Implantacidn en Espaia de los programas
de atencion al nifio con asma. Situacidn actual
y propuestas del Grupo de Vias Respiratorias:

Grupo de Vias Respiratorias de la AEPap (GVR-AEPap)®
WWW. aepap.org/gvr

Rev Pediatr Aten Primaria. 2005;7 Supl 2:S173-188

Resumen

El asma es el problema crdnico de salud mds prevalente en nifios y adolescentes. El im-
pacto de esta enfermedad (desde todos los puntos de vista: econémico, social, sanitario...),
obliga a una adecuada planificacién y organizacién de la asistencia sanitaria.

En Espafia, son cada vez mds los programas de atencion integral en los que se implican
a amplios sectores sanitarios, que ponen el énfasis en la Atencién Primaria; en la coordina-
cién entre niveles asistenciales, educativos y sociales; con la educacién sanitaria como guia
de actuacion y el papel protagonista de los pacientes y su familia.

En el presente documento el Grupo de Vias Respiratorias de la Asociacién Espafiola de
Pediatria de Atencién Primaria realiza una propuesta de organizacioén de la asistencia al as-
ma, en base al modelo de intervencién comunitaria.

Palabras Clave: Programa de Salud, Asma, Nifios, Adolescentes, Organizacion asisten-
cial.

Abstract

Asthma is the most prevalent health problem in children and adolescents. Its burden
(from all points of view: economics, social, health...) compel us to a proper health care
planning and organization.

In Spain every year appears new Integrated Health Care Programs, involving wide san-
itary sectors, emphasizing the Primary Care, the correct coordination between several areas
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Nifio y Adolescente. 2.2 edicion. Madrid: Ergon; 2004.
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(education, social, health), the health education, and the leading role of little patients and

their families.

This paper describes the Proposal of the Airways Network Group from the Primary Care
Paediatrics Spanish Association, which is based on the communitarian intervention model.
Key words: Health Care Programs, Asthma, Children, Adolescents, Health Care Orga-

nization.

El asma, una prioridad sanitaria

1. Premisas y modelos organizativos

El asma es la enfermedad crénica mas
frecuente en la edad pediatrica. Y no
s6lo son relevantes los aspectos relacio-
nados con la prevalencia de la enferme-
dad, sino también los que tienen que
ver con la afectacion a la calidad de vi-
da del nifio y de su familia, con la re-
percusion en la economia nacional, a ni-
vel de gasto sanitario, y con el consumo
de recursos asistenciales™. Ademas, la
repercusién de la enfermedad varia con
la edad y este hecho ha de ser tenido en
cuenta también a la hora de plantear
una atencién racional al asma.

Cuando la asistencia al asma se ha or-
ganizado®” se han puesto de manifiesto
resultados positivos frente a otras areas
no organizadas®.

A pesar de estos datos, el asma no se
ha considerado hasta ahora una priori-
dad por las instituciones sanitarias espa-
fiolas y sélo recientemente se ha inclui-
do como una actividad formal en algu-
nos Servicios de Salud, no en todos ni
en todas las comunidades autonomas.
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Aunque la atencion al asma es sujeto
de numerosas y entusiastas iniciativas,
éstas se producen de forma aislada y la
mayoria de los modelos actuales repro-
ducen estructuras estancas en base al
nivel de atencién, o centrados en aspec-
tos parciales de la intervencion: diag-
néstica, educativa, terapéutica, etc.

Los distintos profesionales, pediatras,
enfermeras, neumologos, alergdlogos y
otros que intervienen en el cuidado del
nifo y adolescente con asma apenas
interactdian, no se comunican a nivel fun-
cional y muestran escaso interés por los
autocuidados y la salud comunitaria®™.

La revision bibliografica realizada para
evaluar los diferentes modelos organi-
zativos no es concluyente porque los es-
tudios son escasos y en ocasiones meto-
dolégicamente incorrectos™ .

Los grandes consensos en el tema,
aunque plantean la necesidad de orga-
nizacion, no desarrollan la totalidad de
los puntos clave necesarios para poner-
la en marcha, quiz4 debido a que son

Revista Pediatria de Atencién Primaria
Vol. VII, Suplemento 2, 2005



Grupo de Vias Respiratorias de la AEPap. Implantacién en Espafia de los programas de atencion al nifio con asma

trabajos dirigidos a muchos entornos y
no pueden atender a las peculiaridades
de cada sistema sanitario, ni definir un
modelo Unico de organizacién de la
atencion al nifio con asma”™. No obs-
tante, insisten en la necesidad de esta-
blecer modelos locales de organizacién.

