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La participacién del paciente en el control de su asma re-
presenta, de acuerdo con las normativas actuales, un ele-
mento clave para conseguir la mayor eficiencia terapéutica
posible. Esta estrategia exige que el enfermo tenga una in-
formacion adecuada y sea capaz de tomar determinadas de-
cisiones. El objetivo del presente trabajo ha sido analizar si
los pacientes realmente desean tener informacién sobre el
asma y hasta qué punto estin dispuestos a intervenir de for-
ma activa en el manejo de la misma. Con tal propésito, se
han estudiado 95 asmaticos adultos, con diferentes grados
de gravedad y en situacion estable. A todos ellos se les admi-
nistré la versién espaiiola del cuestionario sobre Autonomia
en el Asma. Se trata de un instrumento constituido por 26
items agrupados en dos subescalas, con un rango de puntua-
ciones para ambas entre 0 y 100: la de preferencias en la
bisqueda de informacién (PBI) y la de preferencias en
la toma de decisiones (PTD); esta tltima contiene ademas 3
escenarios que describen sendos supuestos: asma estable,
exacerbacion leve y exacerbacién grave. Los resultados ob-
tenidos indican que los pacientes, si bien tienen un interés
elevado por tener informacién (valores en PBI de 86,4 +
8,7), expresan un deseo de tomar decisiones sustancialmente
inferior (PTD: 45 + 10,2) (p < 0,01). Esta actitud no se modi-
ficé por variables tales como nivel cultural, nimero de agu-
dizaciones en el altimo afio, duracién del proceso o la inten-
sidad del mismo segiin el enfermo. Sélo la edad del paciente
(a mayor edad, puntuaciones mas altas en PBI) y el presen-
tar un asma grave (criterios del Consenso Internacional) au-
mentaron el deseo de informacién, pero no incrementaron la
preferencia por la toma de decisiones. Estos datos indican la
necesidad de incluir en los programas educativos para el
asma componentes que promuevan de forma efectiva el de-
seo de automanejo.
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Asthma patients’ desire for information
and decision making

Patient cooperation in controlling asthma is a key element
for achieving the most efficient therapy possible according
to current guidelines. Cooperation requires that the patient
be adequately informed about his disease and able to make
certain decisions. The aim of this study was to analyze whet-
her patients really desire information about asthma and to
what point they are disposed to cooperate actively in mana-
ging their disease. Ninety-five adult asthmatics with diffe-
rent levels of severity of disease were studied in stable con-
dition. All responded to the Spanish version of the question-
naire on autonomy in asthma, an instrument with a scoring
range of 0 to 100 and 26 items grouped in two subscales:
preferences in the search for information (PSI) and prefe-
rences in decision making (PDM). The second subscale was
based on three scenarios describing stable asthma, slight
exacerbation and severe exacerbation. The results obtained
indicate that although patients are greatly interested in re-
ceiving information (PSI scores of 86.4 + 8.7) they express
substantially less desire to make decisions (PDM 45 + 10.2)
(p < 0.01). Attitudes did not change in relation to education,
number of exacerbations during the last year, duration of
disease or severity as assessed by the patient. Only patient
age (with older patients scoring higher on PSI) and presence
of severe asthma (according to consensus guidelines) increa-
sed the desire for information (but not the preference for
decision making). These data indicate the need to imple-
ment educational programs about asthma, components of
which promote effective desire for self-management.
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Introduccion

