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$Qué se sabe del tema que trata este estudio?

La educacién y alfabetizacién en salud con enfoque preventivo son
el pilar del manejo no farmacolégico en pacientes con enfermeda-
des respiratorias agudas y crénicas.

Resumen

Las enfermedades respiratorias en ninos y adolescentes, entre ellas el asma bronquial, constituyen un
problema global de salud publica. Las estrategias educativas son una herramienta importante para su
control. Objetivo: Evaluar el impacto de un programa de alfabetizacién en salud para el cuidado y
autocontrol de las enfermedades respiratorias y asma bronquial tras cinco afos de implementacion.
Pacientes y Método: Estudio prospectivo de cohorte, muestra no probabilistica y seleccién consecu-
tiva de pacientes < 17 afios de edad con asma, sindrome bronquial obstructivo recurrente, sibilante

$Qué aporta este estudio a lo ya conocido?

Esta investigacion es la primera en Colombia que realiza la evalua-
ci6n formal sobre los resultados a corto y mediano plazo de los pri-
meros cinco afios de un programa estructurado de alfabetizacién en
salud, dirigido a cuidadores de nifios con infecciones respiratorias y
asma, con el fin de alcanzar mayor bienestar emocional, funciona-
lidad y prevencién de eventos agudos. Se documentan indicadores
positivos de impacto desde la perspectiva de cuidadores y pacientes
que participan en el programa.

Palabras clave:
Impacto en Salud;
Educacidn en Salud;
Enfermedades
Respiratorias;
Servicios Preventivos
de Salud;

Asma Bronquial;

recurrente o bronquiolitis, remitidos al programa para alfabetizacién en enfermedades respiratorias ~ Asma
en un hospital pedidtrico de Colombia durante 2015-2020. Se recolectaron datos clinicos, consumo
de medicamentos, antecedentes epidemioldgicos, exposiciones de riesgo y bienestar individual. El
impacto se evalué con el indicador de ingreso a urgencias para resolucién de crisis respiratorias,
conocimiento de la enfermedad y bienestar general a los 6 meses posteriores al egreso del programa.
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Resultados: Se incluyeron 2841 pacientes, edad promedio 7 anos, 55% varones, y un 86% con mane-
jo previo por pediatra. Se detecté un 54% de sedentarismo, adherencia al tratamiento de 48%, pre-
valencia de factores de riesgo intradomiciliario 66%, y humo de tabaco 11%. Al egreso del programa,
los padres referian buen conocimiento de la enfermedad (99,7%), registrandose una disminucién de
ingreso a urgencias para manejo de crisis de 25.4 a 6,3%. El bienestar en salud mostr6 un aumento
en la ausencia de sentimientos negativos de tristeza, disgusto o ansiedad que generan los ataques de
tos, de 53,3% a 72,5% (p = 0,006), las alteraciones del suefio disminuyeron un 20% (p = 0,059), la
préctica de actividad fisica se increment6 un 14,6% (p = 0,030), y la sensacién de que la enfermedad
ya no controlaba las vidas de padres e hijos aumenté de 59 a 75,9% (p = 0,113). Conclusiones: El
programa de alfabetizacién mejord los desenlaces en salud, bienestar general, empoderd y promovi6
mejores habilidades de autogestion en nifios y cuidadores.