1.1. Un esfuerzo que implica
a muchos colectivos

Podriamos definir un modelo organi-
zativo ideal como el conjunto de activi-
dades que garanticen la atencion sanita-
ria, de una manera personalizada, inte-
gral, continua y compartida por los
profesionales que intervienen. Ese mo-
delo ideal debe buscar la solucion de los
problemas en el nivel asistencial mas
adecuado y accesible para el paciente,
poner la tecnologia a disposicion de
quien de forma responsable la pueda
utilizar, potenciar una relaciéon familia-
profesional de confianza, no de depen-
dencia, y situar la Atencién Primaria co-
mo pilar bésico en torno al que organi-
zar la asistencia, dado que las evidencias
avalan que estas caracteristicas propor-
cionan mayor satisfaccion a los usuarios,
mejores resultados en salud, més equi-
dad y menores costes econdmicos®.

Para que este modelo ideal se produz-
cay la atencion al asma adquiera un ni-
vel 6ptimo, se requieren considerables
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esfuerzos de cooperacién entre los pro-
fesionales sanitarios, tanto de Atencion
Primaria como Hospitalaria, para garan-
tizar la calidad y continuidad asistencial
acordando estrategias comunes para
ello™". Pero no solo de éstos, sino tam-
bién por parte de los investigadores (cli-
nicos y de ciencias bésicas), las socieda-
des cientificas (fomentando y apoyando
el desarrollo de acciones a favor del as-
ma), los farmacéuticos (promoviendo
un nuevo concepto de la oficina de far-
macia como un espacio de salud coordi-
nado con el resto de iniciativas), los pa-
cientes (sus cuidadores y su red social) y
por las instituciones sanitarias (favore-
ciendo los cambios organizativos nece-
sarios para que todo lo anterior sea una
realidad).

1.2. Alternativas de organizacion

En la actualidad se describen tres for-
mas posibles de atencién al paciente
con asma:

Modelo centrado en la organizacion
del sistema sanitario

La atencion al asma viene definida
por como esté organizado el sistema de
atencion a la salud de las personas.
Ejemplo de este modelo es el del Natio-
nal Health Service britanico, que inclu-
ye el asma dentro de su catdlogo de
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prestaciones como un servicio universal,
si bien deja a los equipos asistenciales el
desarrollo de dicha atencién sobre la
base de guias de sociedades cientificas y
no sobre programas institucionales de
atencion™. El modelo negativo es el que
acontece en Estados Unidos, en el que
la persona con asma recibe la atencion
supeditada a las condiciones de accesi-
bilidad a los recursos sanitarios.

Modelo centrado en las competen-
cias profesionales

La idea que lo sustenta es que la po-
blacién debe ser atendida por las perso-
nas que tengan la mejor cualificacion
profesional. El problema de la préctica
centrada en este modelo, ampliamente
extendido en nuestro pais, es que ha
tendido a concentrar la asistencia al pa-
ciente con asma en grandes centros
asistenciales, sin poner interés en las
prioridades de las familias (una asisten-
cia mas cercana a su entorno) y sin
plantearse la alternativa de generar pro-
cesos de formacion a otros profesiona-
les capacitandolos para una correcta
atencion desde otros ambitos.

Organizativamente la coordinacion
asistencial, en caso de existir, pone el
énfasis en el segundo nivel asistencial,
quedando la Atencién Primaria para ta-
reas complementarias de cobertura.
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Modelo centrado en la comunidad

Este modelo propugna la prestacién
de la asistencia sanitaria en el entorno
inmediato del nifio-adolescente, su pro-
pia comunidad, asegurando una asis-
tencia adecuada en el lugar donde vive,
por los mismos profesionales que atien-
den sus patologias comunes y que su-
pervisan su salud.

Los profesionales del equipo de Aten-
cién Primaria, puesto que son los més
préximos a la familia, le facilitan el ac-
ceso a todos los servicios basicos, se re-
lacionan con los pacientes y cuidadores
a lo largo del tiempo, atendiendo y co-
nociendo la historia natural del asma,
centran la atencioén en el nifio y adoles-
cente, no en el problema o enfermedad,
realizan prevencién, diagnéstico y trata-
miento integral, proporcionan seguri-
dad a los pacientes y los asesoran en la
toma de decisiones, coordinan los servi-
cios y facilitan el acceso a los especialis-
tas cuando es necesario, reduciendo el
uso inapropiado de recursos.