La participacidn del paciente en el control de su pro-
pia enfermedad constituye un punto clave dentro de las
estrategias terapéuticas que actualmente se aplican en el
asmal?2. Por razones obvias, ello exige que el sujeto dis-
ponga de informacién adecuada a fin de poder adoptar
las iniciativas mds pertinentes en cada momento y, so-
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bre todo, ante los episodios de agudizacién. Para conse-
guir tales objetivos, durante los dltimos afios se han de-
sarrollado diversos programas educativos dirigidos a
mejorar el conocimiento de los asméticos acerca del
proceso que padecen e instruirles sobre el uso de los
medicamentos disponibles y su empleo frente a deter-
minadas situaciones®. Ahora bien, ;desean los pacientes
tener esa informacion?, y, sobre todo, ;hasta qué punto
estdn dispuestos a tomar decisiones? A nuestro entender
ambas preguntas tienen gran importancia porque cuanto
m4s negativas sean las respuestas, menos eficiente re-
sultara la tarea educativa. Algunos trabajos realizados
fuera de nuestro pais con ciertas patologias crénicas, in-
cluyendo el asma, parecen indicar que, si bien la ma-
yoria de los enfermos manifiestan interés por saber as-
pectos de su enfermedad, pocos son los que estan dis-
puestos a adoptar una actitud activa en el manejo de la
misma*”’. El objetivo de este estudio ha sido ampliar la
informacién sobre este tema en el asma, analizando si
variables tales como la edad, el sexo, el nivel cultural
del individuo o la gravedad y duracién del asma modi-
fican el deseo de informacién y/o el grado de autono-
mia.

Material y métodos

Sujetos

El presente estudio se ha llevado a cabo sobre una muestra
de 95 asmaticos que acudieron a las consultas externas de 9
hospitales generales distribuidos por toda Espaiia. Los pacien-
tes, que fueron incluidos durante un periodo de 15 dfas, cum-
plieron en todos los casos lo siguiente: a) diagnéstico de
asma, seguin las normas propuestas por la American Thoracic
Society®; b) situacién clinica estable, definida como sintomas
y tratamiento no modificado durante, al menos, las tltimas 4
semanas; ¢) duracién de la enfermedad mayor de dos afios; d)
edad superior a 17 aiios, y e) ausencia de cualquier otra pato-
logia crénica incluyendo procesos mentales incapacitantes.

Instrumentos

—Cuestionario de Automanejo en el Paciente Asmatico’.
Este instrumento es la adaptacién al espafiol del cuestionario
sobre Autonomia en el Asma® y contiene 26 frases o ftems
agrupados en dos subescalas: preferencias en las bisqueda de
informacién (PBI) y preferencias en la toma de decisiones
(PTD). La primera (8 {tems) analiza el grado de informacién
que el paciente cree que debe tener acerca del asma. La se-
gunda evalda el nivel de responsabilidad que el paciente asu-
me en la toma de decisiones respecto a su enfermedad. Inclu-
ye 6 items generales y 12 relacionados con 3 escenarios (4
ftems por escenario) que hacen referencia a sendos supuestos:
asma en fase estable, exacerbacién leve y exacerbacién grave
que exige la atencién en hospital. La calificacién de los items
se lleva a cabo empleando una escala Lickert de 5 pasos com-
prendida entre 1 (“muy en desacuerdo”) y 5 (“muy de acuer-
do”); para los items correspondientes a los escenarios, el sig-
nificado de la escala cambia, de modo que 1 equivale a
“solamente el médico”, y 5 a “solamente usted”.

La puntuacidn directa de las subescalas se obtiene sumando
las puntuaciones de sus items correspondientes y el rango de
tales puntuaciones oscila de 8 a 40 (PBI) y de 18 a 90 (PTD).
A estas puntuaciones extremas se les asigné la denominacién
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de puntuaciones minimas/maximas iniciales posibles. Con el
fin de linealizar las dos subescalas y que ambas oscilaran
entre 1 y 100, las puntuaciones directas se transformaron de
acuerdo con la siguiente ecuacion:

Puntuacién transtormada = (pd-pmi) X k

donde pd es la puntuacién directa, pmi es la puntuacién mini-
ma inicial posible y k es un factor de correccién que se obtie-
ne al dividir la puntuaciéon maxima linealizada por la diferen-
cia entre la puntuacion mdxima inicial y la puntuacién
minima inicial posibles de la correspondiente subescala. Los
escenarios fueron ademds examinados de forma independien-
te y sus puntuaciones directas (rangos de 4 a 20) se ajustaron
siguiendo el mismo pocedimiento, para que los valores de
cada uno de ellos oscilara entre 0 y 10. El valor mas bajo (0)
indica la preferencia porque sea el médico el tnico que tome
las decisiones; el mds alto (10), la preferencia porque sea el
paciente el que asuma el control completo, y el punto medio
(5) se corresponde con una toma de decisién compartida al
unisono por médico y paciente.

