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Resumen

La educacidn es reconocida como un pilar bdsico en el tratamiento del asma infantil.
A todos los nifios con asma y sus familias se les debe ofertar en las consultas de Atencidn
Primaria un programa educativo, progresivo, continuo, gradual e individualizado, que
tendrd como fin conseguir el control de la enfermedad de la manera mds auténoma posi-
ble por parte del nifio y/o la familia. Ello implica no solo la transmisién de conocimien-
tos, sino la adquisicion de habilidades y modificaciones en el estilo de vida de las fami-
lias.

En el presente taller repasaremos las herramientas de que dispone el pediatra y la en-
fermera para realizar la educacién del nifio asmdtico, las dificultades mds habituales que
se presentan en la prdctica y los recursos que tenemos para solventarlas, todo ello me-
diante la presentacién de casos clinicos concretos que los alumnos discutirdn de forma
grupal.
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Abstract

Education is recognized as fundamental in the treatment of the asthma in childhood.

Primary care must provide a progressive, continual and individualized educational
program to all children with asthma and their families which has as its aim to obtain to
the control of the disease in the most independent way possible by the child and/or the
family. It implies not only, the transmission of knowledge but the acquiring of abilities
and changes in family lifestyles.

In the present workshop we will review the tools which are available to the paediatri-
cian and the nurse to educate the asthmatic child, the most common difficulties that ap-
pear in the practice, and the resources that we have to resolve them, all of this by the pre-
sentation of specific clinical cases that the students will then discuss in groups.
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Introduccion

El asma es, tras la obesidad, la segunda
enfermedad crénica de los nifios espafio-
les, y claramente es la patologia crénica

que consume un mayor numero de re-
cursos y tiempo en la Atencién Primaria
(AP) de la infancia.

Para mejorar su control se han desarro-
llado en nuestro pais diversos planes de
atencién en los Ultimos afios; algunos
centrados en el primer nivel asistencial’?,
otros abarcando también la Atencién Es-
pecializada y hospitalaria*® y ha sido la
materia para la elaboracién de guias de
préctica clinica con metodologia basada
en la evidencia’® en varias comunidades,
en otras como la Navarra han incorpora-
do las guias nacionales’ como documento
de base para el control de la enfermedad.
Es, en definitiva, un tema que nos preo-
cupa y ocupa a todos los pediatras de AP.

¢Qué papel juega la educacion
en el control del asma?
En las ultimas guias y protocolos nacio-

nales” y también en las internaciona-
les” ™ se plantea como imprescindible el
incluir al nifio diagnosticado de asma en
un plan educativo. Las Ultimas recomen-
daciones de la GINA 2009 son taxativas:
“Todos los pacientes asmaticos, si han
requerido un ingreso o han realizado una
visita a urgencias por una crisis, deberian
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ser incluidos en un programa de manejo
de asma antes de 30 dias".

El objetivo que perseguimos con este
plan educativo es que el nifio y la familia
deben aceptar y conocer la enfermedad,
y ademés deben saber cémo actuar en
cada momento, es decir, conseguir el au-
tocontrol que les permita una vida lo mas
parecida posible a la vida en ausencia de
enfermedad.

Este plan se debe desarrollar como ac-
tividad programada y se ha demostrado
con estudios que arrojan el maximo nivel
de evidencia que los resultados son mas
relevantes cuanto mayor sea la gravedad
de la enfermedad y si iniciamos el plan
educativo inmediatamente tras el diag-
néstico. La educacion ha demostrado su
eficacia con menor nivel de evidencia
1B™ para nifios menores de 5 afios, el
grupo mas heterogéneo, en el que existe
una considerable incertidumbre diagnés-
tica, terapéutica y prondstica.

¢Quién debe responsabilizarse
de la educacion?

El abordaje educativo del nifio y ado-
lescente con asma compete a todos los

profesionales sanitarios: pediatras, neu-
mologos, alergdlogos, enfermeras/os, fi-
sioterapeutas o farmacéuticos™. Se pue-
de ejercer tanto en el dmbito de la
atencién hospitalaria, como en la AP.
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Los profesionales de Pediatria y Enfer-
meria de AP por su posicién de cercania,
accesibilidad y confianza, asi como por la
posibilidad de un seguimiento cercano y
continuado, son los mejor situados para
implicarse en la educacion del nifio y de
la familia del asmético.