Abstract

Respiratory diseases, including bronchial asthma in children and adolescents, constitute a global pu-
blic health problem. Educational strategies are an important tool for their control. Objective: To
evaluate the impact of a health literacy program for the care and self-management of respiratory
diseases and bronchial asthma after five years of implementation. Patients and Method: Prospective
cohort study, non-probabilistic sample, and consecutive selection of patients < 17 years of age with
asthma, recurrent bronchial obstructive syndrome, recurrent wheezing, or bronchiolitis, referred to
the respiratory diseases literacy program in a pediatric hospital in Colombia during 2015-2020. Clini-
cal, drug use, epidemiological history, risk exposures, and individual well-being data were collected.
The impact was evaluated with the indicator of admission to the emergency room for resolution of
respiratory crises, knowledge of the disease, and general well-being six months after leaving the pro-
gram. Results: 2841 patients were included, mean age 7 years, 55% were male, and 86% had previous
management by a pediatrician. 54% of a sedentary lifestyle, 48% of adherence to treatment, 66% of
prevalence of at-home risk factors, and 11% of tobacco smoke exposure were detected. On leaving
the program, parents reported good knowledge of the disease (99.7%), with a decrease in the number
of admissions to the emergency department for crisis management from 25.4% to 6.3%. Health well-
being showed an increase in the absence of negative feelings of sadness, upset, or anxiety generated by
cough attacks from 53.3% to 72.5% (p = 0.006), sleep disturbances decreased by 20% (p = 0.059), the
practice of physical activity increased by 14.6% (p = 0.030), and the feeling that the disease no longer
controlled the lives of parents and children increased from 59% to 75.9% (p = 0.113). Conclusions:
The literacy program improved health outcomes, general well-being, and empowered and promoted
better self-management skills in children and caregivers.
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Introduccién

Las enfermedades respiratorias (ER) constituyen un
problema global de salud publica', afectando especial-
mente a nifios menores de 5 afios, grupo en que predo-
minan las causas infecciosas, donde la etiologia viral re-
presenta el 95% de los casos. También es conocido que
una de las ER de naturaleza no infecciosa que mds afecta
a ninos y adolescentes es el asma bronquial'®. A pesar
de que existen multiples guias de practica clinica que
promueven la implementacién de intervenciones edu-
cativas para mejorar la adherencia al tratamiento de ER,
control de crisis, calidad de vida y técnica de uso de los
medicamentos’, ain persisten dificultades en la préctica
clinica para su disefio e implementacién como un ele-
mento activo en la atencién individual y de programas
de educacidn y alfabetizacién en prevencion y cuidado
de nifos con enfermedades respiratorias y asma.
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La Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) ha
impulsado durante la dltima década la necesidad de
transformar los procesos de educacién hacia la alfabe-
tizacién en salud. La alfabetizacién en salud implica el
logro de un nivel de conocimiento, habilidades perso-
nales y confianza para tomar medidas para mejorar la
salud personal y comunitaria mediante el cambio de
estilos y condiciones de vida personales’. La alfabetiza-
cién en salud significa, mas que leer folletos y concertar
citas, mejorar el acceso de las personas a la informa-
cién sanitaria y su capacidad para utilizarla de forma
eficaz. La alfabetizacién en salud es fundamental para
el empoderamiento de pacientes y cuidadores®°.

Las ER no controladas aumentan el riesgo de even-
tos adversos, morbilidad, consultas al servicio de ur-
gencia y hospitalizaciones. También impactan negati-
vamente la economia y dindmica familiar, incremen-
tan el ausentismo escolar, en algunos casos ocasionan-
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do incluso la muerte, aun en poblacién joven!'. Sin
importar la naturaleza de la ER, su control se define
por la frecuencia e intensidad de los sintomas e incluye
ausencia de alteraciones del suefio, el mantenimiento
de la actividad fisica y otras actividades cotidianas lo
mds normal posible>'>'.

Diversos estudios muestran que la adherencia al
tratamiento de los pacientes con ER, incluyendo el
asma, es s6lo del 15%-30%"'"'¢, y que dichos cumpli-
mientos s6lo mejoran con programas de educaciéon. En
este escenario es donde los programas estructurados de
alfabetizacién en salud promueven el contacto cercano
con el paciente y la familia, permiten definir y aclarar
inquietudes acerca de la técnica de uso de los inhala-
dores, efectos secundarios de los medicamentos, vacu-
nacién, alimentacién, manejo de crisis y otros aspectos
relevantes del cuidado y autocontrol del paciente'”*.
El objetivo del estudio es describir el impacto de un
programa de educacién en el cuidado y control de ni-
nos con enfermedad respiratoria aguda y crénica tras
los primeros cinco anos de su implementacion.