Trabajos previos llevados a cabo por nuestro grupo’, indi-
can que, a pesar de ciertas limitaciones, el instrumento aporta
una primera aproximacién sobre el deseo de informacién y
toma de decisiones, que presentan los asmaticos.

—Historia clinica estandarizada. Los datos clinicos de los
pacientes se recogieron mediante un protocolo que incluia los
siguientes aspectos: a) edad; b) sexo; ¢) nivel de estudios (pri-
marios, medios o superiores); d) duracién de la enfermedad
(afos transcurridos desde que el paciente fue diagnosticado
por primera vez de asma); ¢) nimero de ingresos hospitalarios
y/o visitas de urgencias por causa del asma en los tltimos 12
meses; f) gravedad de la enfermedad segtin el paciente, valo-
rada en una escala analogovisual de 10 puntos, y g) participa-
cién previa en programa estructurado de educacién sobre
asma.

Procedimiento

Tras ser debidamente informados de la finalidad del estudio
y dar su consentimiento para participar en el mismo, los pa-
cientes fueron entrevistados por algtin miembro del equipo
investigador que, ademds de recoger los datos de la historia
clinica estandarizada, procedié a explicar como tenian que
contestar las preguntas del cuestionario de automanejo, solici-
tandoles que lo hicieran por s mismos y con la mayor hones-
tidad posible. Una vez cumplimentada la tarea, se practicéd
una espirometria basal siguiendo las recomendaciones de la
SEPAR'. La intensidad del asma de cada uno de los sujetos
incluidos fue categorizada finalmente como leve, moderada o
grave, de acuerdo con el Cuestionario Internacional'.

Andlisis estadistico

La comparacion de los datos obtenidos y la identificacién
de las posibles diferencias entre grupos se realizaron median-
te pruebas de la t de Student para muestras no relacionadas o
andlisis de variancia de una via con post hoc (rangos de
Duncan), segin los casos. Para examinar el grado de corre-
lacion existente entre las dos subescalas del cuestionario y
entre éstas y las variables edad, afios de evolucién del asma
y gravedad percibida por el paciente, se utilizaron los coefi-
cientes de Pearson. Todos los andlisis fueron llevados a cabo
utilizando el paquete estadistico SPSS 6.01. Las probabilida-
des < 0,05 se consideraron como estadisticamente significa-
tivas. Salvo indicacién en contra, los datos se expresan
como media + DE.
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Resultados

La tabla I presenta las principales caracteristicas de
los sujetos estudiados. Analizados de forma global, los
pacientes revelaron un interés elevado por obtener infor-
macién (puntuaciones en PBI de 86,4 + 8,7), si bien su
deseo de tomar decisiones fue sustancialmente inferior

TABLA 1
Caracteristicas de los pacientes estudiados

N.° de pacientes 95
Sexo (varones/mujeres) 38/57
Edad (media = DE) 44+ 17
Nivel de estudios (% pacientes)

Primarios 42

Medios 45

Superiores 13
Anos de evolucién del asma (media + DE) 13+9

N.¢ de pacientes incluidos en programas
de educacién sobre asma [ 1%

Urgencias en el ultimo afio (media + DE) 0,4+09
Gravedad del asma segtin paciente (media + DE) 46+22
% FEV, (media + DE) 74,1 £234
Gravedad del asma segtin Consenso (% pacientes)

Leve 26,3

Moderada 48,4

Grave 25,3

*Todos los pacientes procedfan del mismo hospital y habfan participado en el
mismo programa.

