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RESUMEN

Las patologias alérgicas en la infancia son en su mayoria enfermedades crénicas, lo cual suele
conllevar tratamientos a largo plazo y cambios de habitos, que dificultan la adhesion a los me-
dicamentos y a las medidas terapéuticas. Ademas, la posibilidad de exacerbaciones hace que
nifos, padres y cuidadores deban recibir informacion y formacion en habilidades de manejo
de estas situaciones. De ahi la importancia de realizar actividades y programas de educacion
para la salud dirigidas tanto al nifio como a las personas que se encargan de su cuidado. En
este texto se revisan las intervenciones educativas en las patologias alérgicas mas prevalentes
en Pediatria como son asma, rinitis, dermatitis atépica, alergia alimentaria y anafilaxia.

Palabras clave: educacion para la salud; autocuidados; asma; alergia a los alimentos; derma-
titis atdpica; anafilaxia.

Self-care of the allergic patient: risk prevention and treatment
ABSTRACT

Allergic pathologies in childhood are mostly chronic diseases which usually leads to long-term
treatments and changes in habits, which make adherence to medications and therapeutic
measures difficult. In addition, the possibility of exacerbations, make children, parents and
caregivers should receive information and training in management skills of these situations.
Hence the importance of carrying out health education activities and programs aimed at
both the child and the people who are responsible for their care. In this text we review the
educational interventions in the most prevalent allergic diseases in pediatrics such as asthma,
rhinitis, atopic dermatitis, food allergy and anaphylaxis.

Key words: health education; self-care; asthma; food allergy; atopic dermatitis; anaphylaxis.
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1. ;ES NECESARIA LA EDUCACION DEL NINO
CON ALERGIA? JUSTIFICACION

Las enfermedades alérgicas comprenden una
serie de patologias con expresion clinica muy
diversa (respiratoria, cutdnea, digestiva o
multiorganica) y gravedad variable. Estan me-
diadas inmunoldgicamente a través de meca-
nismos bien conocidos y desencadenadas por
unos agentes, los alérgenos, que pueden ser
identificados y sobre los que se pueden efec-
tuar acciones de evitacion y prevencion.

Estas enfermedades tienen un curso agudo
o0 cronico, habitualmente con exacerbaciones
provocadas por exposicion a alérgenos u otros
desencadenantes. Necesitan para su control
tratamientos farmacolégicos de forma ocasio-
nal o bien continua, ademas de la modificacion
de los habitos de vida por parte del paciente y
de su entorno.

En los modelos de intervencion médica habi-
tual sobre procesos o enfermedades agudas,
como las infecciosas o quirurgicas, el papel
del paciente es pequefio. Tras el diagnéstico
suele recibir una serie de instrucciones para
el tratamiento correcto de la mayoria de los
procesos. El tratamiento viene impuesto por
la situacion aguda, las opciones y exigencias
de cumplimiento son minimas, la duracién del
tratamiento es corta y la adherencia suele ser
correcta o suficiente.

Cuando se trata de enfermedades cronicas,
como el caso del asma, la adhesion a los trata-
mientos es dificil de mantener o se hace irre-
gular. Ademas, en ocasiones hay que cambiar
situaciones ambientales y determinados habi-
tos e instaurar otros nuevos. Si a esto se ana-
de la necesidad de actuar de modo urgente en
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determinadas ocasiones, como exacerbaciones
delasma o reacciones adversas por alimentos,
resulta evidente la necesidad de integrar todos
los conocimientos e intervenciones mediante
actividades de educacion para la salud, a ser
posible, dentro de programas educativos.

Hay muchas razones que justifican la realiza-
cion de intervenciones educativas en procesos
cronicos, como es el caso de las enfermeda-
des alérgicas, entre las que destacan reducir
la morbilidad, los ingresos hospitalarios, las
frecuentaciones a urgencias y la demanda de
asistencia a pediatras de Atencién Primaria y
Especializada; mejorar la calidad de vida de los
pacientes y reducir los costes que la enferme-
dad genera.

La finalidad de un proceso educativo no es in-
formar, sino intentar, a través de intervenciones
bien estructuradas, generar en el paciente los
conocimientos, habilidades y aptitudes que
permitan adecuar su estilo de vida al estado
de salud que presenta, haciéndole tomar un
papel activo en el proceso.