Pacientes y Método

Estudio descriptivo de cohorte concurrente con
una muestra por conveniencia del Departamento de
Neumologia de un hospital pediatrico de la ciudad
de Bogota D.C. Se recolecté informacién clinica, an-
tecedentes epidemioldgicos, familiares y personales,
bienestar individual, consumo de medicamentos, ex-
posiciones de riesgo y hébitos de todos los pacientes
incluidos en el programa de educacién y manejo de
enfermedades respiratorias-asma bronquial durante el
periodo enero 2015 - marzo 2020. Criterios de inclu-
sién al programa fueron: recibir atencién por una ER
en pacientes con edad < 17 anos; diagnéstico de asma;
sindrome bronquial obstructivo recurrente (SBO);
sibilante recurrente con 5 0 mds episodios en la vida;
haber egresado de una unidad de cuidados intensivos
por una ER, y tener registrado como antecedente en su
historia clinica un indice predictor de asma-IPA [+] a
una edad < 3 anos®. El protocolo de investigacién fue
aprobado por el comité de ética de la Fundacién Uni-
versitaria Sanitas (CEIFUS 713-19). No fue requerida
firma individual de consentimiento informado porque
se trabaj6 con informacién recolectada en el sistema
de informacién del programa y la misma se analizé de
forma retrospectiva.

Analisis estadistico

Las variables cuantitativas se analizaron con el cal-
culo de medidas de frecuencia, tendencia central y dis-
persién; los datos categéricos mediante proporciones.
Los supuestos de distribucién normal en las variables
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cuantitativas fueron evaluados con el test no paramé-
trico de Shapiro-Wilk. El andlisis bivariado con el esta-
distico chi cuadrado de Pearson o la prueba exacta de
Fisher. Segtin la naturaleza de la distribucién de las va-
riables continuas, se aplicaron las pruebas estadisticas
de t-student o U de Mann Whitney. En el contraste de
hipétesis se considerd estadisticamente significativos
valores de p < 0,05. Los datos se analizaron con el soft-
ware Stata 16.0. Los indices espaciales de concentracién
y distribucién de casos se calcularon con la direccién y
barrio de residencia habitual de cada paciente atendido
en el programa, utilizando el mapa de referencia para
la ciudad de Bogota generado por la alcaldia mayor de
la ciudad?' y procesando la informacién espacial con el
software ArcGys.

Descripcion del programa

El programa infantil de enfermedades respiratorias
- asma bronquial, es una estrategia multimodal de al-
fabetizacién en salud, para pacientes de 0 a 16 anos de
edad, padres y cuidadores. Es un programa de atencién
primaria, ambulatorio, voluntario, perteneciente a un
seguro privado de salud que agrupa familias del nivel
socio-econémico medio-alto/alto y padres con nivel
de formacién profesional (> 98%). Son beneficiarios
del programa todos los pacientes que egresan de los
servicios de urgencias y hospitalizacién o unidad de
cuidados intensivos de clinicas privadas de la ciudad
(con las cuales el asegurador privado tiene convenio
para la atencién de sus afiliados). También son bene-
ficiarios los pacientes con estas condiciones y que son
atendidos en consulta externa por Pediatras o Neu-
mologos Pediatras y que hacen parte de los equipos de
salud con los cuales cuenta el asegurador privado para
la atencién ambulatoria y que son remitidos al progra-
ma para trabajar de forma coordinada e integrada las
actividades de alfabetizacién en salud para pacientes,
padres y cuidadores de los nifos con estas ER. Invo-
lucra pacientes con diagndstico de: asma bronquial,
sibilante recurrente y sindrome bronco-obstructivo
recurrente. Este programa brinda educacién al pacien-
te y su familia en varios momentos sobre los siguientes
temas: concepto de la enfermedad; factores de riesgo
modificables; signos y sintomas; tratamientos existen-
tes; importancia de la adherencia al tratamiento me-
dido como la asistencia a controles médicos, correc-
to uso de medicamentos, manejo no farmacolégico
como dieta, ejercicio y saneamiento del entorno fisico
en domicilio y colegio; signos de alarma; vacunacion;
dieta, ejercicio, manejo de crisis, y en general el entre-
namiento necesario para propiciar la calidad de vida
del paciente y su familia. Una vez que los pacientes
aceptan participar, son evaluados por un(a) fisiotera-
peuta entrenado(a) en asma bronquial, quien realiza
una encuesta de conocimientos, actitudes y practicas a
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padres y cuidadores, acerca del diagnéstico y el control
de la patologia (cuestionario bésico disenado por pe-
diatras, neumologos pediatras, terapeutas respiratorios
y demds profesionales del equipo de salud del progra-
ma). Los tres encuentros de alfabetizacién que se tra-
bajan con cada paciente y los grupos focales con padres
y cuidadores se desarrollan a lo largo de 6 a 8 meses
en horarios concertados para actividades presenciales
o virtuales. El programa también realiza capacitacién
continua semestral en el enfoque de alfabetizacién al
grupo interdisciplinario que interviene en el diagndsti-
co (pediatras y médicos de atencién primaria), y en el
manejo de los pacientes (jefes y auxiliares de enferme-
ria, fisioterapeutas, médicos, pediatras, neumologos,
nutricionista y psicélogos). Dentro de las metas del
programa se busca disminuir el uso de medicamentos
de rescate, mantener actividad fisica normal en los ni-
nos, mejorar la calidad de vida, disminuir las ausencias
escolares y laborales en los padres y reducir las consul-
tas no pertinentes al servicio de urgencias y disminuir
las estancias en hospitalizacién.

