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Resumen. Fundamento: El asma es una enfermedad cronicade
gran prevalenciaen lapoblacion infantil y de complejo tratamiento. La
educacion sanitaria se considera unaimportante herramienta terapéutica,
quem, sin embargo, ha sido poco evaluada en nuestro ambito.

Objetivos: Vaorar la utilidad de la educacion en grupos de nifios
asmaticosy sus familiares paramejorar el conocimiento dela
enfermedad, fomentar el concepto de autocuidados, y mejorar la
evolucion clinica

Pacientes y métodos: 61 nifios asméticos y sus familiares fueron
distribuidos en grupos por edades (< 2 afios, 2-5 afiosy > 5 afios) y
acudieron a 6 sesiones tedrico-practicas sobre asma. Se valoraron los
conocimientos tedricos de la enfermedad y su manejo mediante
cuestionarios pre'y postsesionesy se anaizo laevolucion clinicadelos
nifios durante 1 afio antesy 1 afio después de larealizacion del curso.

Resultados: L os conocimientos tedricos sobre la enfermedad
mejoraron claramente tras larealizacion del grupo, tanto en nifios (p=
0,02), como en tutores (p< 0,00001). EI nimero de crisisanualesy el
nimero de ingresos no se modificaron con la educacion, sin embargo,
las visitas por asma ala consulta disminuyeron de forma significativa
(p< 0,001), los pacientes emplearon e medidor de flujo (p< 0,001) e
iniciaron correctamente € tratamiento (p< 0,00001) con més frecuencia
después de laasistenciaalos grupos.

Conclusiones: Laeducacion grupal para nifios asméaticos mejora el
conocimiento de la enfermedad y el manejo de la misma por parte delos
nifios y sus familiares, s bien en nuestra experiencia no modificala
evolucion clinica
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SELF-MANAGEMENT EDUCATION PROGRAM FOR
ASTHMATIC CHILDREN: OUR EXPERIENCE

Abstract. Objective: Asthmais a chronic disease of great
prevalence among children and with complex treatment. Health
education is considered a very important therapeutic tool, but it has been
poorly assessed in our environment. The main objectives of this work
were to assess the utility of the education in groups of asthmatic
children and parentsin order to improve the knowledge about the
disease, to raise the profile of the self-management concept and to
improve the clinical evolution.

Patients and methods: Sixty-one asthmatic children and their
parents were distributed into groups according to the age of the patients
(lessthan 2 years, between 2 and 5 years and more than 5 years) and
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each group attended 6 theoretical and practical sessions on asthma.
Theoretical knowledge about the disease and its management was
evaluated by using questionnaires before and after the sessions. The
clinical evolution of the children was assessed for a period of two years,
from the year before the training started until 1 year after it ended.

Results: Theoretical knowledge about the disease clearly improved
both in children (p = 0.2) and their tutors (p< 0.00001). The yearly
number of crises and hospitalizations were not reduced by the training;
however, the number of visits to the outpatient clinic significantly
decreased (p< 0.001). Patients started using the flow-meter (p< 0.001)
and started proper treatment (p< 0.00001) more frequently after
attending the group session.

Conclusions: Group health education for asthmatic children
improves both the knowledge and the self-management of the disease by
the patients and their parents, but does not modify the clinical evolution.

Key words: Asthma. Children. Treatment. Education. Self-
management.

Introduccion

El asma es la enfermedad crénica més frecuente en lain-
fancia. Seestimaque entre el 5y e 10% de los nifios padecen
esta enfermedad, y parece que existe unatendenciaa aumen-
to de suincidencia®. Supone, sin duda, la patologia cronicamés
frecuentemente atendida en las consultas de pediatria extra-
hospitalaria. El tratamiento del asma es relativamente com-
plejo y ha sufrido grandes cambios en |os Ultimos afios, con €
reconocimiento del asma del lactante, con laintroduccion del
concepto de inflamacion, y las nuevas terapéuticas desarrolla
das. Estos factores; frecuencia, cronicidad, y complicado ma-
nejo terapéutico, junto con lagran interrel acion existente entre
asmay actividades cotidianas, determinan una necesidad de re-
cibir informacion ampliay una obligacion, por parte del pa-
cientey su familia de asumir parcelas importantes del control
de su enfermedad.

