologia Pediatrica

En este novedoso espacio del Boletin entrevistamos al Dr. Eduardo
Gonzélez Pérez-Yarza convencidos de que, desde una posiciéon
privilegiada, sus afirmaciones aportan luz e interesantes ideas en el
ambito de la asistencia al paciente asmético.

El Dr.E.Gonzélez Pérez-Yarza es Presidente de la Sociedad Espafiola
de Neumologia Pedidtrica, Jefe de Servicio de Pediatria del Hospital
Donostia, y Director de Anales, ademds de referencia obligada en temas como el asma en el nifio.

P: Estudios recientes senalan que el manejo real del asma, en la practica diaria, esta bastante
alejado de las recomendaciones de los consensos y guias de practica clinica. En un momento en
el que el acceso a la informacion es facil y rapida ;como se explica este fenomeno?

La afirmacién que el acceso a la informacion es facil y rdpida, pienso que es relativa. Disponemos de

mucha informacion, es cierto. El ejemplo son los numerosos consensos, acuerdos, protocolos, guias,
etc., nacionales e internacionales.

Ahora bien, la mayor parte de las mismas estan
en formato clasico, unidireccional (del experto
al pediatra, a las familias, a los profesores, etc.),
en formato estatico: se acuerda, se escribe, se
publica y, habitualmente, no se mide su efecto
sobre el lector, no se estudian los cambios que se han producido en la praxis diaria, no se reconocen
las fortalezas y las posibles debilidades y, por ultimo, no se implementan.

La utopia es necesaria

Pienso que, disponiendo de los medios actuales, seria interesante modificar los formatos actuales hacia
formatos electrénicos, via internet, basados en evidencias y dindmicos en cuanto a las actualizaciones
on-line, lo que permitiria un corpus docente 4gil, actualizado, con las caracteristicas de sencillas y
atraccion para todos los actores implicados en el manejo del asma en el nifio.

P: (;En qué medida la Sociedad Espanola de Neumologia Pediatrica (SENP), como referente
cientifico —aunque no el dnico—, esta participando a la hora de divulgar, formar, educar?
. Cual cree que es su papel real en el campo de la formacion continuada?

La SENP considera un objetivo estratégico prioritaria el desarrollar la educacién, formacién y
divulgacion del manejo del asma, a través del Grupo de Trabajo en Educacion en Asma, y liderar la
formacién continuada a través de sus miembros, desde su independencia cientifica y su propia
autonomia en la gestion el conocimiento.

Ademads, la SENP reconoce como aliados estratégicos a las demds sociedades cientificas implicadas
en el manejo del asma en el nifio, como son la Sociedad Espafiola de Inmunologia Clinica y
Alergologia Pediatrica (SEICAP), la Sociedad Espafiola de Pediatria Extrahospitalaria y Atencion
Primaria (SEPEAP), la Asociacion Espafiola de Pediatria de Atencion Primaria (AEPAP) y la Sociedad
Espafiola de Urgencias de Pediatria (SEUP).

P: Cambiando de tema. Cuando hablamos de Educacion en el asma, uno de los aspectos basicos es
la relacion médico-paciente-familia. Se aboga por dejar atras el modelo de relaci 1 el
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Trabajo en Educacién en asma en cambiar el modelo asistencial. A pesar de las dificultade



entrafia, no me cabe mas que animar en continuar en esa linea de trabajo, con el deseo y la seguridad
que el esfuerzo realizado se vera compensado en términos de salud.

La utopia es necesaria y cuando se llega al final de la utopia y se convierte en realidad, hay que reconocer
nuevas utopias y desarrollar acciones para continuar adecuando necesidades, recursos y eficiencia.

P: La educacion terapéutica ha demostrado su eficacia como elemento basico en el manejo del
asma. Sin embargo, nos enfrentamos a miiltiples barreras para implementarla. Una de ellas,
sobre todo en Atencion Primaria, es la falta de tiempo y recursos. ;qué se puede hacer?

Hay que continuar facilitando a Atencién Primaria el acceso al conocimiento mediante una gestion
participativa del conocimiento, con talleres presenciales, on-line, guias de manejo del asma accesibles,
abordables, orientadas a sus necesidades, con mensajes claros y actualizaciones rapidas.

P: En un momento en el que algunos autores cuestionan incluso el término de asma como iinico
concepto, cuales cree que son los actuales retos 6 las lineas de investigacion mas importantes en
relacion al diagnostico y tratamiento del asma.