Evaluacién de impacto

Una vez que los pacientes egresan del programa se
inicia un seguimiento individual para identificar los
casos que requirieron atencién en urgencias por crisis
respiratorias o de hospitalizacién. También se evalua
mediante la aplicacién de encuestas a través de entre-
vista virtual (videoconferencia) o telefénica, el nivel de
conocimientos acerca de la enfermedad que mantienen
tanto padres como cuidadores de los nifos del progra-
ma; se busca conocer el grado de bienestar en salud con
el que viven las personas comprometidas con el cuida-
do nifos, nifias y adolescentes afectados por enferme-
dades respiratorias y asma bronquial. La medicién de
estos tres indicadores trazadores se realiza una vez se
cumplen los seis meses posteriores al egreso del pro-
grama y se compara con las frecuencias establecidas en
la linea de base calculada al ingreso.

Resultados

Un total de 2.841 nifios menores de 17 aos fueron
incluidos en el programa durante el periodo de estu-
dio (2015-2020). La edad promedio al ingreso fue de 7
anos, 55% varones. En 57% de los padres y cuidadores
se identificé falta de claridad acerca de un diagndstico
etioldgico o clinico para la enfermedad respiratoria de
base con la cual cursaban los nifios al momento de in-
greso en el programa. El 41% de los integrantes de la
cohorte habian registrado un indice predictivo de asma
(IPA) positivo cuando tenfan < 3 anos de edad. E1 25%
de los ninos y adolescentes necesité atencion el servi-
cio de urgencias para el control de al menos una crisis
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respiratoria en los tres meses previos al ingreso en el
programa (tabla 1).

El 55,8% de los nifos y adolescentes tenian pres-
cripciéon de un tratamiento, y s6lo la mitad de los pa-
cientes referian adherencia con dicha prescripcién
(48,9%). En el tratamiento de rescate, el salbutamol fue
la primera eleccién recomendada a los padres (96%) y
el SBO recurrente (58%) en < 5 afios fue el diagnos-
tico mds frecuente. Las exposiciones de riesgo dentro

Tabla 1. Caracteristicas basales de nifios y adolescen-
tes incluidos en el programa

Variable Valor
n %
Sexo
Hombre 1.587 55,8
Mujer 1.254 44,2
Seguimiento reqular por especialista
Pediatra 2.455 86,4
Neumologo 1.293 45,5
Pediatra y Neumologo 1.142 40,2
Diagnostico de ingreso al programa
No especificado 1.642 57,8
Sindrome bronco obstructivo recurrente 968 34,1
Sibilante recurrente 231 8,1

Antecedentes personales reportados

Ninguno relevante 1.509 53,1
Rinitis alérgica 444 15,6
Dermatitis atépica 357 12,6
Prematuro 244 8,6
Alergia a los &caros 89 3,1
Alergia a algunos alimentos 78 2,8
Bajo peso al nacer 28 1,0
Defectos congénitos 28 1,0
Otros 26 0,9
Alergia a medicamentos 21 0,7
Bronquiolitis 12 04
Asma 5 02