El paciente con asma toma contacto
con la atencién hospitalaria de forma di-
rigida y va a ser atendido por diferentes
profesionales en funcién de sus necesi-
dades, debiendo llegar a este nivel de
atencion correctamente dirigido porque
sus caracteristicas de gravedad, comor-
bilidad o necesidad de exploraciones
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Tabla . Caracteristicas del modelo de intervencién comunitaria

1. Es un proceso organizado que tiene como referente un territorio.

2. Su objetivo es la mejora de la calidad de vida de los nifios-adolescentes y su familia.

3. Existe un plan integral de intervencién comtn y Unico.

4. La coordinacién entre niveles asistenciales es imprescindible.

5. La atencién ordinaria a la poblacién se desarrolla en su propio entorno: la comunidad donde
vive; y por tanto en la Atencién Primaria Pediatrica (APP).

6. La atencién hospitalaria se centra en el desarrollo de diagndsticos complejos, seguimiento de
casos que no se controlan en la APP, desde las unidades de asma, y en la atencién a nifios que
precisan ingreso.

7. Seinvolucra en el proceso a la comunidad escolar y otros agentes sociales (familias organiza-
das, farmacias, asociaciones, etc.).

8. La intervencion se orienta a lograr familias capaces de tomar decisiones auténomas positivas
respecto a la salud.

9.

Se aplican métodos de educacion sanitaria, individual, familiar y grupal, encaminados a la con-

cordancia en las decisiones sobre el asma del nifio-adolescente.
10. Promueve la autoorganizacion de las familias.

complementarias exclusivamente de
uso hospitalario asi lo indiquen.

Este modelo comunitario organizado
enfatiza la coordinacién de los recursos
asistenciales (sanitarios y sociales) y
considera prioritaria la formacion de to-
dos los profesionales implicados.

La Tabla | resume las 10 caracteristicas
clave, a juicio del Grupo de Vias Respi-
ratorias, de este modelo de intervencion
en el asma®.

2. Experiencias con el modelo
de intervencion comunitaria

Esta perspectiva de actuacion es rela-
tivamente novedosa (poco més de 10
afios de existencia) y discurre en parale-
lo al desarrollo de modelos publicos de
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organizacion basados en la universali-
dad, accesibilidad y equidad asistencial.

2.1. Perspectiva internacional

Entre ellas destaca Portugal, cuyo Mi-
nisterio de Salud ha desarrollado el Pro-
grama nacional de control del asma,
con acciones encaminadas a una aten-
cion en los niveles asistenciales adecua-
dos segln la gravedad de la enferme-
dad, implantando politicas sociales e in-
tersectoriales y con una amplia partici-
pacion institucional de grupos profesio-
nales y de la comunidad®. Este progra-
ma, aun reciente, necesita de desarro-
llos de ambito local.

El Programa regional asma centro sur
de Uruguay es otro ejemplo de organi-
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zacion de base territorial, posiblemente
el mas desarrollado, en cuyo caso se
presta atencién a aproximadamente un
tercio de la poblacién de este pais. El
programa, con una especial atencion a
la mejora de la calidad de vida, ya ha
publicado resultados tanto de proceso
como en términos de mejora de la sa-
lud?".

El interés por este modelo organizati-
vo se evidencia a través de las iniciativas
del Instituto de la Salud de Estados Uni-
dos, que, en el contexto del Healthy
People 2010, ha desarrollado el plan es-
tratégico denominado “Accion contra el
asma" y ha puesto en marcha siete ex-
periencias, a tres afios vista, en otros
tantos territorios de su pais y con espe-
cial atencion a los nifios con asma®.

De forma generalizada, grupos orga-
nizados de otros paises, como el Natio-
nal Asthma Campaign (Reino Unido), la
EFA (European Federation of Patients) o
el National Asthma Council (Australia),
abogan por este modelo asistencial, con
las peculiaridades propias de cada en-
torno.