El término asma, como concepto tnico, estd ha estado y estd en revision en la actualidad. Hemos
pensado afios atrds que se trataba de una enfermedad con diversas formas de expresion clinica de la
misma, desde episodios de tos recurrente o persistente, a episodios agudos de obstruccién de la via
aérea (crisis asmadtica), pasando por procesos similares a neumonias recurrentes. Por otro lado,
observdbamos nifios con expresiones muy distintas de gravedad: leves, moderados y graves. Ademas
las evoluciones también eran diferentes: desde mantenerse siempre como leves con clinica episédica
o frecuente, hasta cuadros muy graves con poca frecuencia de sintomas.

Estas expresiones tan diversas de la enfermedad han llevado a reflexionar en la etiopatogenia de la
enfermedad, donde la genética ha realizado aportaciones muy notables. Hoy sabemos que mas de 15
genes estdn asociados al fendmeno asma y que los diferentes polimorfismos genéticos y sus asociaciones,
explican las diferentes expresiones de la enfermedad. Y esta es una linea de investigacién de enorme
interés para comprender la patogenia y la fisiopatologia de la enfermedad.

Por otro lado, la epidemiologia y los avances en la biologia respiratoria aplicada nos han permitido
diferenciar fenotipos distintos de asma,
relacionados con expresiones inflamatorias

diferentes, motivo de otra linea de investigacion La transversalidad
apasionante. Simplificando, podemos sefialar dos es l a aCCi()n adecuada

grupos inflamatorios diferentes: uno, donde los

eosindfilos juegan un papel relevante, lo que también en el {]mbit()
podriamos denominar asma cldsica, asma

fenotipo eosinofilico; otros, donde los neutréfilos de la educaCién €n asma

predominan en la respuesta inflamatoria, asma
fenotipo neutrofilico.

Qué duda cabe que si las expresiones inflamatorias son diferentes ello incide en el diagnostico. El
reconocimiento de expresiones inflamatorias distintas, por técnicas no invasivas directas (esputo
inducido) o indirectas (6xido nitrico exhalado y otros marcadores en aire espirado), permitiria un
diagndstico mds préximo a la realidad inflamatoria. Y esta constituye una linea de investigacion de
enorme interés.

La aplicacidn de las aportaciones anteriores, inflamacion heterogénea y diagnéstico dirigido, inciden
en la farmacologia aplicada del asma: el asma eosinofilico responderia a esteroides inhalados en
monoterapia y en terapia combinada con agonistas-b2 adrenérgicos inhalados; el asma neutrofilico no
se favoreceriardel trate iento con esteroides inhalados y si con macrdlidos y antagonistas de los
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Datos aportados por el estudio ISAAC en
sus distintas fases, demuestran un incremento
de la prevalencia de asma sobre todo en la
edad escolar. Sabemos que aunque el asma
tiene como elemento fundamental la pre-
sencia de ciertos determinantes genéticos,
éstos por si solos no explicarian este
incremento. Este aumento estaria determi-
nado por la interaccion de estos factores
genéticos con factores de exposicion medio-
ambiental. A grandes rasgos, tres grupos de
factores medioambientales podrian ser los
mayormente responsables: el incremento de
exposicion a polucion, como el tabaco y
particulas alérgicas, las modificaciones de
habitos dietéticos y el descenso en la inci-
dencia de infecciones en la infancia.

En las ultimas dos décadas, estudios
epidemioldgicos han puesto de manifiesto la
relacion entre ciertos factores dietéticos y el
asma. Determinados cambios dietéticos,
como el descenso en la ingesta de vegetales y
frutas, y cambios en el tipo de grasas que se
ingieren, como el descenso de ingesta de
grasas saturadas y aumento de consumo de
grasas presentes en margarinas y aceites
vegetales, han ido parejos al incremento del
asma en muchos paises. Las hipotesis
postuladas y su mecanismo de accidn serian,
por un lado, el descenso de factores
antioxidantes de la dieta (principalmente
Vitamina C, Vitamina E y B-carotenos),
presentes en frutas, vegetales y patatas, lo que
conllevaria una reducciéon en las defensas
antioxidantes del pulmoén, y por otro lado el
desequilibrio en la ingesta de acidos grasos
poliinsaturados n-3 /n-6, con un desequilibrio

a favor del incremento en la produccién de
sustancias proinflamatorias tipo eicosa-
noides.

Un tipo de dieta que cumpliria con los
requisitos de ingesta adecuada de
antioxidantes y equilibrio de dcidos grasos
poliinsaturados n-3/n-6, seria la que
conocemos como DIETA MEDITERRA-
NEA definida como una dieta consistente en:
pan, pasta y arroz, verduras, legumbres,
abundante fruta, aceite de oliva, poca carne y
mucho pescado, y no ingesta excesiva de
lacteos.

Hemos realizado un estudio epide-
mioldgico en escolares sobre prevalencia de
asma y el papel de este tipo de dieta (ana-
lizada mediante una encuesta de frecuencia
de alimentos), cuyos resultados fueron
presentados en el /16th ERS annual congress
celebrado en Munich. En él encontramos que
esta dieta resulta ser un FACTOR PRO-
TECTOR, independiente, para la presencia
de asma clinicamente significativo.