La educacion sanitaria por parte del clinico es una podero-
sa herramienta para ayudar a paciente aconocer su enfermedad,
y aadquirir motivacion paracontrolar y manejar adecuadamente
su asma. De hecho, se considerauno de los pilares del trata-
miento del asma®). La educacion del paciente comienza des-
de & mismo momento del diagndstico, y cada visita supone una
nueva oportunidad paraello. Laconsulta de Atencion Primaria,
es seguramente el ambito donde mas factible searealizar este
aprendizaje, dada la accesibilidad que a ellatienen los pacien-
tesy lacontinuidad de la atencion que en ella se presta. Sin
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Tabla | Distribuciéon de contenidos tedricos y

practicos en las diferentes sesiones

12Sesion
- Concepto de asma.
- Sintomas de asma. Diagnostico de asma.
- Desencadenantes.
- Asmay aergia.
- Respiracion y relgjacion
22Sesion
> 5 afios: manejo del medidor deflujo
< 5 afios: fisioterapia respiratoria
- Respiracion y relgjacion
3%Sesion
- Tratamiento del asma
- Mangjo de inhaladores
42 Sesion
- Reconocimiento de la crisis asmética
- Mangjo delacrisis asmética
- Asma, escuelay deporte

embargo, son muchos [os conceptos nuevos que debe aprender
el asmético, y lamasificacion, por desgracia frecuente en nues-
tras consultas, limita el tiempo que podemos dedicar a cada
paciente.

Laresponsabilidad primaria de la educacion sanitariaes del
médico, y la educacion en grupo puede ser un complemento de
gran utilidad. Tanto en Estados Unidos como en otros paises, se
han desarrollado y eva uado varios programas paraeducar alas
familias y pacientes sobre el tratamiento del asmainfantil @4,
A pesar de las dificultades parafijar par&metros de evaluacion,
los resultados obtenidos han demostrado una mayor habilidad
familiar paratratar el asmaen casa, mejor caidad de vida, re-
duccion del absentismo escolar, de lamorbilidad y del uso de
los servicios sanitarios de urgencia*68919, En |aliteratura es-
pafiola existen pocos trabajos que valoren la utilidad de la edu-
caciony han sido realizados fundamentalmente en adultos(t6.17),
En nuestra opinién, la educacion grupal para nifios asmaticos,
puede suponer una excelente arma terapéutica, que permite ade-
mas un mayor tiempo de contacto con € pacientey quelesayu-
da a desmitificar su enfermedad y a compartir su problemética
con otros enfermos. Por todo ello, iniciamos un programa de
educacion para grupos de nifios asméticos y sus familiares, ubi-
cado en Atencion Primaria como referimos a continuacion.

Pacientes y métodos
Objetivos

L os objetivos generales perseguidos con los grupos de as-
maticos fueron: 1° mejorar €l conocimiento de la enfermedad
(sintomas, desencadenantes, tratamiento, influencia en la acti-
vidad escolar y el deporte), 2° fomentar el concepto de auto-
cuidados (reconocimiento de la crisis, manejo del medidor de
flujo einicio precoz y correcto del tratamiento), y 3° mejorar en
lo posible laevolucidn clinica.
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Criterios deinclusion/exclusion. Formacion delos grupos

Seincluyeron nifios con asma crénica (3 0 més episodios de
broncoespasmo reversible) sin limite de edad, que precisaran
tratamiento antiinflamatorio de mantenimiento continuo o esta:
cional. Se excluyeron aquellos pacientes que no podian acudir
al centro por cualquier motivo y los que expresaron no tener in-
terés unavez informados. Se redizaron 3 tipos de grupos segiin
laedad: nifios < 2 afios dirigidos alos padres, nifios de 2-5 afios
y nifios > 5 afios alos que acudian nifios y padres. Se aconsejd
alos padres que & acompanante fuerasiempre el mismo alo lar-
go de las sesiones. Los grupos fueron de 10-12 personas maxi-
mo y se procur6 que el nivel cultural fuerahomogéneo dentro
de los grupos.