2.2. Experiencias en Espana

Desde principios de los 90 han ido
surgiendo una serie de experiencias de
atencién comunitaria en diferentes en-
tornos geograficos.
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El programa de la Comunidad de Ma-
drid

El Programa de prevencidn y control
de la Comunidad de Madrid® dio sus
primeros pasos en 1992, si bien se ha
limitado a un desarrollo de procesos sin
evaluacién de resultados en términos
de salud. Cuenta con cuatro subpro-
gramas (vigilancia epidemiologica, sa-
lud medioambiental, autocuidados y
formacion de profesionales) y en la ac-
tualidad estd desarrollando diversos
materiales de cardcter educativo y de
intervencién en el ambito sanitario y
escolar.

Experiencias en Catalufia

Las primeras experiencias en el ambi-
to comunitario se llevan a cabo en Hos-
pitalet de Llobregat, donde en 1992 se
pone en marcha el Programa de aten-
cién al nifio asmdtico, cuyas experien-
cias y resultados han sido publicados en
varias ocasiones. Por su interés destaca
la evaluacion de la mejora en la pres-
cripcion farmacéutica de los equipos
participantes respecto a los que no se
integraron en el programa®.

En 1996 veia la luz el Protocol d’asma
bronquial del Sector Sanitari de Saba-
dell, que supuso el primer intento en
Catalufia de coordinacién sanitaria en-
tre niveles”.
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En la actualidad (periodo 2003-2005),
un equipo de profesionales de diferen-
tes sectores socio-sanitarios estan desa-
rrollando para el Institut Catala de la Sa-
lut un Plan integral de atencion al nifio
con asma.

El proceso de asma en Andalucia***

El Proceso asma en el paciente en
edad pedidtrica es un conjunto de acti-
vidades preventivas, diagndsticas y te-
rapéuticas, dirigido al nifio con edad de
ser atendido por el pediatra (en la ac-
tualidad 0-14 afos), continuando con el
proceso de “asma en edad adulta”.

Este plan ha sido impulsado desde la
Consejeria de Salud de la Junta de An-
dalucia dentro de su Plan Estratégico de
Calidad y fue elaborado por un equipo
multidisciplinario (en representacion de
todos los profesionales que intervienen
y de la comunidad escolar), partiendo
de experiencias previas.

El programa tiene como eje al ciuda-
dano y su calidad de vida, siendo su ob-
jetivo abordar este problema de salud
desde una visién centrada en tres ver-
tientes: el paciente y los familiares
(identificando sus expectativas y necesi-
dades), los profesionales (buscando su
participacion y compromiso para instau-
rar y posteriormente garantizar la mejo-
ra continua del proceso) y el propio pro-
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ceso asistencial (dotandolo de continui-
dad a través de los distintos niveles asis-
tenciales, Primaria-Hospitalaria, para lo-
grar una atencién coherente, integrada
y con la minima variabilidad).

Los programas en Asturias®®*

Desde 1992 vienen sucediéndose en
Asturias una serie de programas en cla-
ve comunitaria, cuyo primer antece-
dente puede encontrarse en el Progra-
ma vida normal con asma de Gijoén y
cuyo primer programa en el &mbito pe-
diatrico fue el Programa del nifio asma-
tico del drea sanitaria de Oviedo de
1993. A este programa le siguieron
otros como el Plan del drea surocciden-
tal de 1996, la primera experiencia de
coordinacién plena entre Primaria-Hos-
pital. Como marco de confluencia entre
los diferentes programas existentes en
Asturias, surgié la propuesta de des-
arrollo de una accion Unica para toda la
region, lo que dio origen al Plan regio-
nal de atencion integral al nifio y ado-
lescente con asma de Asturias (PRA-
NA), que estd captando nifios desde
septiembre de 2003.

Otros programas en Espana

Aunque las experiencias descritas po-
siblemente sean las més destacadas,
existen otras. La Tabla Il muestra un re-
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sumen de la situacion de los programas
de asma en Espafia.

3. Guia para la organizacién
de un programa segtin el modelo
intervencion comunitaria.
Propuesta del Grupo de Vias
Respiratorias

En base a los elementos afines exis-
tentes en las distintas comunidades au-

ténomas, se esboza un modelo de orga-
nizacién que puede ser adaptado de
forma flexible. Los principales items que
debe cubrir una adecuada planificacién
y desarrollo de un programa basado en
la comunidad se muestran en la Tabla
lll. A continuacién se realizan algunos
comentarios a los mismos:

3.1. Realizar un analisis
de la realidad local (diagnéstico)

Se trata de identificar la situacion con-
creta de la comunidad donde se preten-
de desarrollar el programa.