(puntuaciones en PTD de 45 + 10,2) (p < 0,01); el nivel
de correlacion de ambas subescalas (r = 0,13) no alcanzé
la significacién estadistica. Los valores de los 3 escena-
rios resultaron también bajos (asma estable: 2,6 + 1,9;
exacerbacion leve: 3,7 + 2,1; exacerbacidn grave: 2,4 +
1,7), no existiendo diferencias significativas entre ellos.
La tabla II recoge los resultados de las diversas escalas
del cuestionario considerando el sexo y el nivel educati-
vo de los pacientes. Como puede observarse, tinicamente
se detectaron diferencias significativas para el escenario
2, entre mujeres y varones (4,2 + 2,2 frente a 3,2 + 1,8,
respectivamente) (p < 0,05). El andlisis sobre el grado de
asociacién de los datos del cuestionario y las variables
edad, afios de evolucion del asma y gravedad del proce-
so percibida por el paciente s6lo indicd una correlacién
significativa: edad y subescala PBI (r = 0,37; p < 0,01)
(tabla I1I). Al separar a los pacientes por niveles de gra-
vedad del asma establecidos segtin ¢l Consenso Interna-
cional, inicamente se encontraron diferencias significa-
tivas en la subescala PBI, entre los que presentaban un
asma grave (89,3 = 9) y aquellos etiquetados como leves
(83,5+6,2) (r=-2,6; p<0,05) (fig. | y tablaIV).
Ninguno de los resultados expuestos experimentd
modificacién alguna cuando los andlisis se realizaron
excluyendo a los sujetos (11) que habian participado en
programas especificos de educacion sobre asma.

TABLA 11
Diferencias en las puntuaciones del cuestionario en funcion del sexo y el nivel educativo de los pacientes
Sexo Nivel de educacién
Subescala
Varones Mujeres Primario Medio Superior
Preferencia en la busqueda de informacién 86,6 £ 8 13 86,3 +9,2 88,4+99 852+78 84,1 +6
Preferencia en la toma de decisiones 43,7+9,5 46,1 £ 10,7 46,3+ 12,5 441 + 8,2 44,6 + 8,5
Escenario | 25+1.8 28+19 2528 2.8+19 29+1.8
Escenario 2 32+1,8 42 +2 2% 39+26 3616 4,12
Escenario 3 25+1,9 24+17 2,3+2,1 2615 22+1,5
#p < 0,05.
TABLA 11
Correlaciones de Sperman entre las escalas del cuestionario de automanejo en el paciente asmatico y diversas variables
PBI PTD El E2 E3
Edad 0,37* 0,06 -0,09 -0,12 -0,20
Afios de evolucion 0,06 —0,05 -0,10 -0,20 -0,01
Gravedad percibida por el paciente 0,19 0,12 0,01 0,09 -0,03
N.° de urgencias en el dltimo afio 0,13 0,05 -0,03 -0,04 -0,08
PBI: preferencias en la bisqueda de informacién; PTD: preferencias en la toma de decisiones; E1, E2 y E3: escenarios 1, 2 y 3, respectivamente.
#p < 0,01.
TABLA TV
Puntuaciones de las escalas del cuestionario de automanejo en el paciente asmatico, en funcién de la gravedad del asma'!
(ANOVA)
Gravedad del asma segin Consenso
Leve Moderada Grave F p
Preferencia en la busqueda de informacién 83,5+6,2 86,4 +93 89,3 + 9* 2,83 0,05
Preferencia en la toma de decisiones 44,1 + 8,8 45,6 11,6 45,1 £9.2 0,16 0,85
Escenario 1 29+14 2,7 %2,1 2,119 1,25 0,28
Escenario 2 3,6 1,1 39+24 3,7+24 0,29 0,79
Escenario 3 2,8+1,8 24+18 2,117 0,96 0,38

“Diferente al nivel de p < 0,05, respecto al asma leve.
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Fig. 1. Gravedad del asma segin Consenso'' y puntuaciones del cuestio-
nario de automanejo en el paciente asmatico; a: preferencias en la bis-
queda de informacién (CJ) y preferencias en la toma de decisiones ({J); b:
escenario 1 ([J), escenario 2 (M) y escenario 3 (H).

Discusion

Los datos obtenidos indican que, en el asma, el deseo
de informacion por parte del paciente acerca de su enfer-
medad es muy elevado, pero ello no conlleva una disposi-
cién a comportarse de manera activa en el manejo y trata-
miento de la misma. Ademads, el andlisis particular de los
escenarios revela que sus valores medios fueron inferiores
a 5 (punto medio de las correspondientes escalas). Este
hecho sefiala una clara preferencia de los pacientes para
que sea el médico, y no ellos, quien asuma prioritariamen-
te el control de las decisiones en cualquiera de las 3 situa-
ciones planteadas (asma estable, exacerbacion leve y exa-
cerbacidn grave) y sin que existan diferencias entre ellas.