Aunque probablemente sean aun nece-
sarios mas estudios para determinar defini-
tivamente el papel de estos factores die-
téticos, asi como su interaccion con otros
factores de riesgo para el desarrollo o
persistencia de asma, tendriamos que tenerlos
en cuenta a la hora de educar a nuestros
pacientes asmadticos, con la finalidad de
promover y/o cambiar sus hébitos dietéticos,
eligiendo este tipo de dieta como modelo.

José€ Valverde
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(Recomendamos la aerosolterapia con MDI y
camara en los ninos pequenos mientras
duermen?

La administracion del inhalador en los lactantes y nifios pequefos, durante el suefio, ha sido
una alternativa recomendable para la administracion de aerosolterapia, en los nifios en los
que ésta se hace dificil, por su falta de colaboracion.

Para valorar si realmente es una recomendacion valida, ha sido objeto de estudio de un
trabajo publicado en Agosto de este afio en la revista Chest.!

En este trabajo, fue comparada la administraciéon de budesonida en 30 nifios entre 6 y 23
meses de edad, con el nifio despierto y el nifio dormido, durante tres semanas. Se hizo un
registro de sintomas, grado de cooperacién, cumplimiento y dosis medidas con filtros
incorporados en las cdmaras de inhalacién. El 69% de los nifios que estaban dormidos,
despertaron mientras se administraba la aerosolterapia, y las dosis medidas con el filtro
(porcentaje de dosis administrado), fueron mayores en los nifios a los que se administraba la
inhalacién con cdmara despiertos.

El trabajo concluye que la administraciéon del inhalador con el nifio dormido no es una
alternativa que ofrezca mayores ventajas o fiabilidad en los nifios mas pequefios.

Sin embargo, a pesar de estos resultados, este tipo de recomendacién se sustenta muchas
veces en la “viabilidad”, tomando en cuenta aspectos como la inmovilizacion del paciente
para la administraciéon del tratamiento, en los nifios pequefios que nos presentan serias
dificultades.

Carmen Rosa Rodriguez Fernandez-Oliva

1, EspoSITO-FESTEN J., I1sSELSTUN H., Hop W., VAN VLIET F., DE JONGSTE J., TIDDENS H. Aerosol therapy by pressured
metered-dose inhaler-spacer in sleeping young children: to do or not to do? Chest 2006 Aug;130(2):487-92.
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" “Empowerment” y Asma (I)

Empowerment es una palabra anglosajona que hace referencia a aumentar la fuerza politica,
social o econdémica de individuos y de comunidades.

Con frecuenc1a se aplica al desarrollo.dega en las capacidades propias para tomar
decisionessS acepcion empowerment s1gn1f1ca delegar y confiar en las personas de
una organizacion y conferlrles el sentimiento de que son duefios de su propio trabajo
olvidando las estructuras piramidales, impersonales, donde la toma de decisiones se hace

solo en niveles superiores. Implica un traspaso de poderes.

La traduccién mas literal al castellano seria empoderamiento, pero este término no existe en
el Diccionario de la Real Academia Espafiola (RAE) de la lengua y en cambio si encontramos
el de apoderamiento cuyo significado es “accién y efecto de apoderar o apoderarse”. Si
introducimos en Google la palabra empoderamiento se obtienen 605.000 entradas y en
cambio si introducimos apoderamiento se obtienen 299.000. La palabra apoderamiento lleva
una connotacion de “toma de poder” frente a empoderamiento que se refiere a que un
individuo que no tenia poder “recibe y participa de ese poder”. A partir de ahora hablaremos
de empoderamiento, aunque sea un neologismo, atin no sancionado por la RAE.

Una persona empoderada es aquélla que tiene el control de las decisiones que afectan a su
ida y en consecuencia a su salud. En la educacién en asma se tiende en los tltimos afios al
nodelo de empoderamiento de los pacientes. El objetivo del modelo es permitir a las
amilias aumentar su competencia y su capacidad para movilizar recursos. Cuando las
ilias son empoderadas, se crea una sensacion de control y maestria o experiencia sobre
su propia situacion frente a la actitud cldsica de dejar la resoluciéon de sus necesidades en
anos del profesional, que en la préctica no es seguida por el paciente por su misma falta
de informacion y de responsabilidad en su autocuidado.

La educaciéon de pacientes con asma y sus familias debe tender a este modelo que
comprende estos cuatro aspectos:

* Ne
* Fo
oAy
* Co

esidades y aspiraciones de la familia

alezas y capacidades de la familia

das y recursos sociales, y

portamiento profesional para proporcionar cuidados.