Antecedente en historia clinica de un indice predictivo
de asma (IPA) cuando tenian < 3 afos de edad

Positivo 1.176 41,4

Sin dato 1.042 36,7

Negativo 623 21,9
Practica de actividad fisica reqularmente

Ninguna 1.535 54,0

Sin dato 925 32,6

Si 381 13,4

En los dltimos 3 meses y relacionado
con sintomas respiratorios

Requiere atencién en urgencias 723 25,4
Ausentismo escolar 489 17,2
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del hogar (referidas por los padres o cuidadores como
presencia de: dcaros, mufiecos de peluche, residuos de
polvo, humedad dentro del hogar y otros contaminan-
tes ambientales, acompanada de la presencia de olores
fuertes como solventes orgdnicos y otros agentes qui-
micos, incluso el humo de segunda mano por presen-
cia de fumadores) fue elevada (66%) (tabla 2).

Desde el punto de vista emocional, la aceptacion
del diagnéstico de asma bronquial y otras ER fue ma-

Tabla 2. Factores ambientales de riesgo, bienestar general y conciencia de enfermedad en los ninos y adolescentes al ingreso

en el programa
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yor en los padres de nifios > 5 afos (57%) (p = 0,000),
los conocimientos generales sobre la condicién de sa-
lud de los nifios fue reportada como buena por padres
y cuidadores > 71% (figura 1).

El impacto del programa fue evaluado mediante
3 indicadores-trazadores que comparaban los antece-
dentes de los 3 meses previos al ingreso con la misma
variable a los seis meses posteriores al egreso. El primer
indicador hacia referencia a la necesidad de acudir a un

Variables Grupos de edad en anos p Total
O0a4d 5a9 10a 16
n =688 n=1.514 n =639 n=2.841
Sexo
Hombre 402 (58,43) 833 (55,02) 352 (55,09) 0,296 1.587
Mujer 286 (41,57) 681 (44,98) 287 (44,91) 1.254
Diagnostico
Sindrome bronco-obstructivo recurrente 400 (58,14) 463 (30,58) 105 (16,43) 0,000 968
Sibilante recurrente 33 (4,80) 166 (10,96) 32 (5,01) 231
No especificado 255 (37,06) 885 (58,45) 502 (78,56) 1.642
Exposicion de riesgo auto-reportados por cuidadores
Acaros 275 (39,97) 1115 (73,65) 502 (78,56) 0,000 1.892
Olores fuertes/irritantes quimicos 57 (8,28) 415 (27,43) 207 (32,39) 679
Animales (10,90) 355 (23,45) 224 (35,05) 654
Humo de cigarrillos 37 (5,38) 184 (12,15) 3(14,15) 314
Moho 9 (1,31) 51 (3,37) 0 (3,13) 80
Otros humos 9(18,6) 45 (41,0) 23(17,3) 77
Aceptacion de la enfermedad 261 (37,94) 897 (59,29) 369 (57,75) 0,000 1.527
Vacuna contra neumococo actualizada 249 (36,19) 1079 (71,32) 483 (75,59) 0,000 1.811
Vacuna contra influenza actualizada 162 (23,55) 868 (57,37) 368 (57,59) 0,000 1.398
Conocimientos generales de la enfermedad al ingreso
Bueno 439 (63,81) 629 (41,57) 220 (34,43) 0,000 1.288
Regular 210 (30,52) 205 (13,55) 94 (14,71) 509
Malo 1 (0,15) - 1 (0,16) 2
Sin dato 8 (5,52) 679 (44,88) 324 (50,70) 1.041
Bienestar general de cuidadores al ingreso del programa
Bueno 488 (70,93) 613 (40,49) 263 (41,16) 0,000 1.364
Regular 116 (16,86) 150 (9,91) 38 (5,95) 304
Mala 37 (5,38) 39 (2,58) 6 (0,94) 82
Sin dato 47 (6,83) 712 (47,03) 332 (51,96) 1.091
Control de la enfermedad al vincularse al programa
Bueno 131 (19,04) 170 (11,23) 104 (16,28) 0,000 405
Regular 193 (28,05) 268 (17,70) 0 (14,08) 551
Mala 326 (47,38) 396 (17,70) 121 (18,94) 843
Sin dato 8 (5,52) 680 (44,91) 324 (50,70) 1.042
Crisis respiratorias después del egreso 8(10,0) 140 (18,02) 47 (10,71) 195
Manejo de crisis
Hogar - 25 (3,22) 6 (1,37) 0,004 31
Servicio de urgencias 8(10,0) 114 (14,67) 40 (9,11) 162
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Porcentaje (%)