Habitualmente éste partira de la bus-
queda de informacién ya existente so-
bre los aspectos epidemiolégicos mas
relevantes (prevalencia, morbilidad,
mortalidad, consumo de recursos, de-
manda sanitaria, hospitalizacién, gasto
farmacéutico, calidad de vida). Si no
existen datos al respecto, puede ser ne-
cesario desarrollar alglin tipo de trabajo

181

de evaluacién del impacto de la enfer-
medad en dicha comunidad.

Ademds resulta necesario valorar cé-
mo esta organizada la asistencia al as-
ma, qué unidades existen, si hay pro-
gramas ya en marcha, si existe algun ti-
po de coordinaciéon entre niveles y
detectar la presencia de organizaciones
de pacientes. Deben identificarse posi-
bles obstaculos a la puesta en marcha
del programa, asi como los posibles ele-
mentos incentivadores para el cambio.

3.2. Poner de acuerdo a los agentes
clave implicados

Esta es la llave que abre la puerta al
éxito del programa, con plena participa-
cion y sin exclusiones de colectivos. Al-
guien debe hacer la propuesta, pudien-
do ir el flujo en dos direcciones.

De arriba abajo, cuando la adminis-
tracion sanitaria propone a los profesio-
nales un modelo de intervencién co-
mun. De abajo arriba, cuando son los
profesionales de ambos niveles sanita-
rios los que hacen la propuesta a la ad-
ministracién y al resto de profesionales.

En cualquier caso la administracion
sanitaria habra de respaldar el programa
como una accién normativa para el con-
junto de los profesionales

La clave para lograr el acuerdo entre
los profesionales es el didlogo.
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Tabla lll. Guia para la elaboracién de un programa de atencion al asma pediatrica

La puesta en marcha de un programa segtn el modelo de intervencién comunitaria se resume en
los siguientes pasos. En realidad los elementos que identifican en especial este modelo u otros son
los pasos 2 y 3, a través de los cudles se asegura la participacion de todos los profesionales y co-
lectivos, generando un ncleo de desarrollo del plan plural y representativo.

1. Realizar un analisis de la realidad local.
1.1. Descripcién epidemioldgica.

1.2. Cémo estd organizada la asistencia.
1.3. Barreras y obstaculos.

1.4. Elementos incentivadores.

2. Poner de acuerdo a los agentes clave implicados.
2.1. De arriba abajo.
2.2. De abajo arriba.

3. Crear un nucleo de desarrollo.

4. Redaccion del programa de atencion.
4.1. Contenidos:
- Objetivos.
- Organizacion asistencial.
- Mecanismos de coordinacion y participacion.
- Protocolo diagnostico.
- Protocolo de seguimiento (visitas y actividades educativas).
- Protocolo terapéutico.
- Protocolo de actividades educativas.
4.2. Ideas clave:
- Un proceso organizado y de base territorial.
- Coordinacion de los recursos.
- Una intervencion centrada en la calidad de vida.
- La autonomia familiar como hecho irrenunciable.

5. Plan de diseminacién e implantacién.

5.1. Acciones informativas.

5.2. Acciones formativas.

5.3. Adecuacién de los recursos.

5.4. Adecuacion (si procede) a ambitos mas locales.
5.5. Reconocimiento del programa.

6. Establecer una estructura de coordinacion eficaz.

7. Monitorizar y evaluar.
7.1. Proceso.

7.2. Morbimortalidad.
7.3. Calidad de vida.
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3.3. Crear un niicleo de desarrollo
del programa

Una vez llegado el acuerdo, el si-
guiente paso es la formacién de un
equipo de trabajo que disefie el progra-
ma y que debe estar integrado por pro-
fesionales sanitarios y representantes de
todos los colectivos implicados.

Sus funciones serén la elaboracion y el
disefio del documento escrito del pro-
grama, asi como de las actualizaciones
posteriores; aunque en estas fases ulte-
riores puedan incorporarse nuevos ele-
mentos.