Ubicacién y personal docente

Las sesiones se redlizaron en el Centro de Salud, en hora-
rio laboral, pero fueradel horario escolar, para evitar € absen-
tismo. Las charlas fueron impartidas por pediatrasy enferme-
ras/os de dos consultas de Atencion Primaria. Cada grupo fue
dirigido por €l pediatray enfermero/a correspondiente a su pro-
pia consulta.

Contenidosy distribucién delas sesiones

Serealizaron 4 sesiones tematicas (unaalasemana), una se-
sidn de repaso a mesy una sesion de refuerzo alos 6 meses.
Todas las sesiones fueron disefiadas con una parte tedrica, otra
précticay un espacio parael didlogo. La duracion de cada se-
sion fue de 60-90 minutos. El contenido de las sesiones temé-
ticas se detallaen latablal. En la primera charla de repaso se
proyecta un video recopilaorio, se comentan dudasy problemas
y serevisan losregistros de flujo espiratorio. En el segundo re-
paso se dejalibertad alos pacientes para elegir las cuestiones a
debatir. Los contenidos tedricos se basaron, con adaptaciones, a
los editados por la Comunidad de Madrid, en las guias para
Autocuidados en Asma®®, asi como en el Protocolo de trata-
miento del asmainfantil publicado por € Grupo de trabagjo en
asma infantil de la Sociedad Espafiola de Neumologia
Pedi &trica®.

Materiales

Como material audiovisual empleamos diapositivas, videos
y guias educativas proporcionados por la Comunidad de Madrid.
A cada paciente (o familia), sele entreg6 un gjemplar delaguia
sobre asmay alos nifios mayores un medidor de pico-flujoy un
diario de registro. Para el manejo de inhaladores seinst6 alos
pacientes a traer sus propias cdmaras e inhaladores y se dispu-
0, ademas, de inhal adores placebo suministrados por las casas
comerciales. Parael aprendizaje de técnicas de respiracion y re-
Igjacion empleamos colchonetas.

Evaluacion

Nos propusimos eva uar tres aspectos. 1° Los conocimien-
tos tedricos adquiridos por los padresy los nifios. 2° Conocer la
valoracion que los asistentes hacian del curso o grupo. 3° Valorar
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Tabla Il  Cuestionario sobre conocimentos de
asma
Edad: Sexo:
Profesion: Estudios:

¢Desde cuando padece la enfermedad?
1 afio 0 menos > 1afio
(Quéese asma?
¢Cud eslamejor manera de tomar lamedicacion en € asma?
En jarabe En aerosol o puff
¢El Terbasmin o € Ventolin son medicamentos para?
Curar lacrisis Prevenir o evitar que aparezcan las crisis
¢El Pulmicort o el Cetimil o el Tilad son medicamentos para?
Curar lacrisis Prevenir o evitar que aparezcan las crisis
Marca con una cruz los sintomas de crisis de asma
Tos
Suefio
Dificultad para hablar
Dificultad pararespirar
Dolor detripa
Fiebre
Pitos en el pecho
Soplamos muy flojito con el peak flow
Marca con una cruz qué cosas pueden desencadenar una crisis de asma
Ejercicio
Polen
Suefio
Hambre
Catarros
Humo del tabaco
¢Qué medicamento tomas cuando tienes una crisis de asma?
¢Qué hay que hacer en caso de crisis grave?
Acudir corriendo a médico Tomar lamedicacion y
acudir al médico
Marca con una cruz |as cosas que tu profesor deberia saber sobre el
asma

> 5 afios

Que no puedes hacer gimnasia nunca
Que cuando estés con lacrisis no puedes hacer gimnasia
Que debes tomar la medicacion cuando empiezan los sintomas
Que cuando estas con la crisis debes hacer gercicio para
distraerte
Debe conocer la medicacion y como usarla
¢Crees que has aprendido con el curso?
Mucho Poco Nada
Escribe tres cosas que has aprendido en € curso
¢Que cambiarias del curso?
¢Hasido €l curso?
Divertido

Aburrido Normal

laevolucion clinica de los pacientes.