A. Manejo de crisis respiratorias en urgencias
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Figura 1. Ingresos a urgencias de pediatria para el manejo de crisis respiratorias y nivel de conocimientos de los padres y cuidadores sobre la en-
fermedades respiratorias, antes y después de la implementacion del programa de alfabetizacion a pacientes y familiares en la prevencion y cuidado
de enfermedades respiratorias y asma bronquial
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servicio de urgencias para resolver una crisis respirato-
ria; en este indicador, la frecuencia de consulta y ma-
nejo en salas de enfermedad respiratoria aguda en este
servicio se redujo del 25,4% al 6% (p = 0,000) como
consecuencia de un mejor control de los pacientes y
mejores herramientas tanto a padres como cuidado-
res para manejar adecuadamente las crisis en el hogar.
También se evalud en los padres y cuidadores, el ni-
vel de apropiaciéon de conocimientos bésicos sobre ER
como consecuencia de las actividades de alfabetizacién
en salud que se brindaban en los talleres dictados en el
programa y correlacionarlos con los otros indicadores
trazadores. Aunque el nivel de conocimientos genera-
les fue relativamente bueno al ingreso (71,5%), lo mds
importante fue que este porcentaje se increment6 has-
ta alcanzar un 99,7% (p = 0,000) posterior a los talleres
de alfabetizacién en salud.

Cuatro elementos fueron analizados dentro del
bienestar en salud que rodea los cuidadores de estos
ninos. La ausencia de sentimientos negativos de triste-
za, disgusto o ansiedad que generan los ataques de tos
se increment6 de 53,3% a 72,5% (p = 0,006). Las alte-
raciones del suefio relacionadas con molestias respira-
torias disminuyeron un 20% (p = 0,059) y la practica
de actividad fisica se increment6 un 14,6% (p = 0,030).
Finalmente, la sensacién de que la enfermedad ya no
controla sus vidas (padres e hijos) pasé del 59% a 75,9%
(p =0,113) (figura 2). De acuerdo al anélisis espacial y
con el uso de modelos basados en distancias, se elabo-
raron mapas coropléticos con la densidad acumulada
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de pacientes vinculados al programa durante los dos
primeros afnos de actividades, identificando que, en un
area aproximada de 20 kilémetros cuadrados alrede-
dor del hospital, se concentraba el 67% de los pacien-
tes. Una nueva medicién con datos acumulados en el
quinto ano de actividades mostré que la misma drea
de referencia concentraba apenas el 51% de pacientes,
evidenciando el crecimiento en nimero de personas
atendidas y mayor participacién con procedencia de
dreas mds distantes al interior de la ciudad (figura 3).

Discusién

Este estudio buscéd evaluar un programa de edu-
cacién y alfabetizacién en salud dirigido a padres y
cuidadores de ninos con ER en la ciudad de Bogota.
Los resultados del estudio identificaron reacciones po-
sitivas al programa, asi como aumento en la confianza,
conocimientos y desarrollo de habilidades de cuidado,
las cuales mantuvieron un nivel de recordacién y re-
lacién con mejores estados de bienestar y desenlaces
posteriores al egreso.