2. ;EN QUE CONSISTE LA EDUCACION?
¢AQUIEN VA DIRIGIDA? ;QUIEN DEBE EDUCAR?

La educacién en cualquier campo, incluido el
sanitario, comprende unatransmisién de infor-
macion por parte del que posee el conocimien-
to, seguida de una interiorizacion e integracion
de ese conocimiento por parte del receptor.

La educacion debe aumentar el conocimiento
de la enfermedad, despejar los temores sobre
la medicacion, la comunicacion entre pacientes
y profesionales sanitarios debe servir para des-
pejar incertidumbres y resolver dudas.
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El formato de la educacién puede ser pasivo,
proporcionando informacién verbal o escrita y
asumiendo que el paciente la cree y entiende,
o, mejor, participativo, exponiendo unos datos
y contrastando la informacion recibida por el
paciente. Este Ultimo formato es la forma de
educacion mas eficaz y funciona bidireccio-
nalmente, educando al pacientey al formador.

La educacion sanitaria en la edad pediatricava
dirigida tanto al paciente como a sus familia-
res u otras personas que se encarguen de su
cuidado. En el caso de, por ejemplo, un nifio
con asma, el correcto manejo de inhaladores
debera de ser conocido por padres, cuidadores
y los profesores que estén a cargo del nifio. Lo
mismo sucede en caso de nifios con anafilaxia
por alergia a alimentos, pues es posible que por
las circunstancias o por su edad, ellos mismos
no puedan administrarse la medicacion nece-
saria en ese momento.

Actualmente resulta obvio que la educacion es
un elemento mas en el tratamiento de las enfer-
medades crénicas. La légica nos lleva a pensar
que es necesaria la implicacion de todo el equi-
po sanitario para realizar esta labor, aunque el
mayor peso suele recaer en los profesionales
de enfermeria en la mayoria de los paises, pero
también debe incluir a médicos, auxiliares de
enfermeria, farmacéuticos, técnicos sanitarios,
fisioterapeutas e incluso otros profesionales no
sanitarios como profesores y entrenadores. Esta
amplia variedad de “educadores” debe haber
recibido formacion para tal finalidad.

Los profesionales de enfermeria son los elemen-
tos clave para poder llevar a cabo la educacion,
dadas su accesibilidad y cercania al entorno del
paciente que le permite abordar las situaciones
y resolver las dudas en el proceso educativo.
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La irrupcién de las nuevas tecnologias de la
informacién y comunicacion aplicadas a la
educacion, estan potenciando las actividades
en la educacion sanitaria. Se han desarrollado
aplicaciones y programas para facilitar la infor-
macion, el seguimiento y coordinacién con los
servicios sanitarios.

En los Ultimos afos se habla de la figura del
“paciente experto” para hacer referencia a pa-
cientes formados en su patologia y empodera-
dos, de manera que han aprendido a manejar
su enfermedad de forma activa, en colabora-
cién con los profesionales de la salud que le
atienden.

3. EDUCACION EN ASMA Y ALERGIA
RESPIRATORIA

Elasma es una de las enfermedades no transmi-
sibles con mayor impacto sanitario y econémi-
co en todo el mundo. Estas circunstancias han
motivado que, dentro del campo de la patologia
alérgica, los programas educativos se hayan de-
sarrollado con mayor extension en esta area,
buscando minimizar estos problemas.

Aunque experiencias aisladas de educacion
en asma han existido siempre, el desarrollo
formal de programas de educacién en asma
se inicia en la década de los setenta. En estos
afios surge la alarma ante un incremento de
la morbimortalidad del asmay el consiguiente
impacto socioecondmico, lo que motiva a gru-
pos de expertos a plantearse modificaciones
en el abordaje de la enfermedad.

La complejidad del asmay su curso irregular y
en ocasiones caprichoso hacen dificil la supervi-
sion o consulta directa inmediata por el médico.
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Los padres se ven obligados a tomar decisiones,
oanotomarlasy esperar, lo que, en ocasiones,
puede empeorar el curso del proceso. Asuntos
como medicacion, visitas a Urgencias, medidas
de desalergenizacion, etc., influyen sobre el es-
tado actualy futuro de la enfermedad. Por todo
ello, resulta esencial que tanto los pacientes
como sus familias estén entrenados acerca de
sus posibles alternativas de conducta ante las
circunstancias cambiantes del asma.