La Enfermeria de AP ha adquirido un
papel principal como proveedora de pla-
nes de cuidados y su intervencién en
otras enfermedades crénicas como la dia-
betes, ha demostrado una elevada efica-
cia; por ello, tiene un papel fundamental
en la educacion de los nifios asmaticos.
Para desarrollarla adecuadamente debe
estar motivada y formada, y ha de dispo-
ner de tiempo y de recursos necesarios
para ello®.

¢Qué contenidos debemos incluir
en el programa educativo?
El plan educativo debe ser gradual y
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progresivo, individualizado y adaptado a
la capacidad de cada nifio y su familia
(tabla ).

Existen una serie de conocimientos y
habilidades minimos que todos los pa-
cientes deben conocer:

- Concepto de asma: es una enfer-
medad cronica inflamatoria de los
bronquios, con una base genética,
que puede sufrir empeoramientos
en forma de crisis.

Cudles son los sintomas que anun-
cian una crisis y como actuar frente
aella.

Factores desencadenantes de crisis,
saber cudles son los suyos, apren-
der a evitarlos y a reconocerlos.
Coémo se usan los distintos sistemas
de inhalacion.

La diferencia entre la medicacién
de rescate para el tratamiento de la
crisis y la medicacion de control.

Tabla I. Manejo en fases escalonadas

Autocontrol  Para algunos casos
L]
L[]
Compartida  Para la mayoria °
L]
L[]
L]
Bésica Para todos .

Manejo del PEF. Registro de sintomas
Autocontrol. Toma de decisiones auténomas.
Plan de cuidados, escrito.

Conocimientos ampliados. Estilo de vida.
Identificacién de desencadenantes especificos.
Itinerarios terapéuticos.

Tratamiento precoz de la crisis. Plan de cuidados, escrito.
Conocimientos bésicos. Sintomas.
Tratamiento y técnica de inhalacion.

Medidas generales de evitacion.

Crisis. Plan de cuidados, escrito.
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— Cudles son los sintomas de grave-
dad y cudndo deben pedir ayuda
médica.

Debemos entregar a todos los pacien-
tes un plan por escrito. En este plan debe
de estar explicado de forma comprensi-
ble qué medicacion debe tomar de forma
diaria, cuando debe usar medicacion de
rescate, en qué cantidad y con qué siste-
ma y cuando deben solicitar atencion
médica, este proceso sirve para que el ni-
fio y los cuidadores relacionen la apari-
cion de los sintomas, los factores desen-
cadenantes y el uso de la medicacién.

Los planes de accion por escrito han
demostrado ser eficaces para la mejora
de la funcién pulmonar, para disminuir el
numero de ausencias de la escuela y el
uso de la medicacion de rescate'.

En una segunda fase, que podriamos
llamar de control compartido de la enfer-
medad, se puede profundizar en el cono-
cimiento de los factores desencadenantes
de sus crisis, el nifio y la familia puedan
optar por diversas alternativas terapéuti-
cas en funcion de las circunstancias, inclu-
yendo el inicio de corticoide oral si valo-
ran una crisis como moderada.

En esta fase también es importante in-
cidir en el estilo de vida mas favorable y
la importancia de la practica deportiva.
Este nivel puede ser alcanzado por la ma-
yor parte de las familias y los nifios.
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En una fase de mayor autocontrol, que
no es accesible para todas las familias, el
nifio o su familia a través de un diario de
sintomas o de un registro de pico-flujo,
es capaz de controlar su enfermedad de
forma auténoma, adaptando la medica-
cién en funcion del control de la enfer-
medad; el papel de los sanitarios seria
menos relevante, aunque necesariamen-
te presente con visitas de seguimiento
que permitan el refuerzo positivo de los
logros adquiridos, el control de la funcién
pulmonar y la valoracion de la adheren-
cia al tratamiento.

¢Qué metodologia usamos para hacer
educacion?
Existen excelentes trabajos que nos ex-

plican como debemos abordar la educa-
cion terapéutica™", y en todos ellos se
describe de forma minuciosa el ciclo edu-
cativo (figura 1). Para resumirlo de forma
practica, lo primero que debe hacer el
educador es conocer qué idea previa tie-
ne de la enfermedad la familia, qué fac-
tores cree que influyen en la evolucion y
los temores que puedan tener acerca de
los efectos del tratamiento.