Las ER afectan de manera importante la poblacién
infantil en todo el mundo, con repercusiones sustan-
ciales para instituciones y sistemas de salud; sin embar-
go, su manejo demanda un abordaje multidisciplinario
que no es facil de alcanzar por varios factores, especial-
mente en paises donde los recursos son limitados, tan-
to econémicos como humanos. Incrementar la adhe-
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Figura 2. Frecuencia con la que padres e hijos reportan sentimientos o emociones negativas relacionadas con su patologia respiratoria, antes y
después de la implementacion del programa de alfabetizacion a pacientes y familiares en la prevencion y cuidado de enfermedades respiratorias y

asma bronquial.

rencia a los tratamientos y la posibilidad de modificar
de manera sostenible algunas exposiciones de riesgo en
el hogar y la escuela en ninos y adolescentes afectados
por estas ER, no es un trabajo ficil, y el éxito final es-
tard centrado en la posibilidad real de vincular de ma-
nera cercana y personalizada tanto a pacientes como
cuidadores? . Esta tarea implica en primera instancia,
pensar que la filosofia de un programa de educacién

debe incorporar los principios basicos de la alfabetiza-
cién en salud y orientarlos hacia una atencién centrada
en la persona y no confundirlo con el desarrollo de ac-
tividades asistenciales o complementarias a la consulta
clinica, donde bdsicamente se dan instrucciones y pau-
tas de alarma ante cualquier contingencia de salud, y
en cuya ausencia suele ocurrir un control deficiente de
las condiciones respiratorias agudas o crdénicas y una
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Figura 3. Distribucion espacial
acumulada de nifios y adolescentes
incluidos en el programa segun
barrio de residencia. Bogota D. C.,
2015-2020.
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mayor utilizacién de la atencién médica por la escasa
comprensién y uso inadecuado de la informacién de
salud por parte de los pacientes y sus cuidadores®*.

Para la OMS, la alfabetizacién en salud significa
algo mds que poder leer folletos y concertar citas; im-
plica la necesidad de gestionar desde una perspectiva
de calidad centrada en el cuidado un mejor acceso de
las personas a la informacién sanitaria y su capacidad
para utilizarla; dicho de otra forma, se requiere un
acercamiento real y que genere confianza entre pacien-
tes, personal sanitario y las familias***"2,

Este programa mostré mejoria en varios aspec-
tos, pero resaltamos especialmente el incremento en
condiciones de bienestar emocional reportadas por
los padres y cuidadores, lo cual resulta fundamental
en los enfoques centrados en el paciente o de huma-
nizacion en salud, dado que los cuidadores también
deben ser favorecidos por las estrategias de los pro-
gramas para evitar el error de ignorar su rol activo
en el cuidado o incluso, como se ha reportado en la
literatura, convirtiéndolos en segundas victimas por
la carga psicolégica de la enfermedad®. Aunque la
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mayoria de la literatura reporta que los programas de
atencion para ninos y adolescentes con enfermedades
crénicas se centran en la atencidn directa al pacien-
te, en particular para el asma, no es conveniente ol-
vidar el rol activo de padres y cuidadores ni el de los
equipos tratantes de salud con quienes es necesario
mantener canales efectivos de comunicacién desde
los programas de alfabetizacion®.

A pesar de que existe limitada evidencia de los re-
sultados de este enfoque en el manejo de ER en la in-
fancia por la variedad de estrategias utilizadas para la
alfabetizacion de pacientes y cuidadores, los resultados
de este estudio ratifican que un enfoque de alfabeti-
zacién para pacientes y familias, al igual que para los
demas integrantes del equipo de salud involucrado en
el cuidado de ER, resulta prometedor tras mejorar la
conciencia y aceptacion de la enfermedad, adherencia
al tratamiento, auto-control de crisis y de exposiciones
de riesgo que se traducen en menor demanda de aten-
cién de urgencias y hospitalizacion, convirtiéndose en
un componente critico de la atencién médica de alta
calidad®**.
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El estudio evidencié altos niveles de sedentarismo
en los nifos y una baja aceptacién de la enfermedad al
ingreso al programa, lo cual coincide con la literatura
donde se analiza con preocupacién las dificultades que
existen para formular adecuadamente actividad fisica,
promover un estilo de vida saludable y educar al pa-
ciente y familiares para comprender mejor su patolo-
gia34738.