El patréon general de comportamiento descrito se
mantuvo sin cambios sustanciales con independencia
del nivel cultural, el mayor o menor nimero de agudiza-
ciones sufridas durante el dltimo afio, la duracién del
proceso o la intensidad que, a juicio del sujeto, presenta
su asma. En nuestro estudio, las unicas variables que
tendieron a incrementar el deseo de informacién fueron
la edad del paciente (a mayor edad, puntuaciones méas
elevadas en la subescala PBI) y el presentar un asma
objetivamente grave (criterios del Consenso Internacio-
nal). Sin embargo, ninguna de las dos resulté capaz de
modificar el nivel de autonomia expresado por los pa-
cientes mediante el cuestionario.

En lineas generales, los resultados descritos confir-
man y amplian algunas observaciones ya publicadas con
anterioridad. Por ejemplo, Gibson et al® también consta-
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tan en su estudio sobre asmadticos adultos una clara dife-
rencia entre deseo de informacién y preferencia por la
toma de decisiones. Sin embargo, y a diferencia de lo
que sucede en el presente trabajo, sus pacientes puntian
por lo general més alto en los 3 escenarios, alcanzando
alli valores medios alrededor de 5. Asimismo, estos au-
tores encuentran que el interés por tomar decisiones dis-
minuye a medida que aumenta la gravedad del asma. No
es facil explicar la razén de tales discrepancias, pero
cabe suponer que, al menos en parte, deben guardar rela-
cién con las diferencias sociolégicas que sin duda exis-
ten entre poblaciones procedentes de culturas diferentes.

Esta falta de concordancia entre desear conocer y
querer asumir responsabilidades no constituye, desde
luego, una peculiaridad exclusiva del asma. Todo lo
contrario, es un hecho comtun presente en cualquier en-
fermedad'*"?, sobre todo si se trata de patologias créni-
cas, cuya explicacién hay que buscarla en lo que se co-
noce como la adopcién del rol de enfermo, segin el
cual padecer un proceso moérbido incluye asumir impli-
citamente ciertas formas de conducta que conllevan la
cesion a terceros de una parte sustancial del manejo de
esa situacién amenazante'®. El rol de enfermo puede ser
mds importante para el tema que nos ocupa que el nivel
sociocultural o la existencia de conocimientos médicos
previos. Asi lo demuestran aquellos trabajos que, al res-
pecto, se han practicado con médicos enfermos*. En
ellos, el deseo de tomar decisiones no es mayor que el
expresado por pacientes no médicos.

A nuestro modo de ver, el mensaje mas importante
que se desprende de toda la informacién comentada es
que, a la hora de disefiar programas educativos para el
asma, conviene no olvidar el desarrollo de componentes
que promuevan de manera efectiva el deseo de automa-
nejo en los pacientes. S6lo de ese modo estaremos
creando las condiciones favorables para que el aprendi-
zaje y la puesta en practica de lo aprendido ocurran sin
solucion de continuidad. El grupo de Kolbe ha insistido
recientemente sobre la importancia de estos aspectos,
al constatar lo comin que resulta en los asmadticos la
falta de conexidn entre conocimientos y accion, incluso
cuando han tomado parte en programas sobre asma’'>.
El presente estudio no fue disefiado para valorar cudnto
aumentan los programas educativos el grado de autono-
mia de los enfermos con asma. En nuestra serie, el nu-
mero de sujetos que habian participado en ellos es muy
pequefio como para poder sacar conclusiones definiti-
vas. Sin embargo, no deja de ser hasta cierto punto lla-
mativo el que éstos no presenten diferencias respecto al
resto de pacientes.

A la vista de todo lo comentado, cabe concluir que,
por lo general, en los asmdticos no sometidos a progra-
mas especificos de educacién sobre asma, el deseo de
poseer informacion acerca de la enfermedad es grande
pero sin que ello se acompafe de una actitud decidida
respecto a tomar decisiones y mediar de forma activa en
el control y tratamiento de la misma. Conseguir que las
intervenciones educativas sean realmente eficientes exi-
ge tener en cuenta esta circunstancia y desarrollar estra-
tegias que contribuyan a incrementar el nivel participa-
tivo del paciente.
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