El sanitario pasa de un “rol de exper-
to" que trasmite informacién a un pa-
ciente pasivo, a un modelo mucho maés
“horizontal” en el que escucha las nece-
sidades y la vivencia de la enfermedad
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Figura 1. Secuencia educativa.

Tomada de: Educacion terapéutica en el asma (Korta J, Valverde J, Praena M, Figuerola J, Rodriguez CR, Rueda S,

y cols. An Pediatr (Barc). 2007:66(5):500).

del nifio y su familia, establece una
“alianza terapéutica” pactando cambios
de hébitos y modificaciones de conducta
y permitiendo una mayor autonomia del
paciente, lo que no puede ser percibido
como una pérdida de control, sino como
un medio de mantener el seguimiento y
llegar a una situacion en la que los mayo-
res conocimientos del paciente contribu-
yen a aumentar la eficacia de los trata-
mientos.

En este proceso educativo pueden es-
tablecerse diferencias entre lo que se
considera adecuado por parte del sanita-
rio y lo que la familia o el paciente hacen
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en realidad. Si el sanitario intenta impo-
ner sus ideas, probablemente la relacién
medico-paciente se resentird y no se
conseguird “la alianza terapéutica”. En
vez de imponer se debe intentar concor-
dar" si es preciso, aceptando de forma
temporal una actitud o tratamiento que
no es del todo correcto, para poder re-
conducirlo posteriormente.

El plan educativo debe evaluarse de
forma periédica, no solamente para
comprobar los resultados obtenidos, sino
para determinar las nuevas necesidades
en la progresion de conocimientos y ha-
bilidades de la familia y el nifio™.
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¢Qué herramientas podemos usar
en AP?

Los distintos programas, planes, guias
y protocolos implantados en las comuni-

dades aportan diversos materiales mas o
menos completos para la educacién del
nifio asmatico, algunos verdaderamente
muy elaborados como los incluidos en el
programa de Asturias o el material edu-
cativo del Hospital de Donostia, o dise-
fios como la cartilla del nifio asmético del
programa de Asturias o el documento de
salud del asma en Pediatria de Aragon
que se realizd remedando la cartilla de
salud infantil con informacién util para el
sanitario y las familias que permite que el
nifio lleve anotado sus desencadenantes,
las crisis que ha sufrido y las pruebas
diagnésticas, espirometrias, picos, flujos
y tratamientos. Todos ellos pueden con-
sultarse en la pdgina www.respirar.org'.

En esta pagina, ademds de estas guias,
existe la posibilidad de descargar herra-
mientas muy utiles de forma libre para la
consulta de la enfermera y el pediatra de
AP:

- El modelo tridimensional de los tres
tubos que permite una explicacion
de la enfermedad, la inflamacion
mantenida y lo que ocurre en el
bronquio durante la crisis.
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El péster de inhaladores que des-
cargado en el ordenador de la con-
sulta puede permitirnos, incluso
con las familias con mayores difi-
cultades, identificar el tratamiento
que sigue el nifio y explicarle la ac-
cién de los distintos farmacos.

Muchas sociedades cientificas pedidtri-
cas (neumologia, alergologia, AEPAP,
AEP...) tienen en la red material de acce-
so libre para educacion y diversas guias
para padres, que podemos usar en la
consulta seguin nuestras preferencias, o
la edad y caracteristicas de nuestros pa-
cientes.

Existen también numerosos recursos
educativos en las asociaciones de pacien-
tes asmaticos (ASBA, ASGA...) y algunos
tutoriales interactivos en castellano que
podemos recomendar a las familias®.

En conclusién, la lista de recursos pa-
ra la educacion en los nifios asmaticos
de la que disponemos es casi intermina-
ble y estd demostrado que la educacién
contribuye de forma importante al con-
trol de la enfermedad; Gnicamente nos
queda aplicar la frase de Goethe a
nuestro trabajo diario: “Saber no es su-
ficiente; debemos aplicarlo. Estar dis-
puesto a hacer no es suficiente, debe-
mos hacerlo".
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