A mediados de los setenta, la educacion enasma
en EE. UU. fue impulsada por el National Heart,
Lung and Blood Institute (NHLBI), que promo-
vié intervenciones para desarrollar y evaluar los
autocuidados en asma infantil. Dentro de este
clima favorable a laeducacion enasmay puesto
quetodas estas experiencias solo tienen utilidad
en un entorno social favorable a las mismas, el
National Asthma Education and Prevention Pro-
gram (NAEPP) planted cuatro objetivos:

1. Hacerconscientes a los pacientes, profesio-
nales de la salud y poblacién en general de
que el asma es una enfermedad crénica de
gran impacto.

2. Procurarel reconocimiento de los sintomas
del asma por los pacientes, sus familias y
la poblacion.

3. Conseguir un diagndstico de certeza por un
profesional.

4. Alcanzar un buen control del asma, estimu-
lando la colaboracién entre pacientes y per-
sonal sanitario a través de los programas de
tratamiento y educacion.

En 1991, la NAEPP, a través del NHLBI, publica un
documento que marca un hito en el manejo del
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asma, la Guia para el diagndstico y tratamiento
del asma. Este documento integra datos epi-
demiolégicos, criterios diagnésticos y pautas
de tratamiento farmacoldgicas escalonadas y
consensuadas. Como un punto importante del
manejo, se incluye la educacion del paciente.

En las sucesivas revisiones de las guias de ma-
nejo del asma como GEMA, GINAy NAEPP EPR-
3, se dedican espacios para tratar la educacion
sanitaria del paciente con asma, afirmando que
la educacion en el asma debe incorporarse en la
atencion de rutina para los nifios y adultos que
tienen asma, asi como a sus familias.

En los afios posteriores se multiplicaron las
intervenciones educativas cuyos objetivos se
recogen en la Tabla 1.

La Guia Espaiiola para el Manejo del Asma
(GEMA), en cuya Ultima version participan ca-
torce sociedades cientificas, publico en 2010 un

Tabla 1. Objetivos de la educacion sanitaria en el
asma

Generales

* Mejorar la calidad de vida del nifio y su familia y alcanzar su
calidad de vida diana

« Lograr que el nifio y su familia tomen decisiones sobre su
asma

* Disminuir la morbimortalidad

Especificos

» Adquirir conocimientos sobre el asma y comprender su
diagnostico

+ Adquirir habilidades y técnicas

* Modificar actitudes, comportamientos y estilos de vida

» Aumentar la confianza en los profesionales sanitarios

» Aumentar la adherencia/concordancia al tratamiento

» Lograr el automanejo o autocontrol por parte del nifio o su
familia

» Disminuir los costes
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manual del educador en asma en donde desarro-
llan ampliamente los aspectos relacionados con
la educacion del nino con asma, indicando deta-
lladamente como realizar la educacion, a quién
debe ir dirigida y como debe ser un programa
educativo. El grupo que ha desarrollado GEMA
también ha impulsado una version de la guia
destinada a informar y educar a los pacientes
bajo la denominacidn Guia GEMA para pacientes.

3.1. Contenido de un programa de educacion
enasma

Habitualmente, el tratamiento de los pacientes
con asma implica tomar farmacos, evitar desen-
cadenantesy hacer cambios en laterapia en caso
de deterioro. Para ello, el contenido de cualquier
programa debera incluir una serie de conoci-
mientos y habilidades basicas que debe cono-
cer el paciente con asma, para posteriormente
trasladar a la practica lo aprendido (Tabla 2).

Un programa educativo para el nifio con asma
debe constar de:

+ Unaguia de contenidos en la que se indique
cuales son las ensefianzas y habilidades que
el paciente necesita conocer y manejar.
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Protocolos » Autocuidados en enfermedades alérgicas en lainfancia i<

+ Una guia metodoldgica en la que se des-
criba como debe educar el profesional. El
educador debera estar entrenado y haber
adquirido las competencias necesarias para
ensenar, implantar programas educativos e
inducir los cambios conductuales en los pa-
cientes que lo precisan.

Los recursos educativos disponibles se recogen
enlaTabla 3.