3.4. Redaccion del programa
de atencion

El documento escrito contemplard
protocolos de actuacién comunes en al
menos los siguientes aspectos: identifi-
cacién de nifios de riesgo, diagnostico
precoz y metodologia diagnostica, crite-
rios de clasificacion, identificacion de ni-
fios de riesgo vital, protocolo de segui-
miento (visitas y actividades educati-
vas), de manejo de la crisis de asma, de
tratamiento a largo plazo, mecanismos
de coordinacién entre niveles y criterios
de derivacion e interconsulta.

A la hora de la elaboracién del pro-
grama habrd que tener en cuenta las si-
guientes ideas clave, identificadoras de
un programa basado en la comunidad,
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y que deben impregnar todo el docu-
mento:

Un proceso organizado y de base te-
rritorial

El desarrollo de actuaciones estard de-
finido por un marco geografico (ciudad,
area sanitaria, comunidad auténoma o
estado). El programa-plan-proceso de
intervencion serd Unico y comun para
todo el territorio, de tal modo que todos
y cada uno de los nifios-adolescentes
con asma tienen igual derecho a recibir
las mismas prestaciones y asistencia por
su problema de salud.

La prestacion de la asistencia sanitaria
se produce en el entorno inmediato del
nifio-adolescente, su propia comunidad;
lo que en el &mbito asistencial significa
una Atencién Primaria pedidtrica bien
desarrollada y consolidada, dispuesta a
asumir esta funcion; y con un nivel se-
cundario (asistencia hospitalaria) centra-
do en la atencién a nifios-adolescentes
con procesos no controlables en el pri-
mer nivel de atencién (desarrollo de téc-
nicas diagnosticas complejas y hospitali-
zacion de los nifios que, por su situacion
clinica, lo precisen). Ademds, se otorgan
papeles relevantes a los grupos y colec-
tivos organizados de pacientes y a la in-
tervencion (educativa, informativa, for-
mativa) en la comunidad en general.
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Se trata de acercar al paciente, siem-
pre que sea posible, los servicios que se
le prestan (salud, educacién, etc.) y no
al revés. No cabe duda de que es un va-
lor afiadido a la calidad de vida de una
poblacién que los recursos clave que
necesita estén a su disposicion en su en-
torno geografico proximo, sin desplaza-
mientos innecesarios.

El marco territorial ideal para planifi-
car este tipo de intervenciones es la co-
munidad auténoma (un Servicio de Sa-
lud).

Coordinacidn de los recursos

La coordinacion y continuidad entre
los niveles asistenciales y de éstos con
los dispositivos sociales y educativos es
fundamental.

El hecho de elegir un marco territorial
concreto ayuda a identificar con clari-
dad dichos recursos y permite desarro-
llar procesos de coordinacion entre los
mismos. Asi, un area sanitaria coordina-
rd sus recursos sanitarios (habitualmen-
te definidos por un hospital y una o va-
rias zonas bésicas de salud de Atencién
Primaria) y éstos con los colegios y or-
ganizaciones sociales de dicha area.

El sistema sanitario, el sistema educa-
tivo, los recursos sociales y las familias
son los cuatro elementos a coordinar en
este tipo de procesos.
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Una intervencién centrada en la cali-
dad de vida

El objetivo es lograr que el nifio alcan-
ce su calidad de vida diana, es decir,
aquella que tendria si no tuviera asma.

En el modelo de intervencién comuni-
taria éste es el objetivo clave y no un
elemento mas a tener en cuenta a la ho-
ra de evaluar resultados.

La autonomia familiar como hecho
irrenunciable

Las personas tienen el derecho a ser
protagonistas de su propia vida. Esta li-
bertad de pensamiento y de decision no
puede ser vulnerada por el hecho de te-
ner una enfermedad crénica. Esto impli-
ca el derecho a ejercer su soberania per-
sonal, también en las decisiones que
afectan a su salud. Esas decisiones siem-
pre se van a tomar sobre la base de los
conocimientos y sentimientos que cada
persona tenga sobre el tema objeto de
decision, incluida el asma.

El modelo basado en la comunidad
asienta sus principios en la defensa de
dicha autonomia y entiende que los ni-
fios-adolescentes con asma y sus fami-
lias tienen el derecho a disponer de los
mejores conocimientos sobre su asma
para tomar las mejores decisiones posi-
bles. Lo que llamamos toma de decisio-
nes autobnomas.
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La educacién y la concordancia son
las estrategias de actuacion claves en el
modelo de intervencién comunitaria pa-
ra el logro de dicha autonomia.