Los métodos de evaluacion fueron dos. 1° Cuestionarios ané-
nimos que fueron cumplimentados por padresy nifios mayores
de 8 afios, antes'y después del curso (4% 0 5 sesion). Las pre-
guntas se distribuyen en datos general es (de filiacidn), conoci-
mientos sobre asma (sintomas, desencadenantes, tratamiento y
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asmaen laescuela) y valoracion del curso (Tablall). 2° Revision
retrospectiva de las historias evaluando un periodo de 1 afio an-
tes de larealizacion del grupoy 1 afio después. Los parame-
tros val orados fueron: nimero de episodios de crisis asmética
por afio, nimero de visitas ala consulta por asma, nimero dein-
gresos, porcentgje de crisis en que los pacientes iniciaron tra-
tamiento correctamente y nimero de ocasiones en que emplea-
ron €l medidor de flujo (los nifios susceptibles de usarl o).

Andlisis estadistico

El estudio estadistico fue realizado en la Unidad de
Investigacion del Area 9, con el paquete estadistico SPSS Base
System 1996 (SPSS Inc. Chicago. USA). Los resultados se han
expresado como mediay desviacion esténdar en e caso de va-
riables cuantitativas y como porcentajes en el caso de varia
bles cualitativas. Parala comparacion de medias se emplearon
€l test no paramétrico de Wilcoxon en el caso de medidas re-
petidas (variables clinicas) y el test U-Mann Whitney en € ca
50 de medidas independi entes (variables de conocimientos). Para
la comparacion de porcentajes se utilizd el test de McNemar. El
nivel de significacion empleado fue del 5% .

Resultados

Realizaron los cursos o grupos 64 nifios (37 nifios y 27 ni-
fias). Fueron evaluados solo 61 por traslado de domicilio de los
otrostres. El 34% fueron nifios < 2 afios (21 nifios), €l 24% te-
nian de 3-5 afios (15 nifios) y & 41% > 5 afios (25 nifios). Ningun
paciente abandono & grupo durante su desarrollo. Los nifios fue-
ron acompafiados por sus madres en todos los casos, salvo en 2
en los que el acompaiiante fue el padre. La edad media de los
acompafiantes fue de 33,1 + 3,7, y el nivel cultural medio-bajo
(solo el 58% tenian completala EGB y sdlo 2 eran titulados su-
periores). El tiempo de evolucion de la enfermedad previo ala
formacion del grupo fue de 1 afio en e 56% de los casos, 1-5 afios
en el 27% delos pacientesy > 5 afios en € 15% restante.

Valoracion delos conocimientos tedricos

Sobre un total de 25 items posibles |os acompafiantes pasa-
ron de contestar correctamente 19,2 + 3,4 preguntas antes de las
sesiones, a22,7 + 2,2 después (p< 0,00001). L os nifios mayores
que fueron evaluados (15%, todos ellos > 8 afios) pasaron de
19,7 £ 1,9 preguntas correctas antes de las charlasa22,2 + 2,1
después (p= 0,02). Desglosadas las preguntas por temasy eva-
luados sdlo los tutores, se aprecio unamejoria claraen los co-
nocimientos en todos |os ambitos pasando de 72% a 85% de
aciertos en cuanto alos sintomas de asma (p< 0,0001), de 78%
a93% en cuanto alos desencadenantes (p< 0,0001), de 87% a
96% en cuanto al tratamiento (p= 0,014) y de 70% a 94% en
cuanto al asmaen laescuela (p< 0,001) (Figs. 1y 2).