Bogota es la capital de Colombia, estd ubicada a
mds de 2.600 metros sobre el nivel del mar y es la ciu-
dad mds densamente poblada del pais con aproxima-
damente nueve millones de habitantes lo cual genera
una alta demanda de servicios de salud. Los programas
que requieren el desplazamiento del paciente y su cui-
dador hasta un hospital para desarrollar actividades
presenciales, generan una barrera de acceso real y cier-
to grado de inequidad dado que todas las familias no
cuentan con los recursos econdmicos necesarios para
realizar varios desplazamientos para cumplir con las
actividades de educacién. Aunque los resultados del
estudio mostraron a lo largo del tiempo una amplia-
cién en la cobertura geografica en los nifios vinculados
al programa y permitieron identificar conglomerados
de pacientes en ciertas zonas de la ciudad, es necesario
innovar; por ejemplo, con un recurso importante cata-
lizado por la pandemia de COVID-19 como fue el uso
de las plataformas digitales que promuevan el acceso,
calidad y mayor equidad para los nifios y familias afec-
tados por las condiciones que son objeto de cuidado en
el programa®*-!.

Finalmente, los resultados del estudio también su-
gieren que el impacto en desenlaces clinicos como la
menor demanda de servicios de urgencias en el ma-
nejo de crisis respiratorias, sumado a las mejores con-
diciones de vida cotidiana en los nifios, como fue el
incremento en la préctica de actividades deportivas o
recreativas, mejora en los hébitos de sueno y menor
ausentismo escolar observados durante el seguimiento
y sumado a la disminucién de sentimientos y experien-
cias negativas que afectan a los cuidadores, son una cla-
ra muestra de la necesidad y beneficios que ocasionan
las intervenciones orientadas a fortalecer los vinculos
de familia, paciente y equipos de salud*>*’.

Dentro de las fortalezas del estudio destacamos
que se trata de la primera publicacién que realiza un
acercamiento a la implementacién de un modelo de
educacién bajo el enfoque conceptual de alfabetiza-
ci6én en salud, como estrategia que complementa las
actividades de cuidado clinico en nifios y adolescentes
con ER. Valoramos la oportunidad de trabajar con una
muestra de gran tamano, heterogeneidad en la edad y
ER base de los pacientes incluidos y un periodo am-
plio de tiempo en el desarrollo de actividades por el
programa. También destacamos la posibilidad de in-
terpretar los desenlaces clinicos bajo la perspectiva de
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resultados y experiencia reportada por los pacientes,
padres y cuidadores (PREMs y PROM:s por sus siglas
en inglés)*****. Dentro de las limitaciones reconoce-
mos la naturaleza del disefio observacional, el condi-
cionamiento a trabajar con los datos retrospectivos
registrados en el sistema de informacién del progra-
ma, el no uso de grupo control y la imposibilidad de
evaluar la efectividad de cada intervencién de manera
separada, asi como la medicién de resultados clinicos
con una mediana de tiempo superior a los seis meses
como ocurrid en esta cohorte. Aun son necesarios mds
estudios para evaluar cudles estrategias pueden tener
mayor efecto en el cumplimiento de objetivos terapéu-
ticos, identificar estrategias innovadoras que permitan
mayor cobertura y calidad en la implementacién de los
programas de alfabetizacién con el uso de telemedici-
na e incluso, la necesidad de validar los efectos econé-
micos de intervenciones similares a la descrita en este
estudio en contextos diferentes.

Conclusiones

Los programas de educacioén que incorporan el en-
foque de alfabetizacién en salud permiten a los provee-
dores de atencién médica alcanzar mejores resultados
en la salud de los nifios, menor demanda de servicios,
mejor calidad de vida y finalmente, resultan cruciales
dentro de la calidad en la asistencia médica que apoya
la atencién de enfermedades respiratorias en pediatria.

Responsabilidades Eticas

Proteccion de personas y animales: Los autores decla-
ran que los procedimientos seguidos se conformaron
a las normas éticas del comité de experimentacién hu-
mana responsable y de acuerdo con la Asociacién Mé-
dica Mundial y la Declaracién de Helsinki.

Confidencialidad de los datos: Los autores declaran
que han seguido los protocolos de su centro de trabajo
sobre la publicaciéon de datos de pacientes.

Derecho a la privacidad y consentimiento informa-
do: Los autores han obtenido el consentimiento in-
formado de los pacientes y/o sujetos referidos en el
articulo. Este documento obra en poder del autor de
correspondencia.
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