La educacion, por tanto, no es s6lo un
fin en si misma, sino un medio para lo-
grar cotas cada vez mds altas de auto-
rresponsabilidad.

La toma de decisiones autébnomas es
un proceso (es decir, algo no instanta-
neo) en el cual la familia, basandose en
una informacién y formacién cada vez
mas completas y acordes a sus necesida-
des, asume progresivamente responsa-
bilidades, decide acciones y produce
cambios en su seno y en su entorno in-
mediato, favorables a la evolucion del
asma del nifio. Estas situaciones generan
familias més responsables y redundan
positivamente en su calidad de vida.

Las decisiones se toman en el contex-
to de un programa de intervencion don-
de participan activamente paciente y fa-
miliares o cuidadores y profesionales sa-
nitarios; y en el que, entre todos, se
regula el grado de decisiones auténo-
mas posible, necesario y més adecuado
para el asma del nifio.

Estilo del plan escrito

El programa redactado deberd resul-
tar amistoso a los profesionales. Resulta
complejo resumir todo lo indicado en
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unas pocas paginas. Y ése posiblemente
sea el defecto de los documentos actua-
les existentes, por lo que, si bien puede
haber un documento extenso, deberia
elaborarse otro tipo resumen, de con-
sulta rapida y facil lectura.

3.5. Plan de diseminacion
e implantacion

Acciones informativas

Una vez elaborado el documento, es-
crito y aprobado por las autoridades sa-
nitarias competentes, llega el momento
de darlo a conocer al conjunto de los
profesionales potencialmente implica-
dos y a la comunidad en general. Se tra-
ta de mejorar el conocimiento del nue-
vo modelo organizativo propuesto co-
mo paso previo a su puesta en practica.

Acciones formativas

Acorde con las necesidades encontra-
das y lo previsto en el documento del
programa, deberan iniciarse las acciones
formativas de los profesionales que
sean necesarias antes del inicio de las
acciones directas sobre la poblacion,
formacién que ha de ir encaminada a
mejorar el conocimiento tanto de la en-
fermedad asmatica (incluidas habilida-
des y destrezas especificas) como de los
contenidos propios del programa.
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Adecuacion de los recursos

Del andlisis de la situacién de los re-
cursos de partida se desprenderd la ne-
cesidad de equipar o re-equipar algunas
unidades o servicios. Ademas, deberdn
adaptarse elementos tales como la his-
toria clinica (en papel o informatizada),
modelos de derivacion, etc.

Adaptacidn del programa a dmbitos
locales

Dependiendo de la amplitud del pro-
grama, puede resultar necesario ade-
cuar algunos de sus contenidos a nece-
sidades o situaciones de entornos geo-
graficos mas reducidos.

Reconocimiento del programa

La acreditacion de la actividad resulta
uno de los elementos incentivadores
mas potentes para el desarrollo de este
tipo de acciones. Antes del inicio de las
actividades, el programa debera quedar
incluido en los contratos-programa asis-
tenciales de ambos niveles. Ello puede
requerir, segun los casos, el desarrollo
de normas técnicas de evaluacion, crite-
rios de cobertura, etc.

3.6. Establecer una estructura de
coordinacion eficaz

La participacion de los diferentes ni-
veles asistenciales y colectivos implica-
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dos no solo resulta clave en el proceso
de elaboracion del programa, sino tam-
bién en su seguimiento y evaluacion.

Deben buscarse las formulas mas ido-
neas de coordinacion, pero atendiendo
siempre a la premisa de representativi-
dad de todos los colectivos: profesiona-
les de ambos niveles, gestores sanita-
rios, organizaciones de pacientes, far-
macéuticos, organizaciones profesiona-
les, organizaciones cientificas, comuni-
dad educativa, etcétera.

3.7. Monitorizacion y evaluacion

Debe disefiarse una evaluacion perio-
dica del programa, incluyendo elemen-
tos de monitorizacién continua.

Esta evaluacion debe incluir, entre
otros, indicadores relacionados con el
proceso (normas, coberturas, coordina-
cion asistencial), la morbilidad-mortali-
dad (sintomas, ingresos, fallecimientos),
y resultados en calidad de vida y satis-
faccion de los usuarios, aspecto éste ul-
timo habitualmente olvidado y que hoy
en dia es viable gracias a los nuevos ins-
trumentos disponibles (cuestionarios de
calidad de vida, escalas de satisfaccion).
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