Valoracion del grupo por parte delos pacientes
(Satisfaccion)

El 95% de los encuestados expresaron que habian aprendi-
do mucho durante |as sesiones, habiendo resultado divertido pa-
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Figura 1. Valoracion del nimero total de respuestas correctas sobre los
conocimentos de asmaantes y después del grupo, en madres y nifios.

ra el 50% de los asistentes y normal para el 50% restante.
Ninguno exprest aburrirse durante el mismo. Respecto alastres
cosas més interesantes que habian aprendido, las madres valo-
raron, sobre todo €l reconocimiento delacrisisy el mejor ma-
nejo del tratamiento, mientras que |os nifios valoraron como més
interesante €l aprendizaje de las técnicas de respiracion y rela-
jaciony e uso del medidor de flujo.

Evaluacion clinica

El nimero de episodios de crisis asméticaa afio y por pa-
ciente se mantuvo constante antesy después de realizar los gru-
posy tampoco fue relevante la disminucion de losingresos. Sin
embargo, € nimero de visitas anuales ala consultapaso de 12.6
+7,6a81 6 (p<0,001). Iniciaron tratamiento correctamente an-
tesde acudir alaconsultasolo € 24 % de los pacientes antes de
redlizar el grupo, mientras quelo hicieron el 51% después de las
charlas (p< 0,00001). Tras el curso, € 75% de los nifios mayo-
res usaban correctamente el medidor de flujo para el manejo
de las crisis, mientras que solo un 25% lo empalaba antes de la
intervencion (p< 0,001) (Tablalll).

Discusion

En nuestra experiencia, la realizacion de grupos para nifios
asmaticos supone una mejora importante, aunque esperable,
de los conocimientos tedricos sobre la enfermedad y el trata-
miento, si bien nuestros pacientes parten de un buen conoci-
miento previo, que pone de manifiesto la educacion individual
previarecibidaen las consultas. El asmaen laescuela, esel te-
ma probablemente més desconocido y en el que se apreciaun
mayor aprendizaje, y pone de manifiesto la necesidad adicional
deincidir en aspectos que han pasado desapercibidos parael pa-
cientey lafamilia. Desde el punto de vista clinico, aunque un
mejor conocimiento de laenfermedad no supone en nuestra ex-
periencia una disminucion del nimero de crisis, si supone una
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Figura 2. Valoracion por temas del porcentaje de respuestas correctas en
€l cuestionario de los tutores antes y después del grupo.

Tabla Ill  Evolucioén clinica de los pacientes un afio
antes y un afio después de realizar el
grupo de autocuidados

1 afio antes lafiodespués p
Episodios 48+25 4,3+2,6 NS
Visitas 12,617,6 86,4 p <0,001
Visitas/episodio 2,62 1,86
Inicio autotratamiento  24% + 29 51%+ 35 p < 0,001
Ingresos 14(0,23/ 6 (0,1/ NS
paciente) paciente)
Uso medidor flujo 25% de 75% de p<0,001
susceptibles susceptibles

NS: no significativo

mejora del manejo de la enfermedad, un inicio mas rapido del
correcto tratamiento y unadisminucion del nimero de visitasde
estos pacientes a nuestras consultas. Para los pacientes resulta
unaexperiencia positiva, que les acercaaotros nifios con lamis-
ma probleméticay les disminuye a menos en parte la ansiedad
sobre su enfermedad.

Aunque mayoritariamente | os diversos autores reconocen la
necesidad de la educacidn sanitariaen asméticos y laimportan-
ciade los autocuidados®-1419-2)), varias han sido también las cri-
ticas que han recibido | os trabajos realizados en este campo922),
Uno delos principal es problemas con gque nos encontramos, es
que la educacion pretende un cambio de comportamiento difi-
cil devaorar y medir y los parametros que utilizamos son, ge-
neralmente, indirectos'?. En este sentido, es también unareali-
dad conocida que, mientras que en los adultos es dificil cambiar
comportamientos y creencias previamente establecidas, |os ni-
fios estdn mas abiertos a adquirir nuevos habitos y a aprender
nuevos conceptos, por [o que en ellos la educacion es de espe-
cial trascendencia. Por ello, y a pesar de las limitaciones que
conlleva, lamayor parte de los paisesindustrializados fomentan
planes de educacidn estatales para adultos y nifios asméti cos-
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1), La educacion sanitaria se hallevado a cabo tanto en el am-
bito hospitalario®, como en € extrahospitalario®. En el hospi-
tal seharedizado, generalmente, durante los periodos deingreso
de | os pacientes, aprovechando la motivacion generada por la
fase aguda. La educacion realizada en Atencion Primaria, tie-
ne como ventgjas la gran accesibilidad que los enfermos tienen
aella, asi como la posibilidad de prolongarlaen el tiempo. En
cualquier caso, la coordinacion entre ambos niveles es cuando
menos, deseabl e”24),