El modelo sugiere que las familias son empoderadas cuando sus necesidades y aspiraciones
estdn identificadas por la propia familia, en lugar de ser identificadas por el profesional
sanitario; la misma familia pone en marcha sus capacidades para conseguir alcanzar los
objetivos que previamente se ha marcado y; busca las ayudas y recursos sociales que considera
necesarios. De esto tltimo surge la creacion de fundaciones y asociaciones de autoayuda y de
reivindicaciones frente las administraciones publicas. La ayuda del profesional sanitario
interviene en un ambiente de respeto y de colaboracién mutua con la familia.

En el empoderamiento hay una fase previa en la que el paciente debe ser analizado en sus
creencias y actitudes que a veces deben ser modificadas para conseguir que entienda el
diagnéstico realizado y evitar la barrera infranqueable que supone la no aceptacion de la
enfermedad. Recibird una formacién bdsica sobre el concepto de asma, sus sintomas,



desencadenantes, tratamientos, habilidades para la técnica inhalatoria y medidor de flujo
espiratorio. Se utilizardn todos los recursos necesarios para facilitar la informacion (dibujos,
modelos anatomicos, etc). Estos contenidos educativos estin bien establecidos y
consensuados por todos la profesionales sanitarios que se dedican a la educacién de
asmaticos y no vamos a hablar de ellos.

A partir de estos conocimientos minimos y con una metodologia que descrlblremos mas
adelante, el paciente ird adquiriendo la motlvamon y las herramientas
progreswamente hasta erigirse en el

ados y tomar de-
ntes, modificacion si procede de estilos de vida no
s, monitorizacién de su propia enfermedad y tratamiento a seguir. Sin embargo el
procedimiento de empoderamiento de asmdticos y sus familias plantea una serie de di-
ficultades por parte del educador.

Nuestros propias creencias y actitudes como educadores pueden influir de forma decisiva en
este proceso de empoderamiento del paciente y su familia:

* En primer lugar debemos estar convencidos del proceso de empoderamiento del paciente
y la familia, como el objetivo de nuestro trabajo como educadores. Si no creemos que esto
es factible o suponemos que dar atribuciones al paciente no es conveniente para €l (o para
nosotros) no estaremos en condiciones de realizar un proceso educativo completo.

El temor a que el paciente pueda dafiar nuestra autoridad es una barrera que puede estar en
relacion con nuestra inseguridad frente a la bisqueda de informacién que empieza a
realizar el paciente por otros medios diferentes a nosotros mismos. Nuestra actitud debe
ser abierta y animaremos a realizar esta busqueda de informacion, ofreciendo lugares
seguros donde obtenerla y dando nuestra valoracion de aquellas que creamos no cumplen
un minimo de rigor.

Debemos saber que el proceso educativo tiene sus fases de crecimiento y estancamiento,
de dudas y errores tanto por defecto (dejar de hacer) que por exceso. El hecho de que
cometa errores no debe ser un obstaculo para seguir su empoderamiento. Nosotros siempre
estaremos al lado del paciente para corregir sus errores y ofrecerle la retroalimentacion
necesaria para colaborar en su empoderamiento.

En el préximo ndmero hablaremos de la metodologia para el empoderamiento de pacientes
y de la familia en caso de nifios pequefios.

Manuel Praena Crespo
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5 Educando en la-adolescencia

Los adolescentes necesitan aceptar el asma como parte de su identidad. Las
juegan un papel critico en el desarrollo social de los adolescentes y deben sentirse ac

periddicas, entonces los resultados son positivos, consiguiendo una reduccion
morbilidad y un mejor control de la enfermedad.

Para educar es fundamental conseguir un grado de comunicacién basado en una buena
relacion sanitario-paciente. La comunicacién debe ser motivadora y persuasiva, de
manera que debe ser adaptada y adecuada a su capacidad intelectual, realista, clara y c
lenguaje accesible, escalonada y gradual. Los adolescentes huyen de la imposicion
necesitan ser participes de las decisiones que se tomen. Tanto es asi que “tienes que...
“debes de...” deberian ser sustituidos por “que opinas si...”, “te parece que...” y llegar
pactar métodos y objetivos reales. Deben participar activamente en todas las discusiones
toma de decisiones relacionadas con el tratamiento y control, ya que son ellos 1
tendrdn que seguirlo diariamente y conocen

mejor sus limitaciones

ASMA Y EDUCACION

otivar para que lleven o
una vida normal como el resto de sus compa- Boletin editado por la SENP (Grupo de
Trabajo Asma y Educacion) con la

fieros, hagan ejercicio y participen en las colaboracién de FAESFARMA S.A.
actividades habituales de los jovenes de su

edad. Para todo ello es imprescindible la a
capacitacion de todos los profesionales que w
intervienen en el proceso. www.faes.es
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