En cuanto al andlisis concreto de |os resultados obtenidos
con laeducacion sanitaria, lavariabilidad delostrabgjosy € es-
caso rigor delos mismos, hace dificil extraer conclusionesy por
ello, algunos autores consideran que no se obtiene rendimiento
alguno de |os programas de educacion@. Sin embargo, exis-
ten diversos trabajos muy rigurosos, realizados con controles de
pacientes no educados, en los que se objetiva una disminucion
en el numero de visitas por asma que precisan |os pacientes, e
incluso unadisminucion de la severidad del asma(102527), Parece
claro, que la educacion disminuye a menoslanecesidad de acu-
dir indebidamente aurgenciasy € absentismo escolar, y aumenta
el manejo correcto de inhaadores y camaras espaciadoras, asi
como €l uso del medidor de flujot92), siendo estos resultados
coincidentes con los encontrados en nuestros nifios. Aungue no
hemos contado con grupos control, y esto puede ser unalimi-
tacion de nuestro estudio, 10s resultados son similares, como ve-
mos, alos encontrados en la literatura. En nuestros pacientes,
no se aprecia unadisminucion del ndmero de crisis, pero si una
ciertadisminucion del nimero de ingresos. Pensamos que laedu-
cacion hapropiciado uninicio precoz del adecuado tratamiento
(51% de | os pacientes), evitando la progresion de los sintomas
y probablemente la necesidad de ingresar. En cuanto al uso del
medidor de flujo, aunque controvertido®, es unaindudable he-
rramienta de autocontrol que puede ser de gran utilidad paro los
nifios mayores y que evidentemente logra una mayor adhesion
tras los programas de educacidn@), como ocurre también en
nuestros pacientes.

Un aspecto menos cuantificable, pero tangible, eslavertiente
psicol6gica de estos pacientes. El asma, crea una sensacion de
ansiedad, tanto alos padres, como alos propios nifios, que re-
conocen y sienten la necesidad de aprender sobre su enferme-
dad@®). Les hace sentirse dependientes y causa unas cifras im-
portantes de absentismo escolar y de autoexclusion de las acti-
vidades desempefiadas por os nifios sanos®, no sdlo por lapro-
pia enfermedad, sino también por el miedo a desenvolverse so-
los. En algunos trabajos, se observa que la educacion disminu-
yelaansiedad familiar®, y mejoralaindependencia del pa-
cientel®32), [0 que en buenaldgica disminuira también el ab-
sentismo escolar®29), Ello contribuird alaintegracion del as-
mético en e dmbito escolar y deportivo aminorando lafaltade
gercicio fisico que amenudo, y por temor, se aprecia en estos
nifios. Si bien nosotros no tenemos datos sobre el absentismo es-
colar, si hemos recogido las opiniones de padres y nifios, que
piensan haber mejorado sus conocimientos sobre la enfermedad,
como lo demuestran los resultados de los cuestionarios, espe-
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cialmente en lo que se refiere al asma en el ambito escolar.
Pensamos también, que con |os grupos hemos logrado desmiti-
ficar la enfermedad, acercarles a otras personas con su misma
probleméticay, en definitiva, disminuir su ansiedad.

En resumen, pensamos que la realizacion de grupos de au-
tocuidados para nifios asméticos es una buena herramienta te-
rapéutica, que debe radicarse en el ambito extrahospitalario y
animamos a otros equipos aredizarla.
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