En principio, todos los programas incluyen
actividades adaptadas a las caracteristicas
particulares de la poblacién, aunque, una vez
implantados precisan ser evaluados y sus re-
sultados medidos. En caso de no conseguirse el
objetivo establecido, el programa se modificara
de forma consensuada con el paciente hasta
conseguir el objetivo marcado, que debe ser
vivir una vida normal a pesar del asma.

3.2.Tipo de intervencion

La intervencion empleada en educacion puede
realizarse en forma individual o en sesiones en
grupo. Los programas suelen utilizar materiales
graficos, escritos, audiovisuales y tltimamente
incorporan cada vez mas las nuevas tecnolo-

Tabla 2. Informacién y habilidades basicas que debe aprender un paciente con asma (GEMA)

1. Conocer que el asma es una enfermedad cronica y necesita tratamiento continuo, aunque no tenga molestias

2. Saber las diferencias que existen entre inflamacién y broncoconstriccion

3. Diferenciar los farmacos “controladores” de la inflamacion de los “aliviadores” de la obstruccion

4. Reconocer los sintomas de la enfermedad

5. Usar correctamente los inhaladores

6. Identificar y evitar en lo posible los desencadenantes

7. Monitorizar los sintomas y el flujo espiratorio maximo

8. Reconocer los signos y sintomas de agravamiento de la enfermedad (pérdida del control)

9. Actuar ante un deterioro de su enfermedad para prevenir la crisis o exacerbacion
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Tabla 3. Recursos educativos
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Material didactico

» Elementos graficos: folletos, cuentos, anillos concéntricos, videos, aplicaciones de smartphone, Internet

» Dibujos o fotograffas de desencadenantes y consejos de evitacion

+ Dispositivos de inhalacién placebos y cdmaras espaciadoras
+ Medidores del pico espiratorio maximo (peak flow)
+ Diario de sintomas

» Planes de accion por escrito

Material para el nifio y su familia

» Documento con medidas de evitacion de desencadenantes

» Instrucciones escritas de manejo de los dispositivos inhaladores

+ Medidor del flujo espiratorio maximo con boquillas desechables si precisa y hoja de registro

» Instrucciones escritas para el profesor de educacion fisica si tiene asma de esfuerzo

* Hoja de registro de sintomas (diario de sintomas)

» Plan de accion por escrito personalizado (basico y de agravamiento)

gias de lainformacién y la comunicacion, mien-
tras que otros priman la comunicacion directa
interpersonal.

Con la educacion pasiva no se obtienen los mis-
mos resultados que con la participacién activa
del nifioy los familiares. En general, se alcanza
comunicacién mas fluida y se aminoran tiempo
y gasto con la educacion grupal, pero se esco-
gera el método que mejor se adapte a cada
entornoy al tipo de pacientes, o simplemente
el que resulte factible en cada caso.

La atencion sistematica, el interés y el consejo
por parte del profesional implicado en el segui-
miento del paciente son un gran factor de re-
fuerzo de cualquier programa. La educacion se
inicia en elmomento del diagndstico y se debe-
ria reforzar en cada interaccién con el paciente.

Los escenarios en que realizan estos progra-
mas son principalmente centros de Atencion
Primaria, hospitales, servicios de urgencias,

402

centros educativos, asociaciones de pacientes,
centros comunitarios y otros escenarios como
colonias o campamentos para nifios con asma
realizados en diversas comunidades auténo-
mas (Valencia, Andalucia, Cataluia, Madrid y
Castilla-La Mancha).

Un buen ejemplo de intervencion comunita-
ria es el Programa Alerta Escolar de Baleares,
desarrollado como intervencion comunitaria
para mejorar la salud de alumnos con pato-
logias cronicas en los centros educativos. Este
programa proporciona la formacién sanitaria
para el personal del centro educativo en cinco
patologias cronicas de la infancia. Para ello han
elaborado, entre otros materiales, unos videos
educativos sobre actuacion en casos urgentes
en las escuelas. Tiene como meta facilitar la
atencion inmediata y eficiente a los alumnos
escolarizados que tienen una patologia cronica
que puede dar lugar a una urgencia vital en un
momento dado. Estos videos estan disponibles
en YouTube de forma libre y gratuita. Son vi-
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deos de calidad que también pueden ser Utiles
para su uso en los centros docentes para auto-
formacion. También han elaborado materiales
escritos como planes escritos de tratamiento,
como el mostrado en la Figura 1.

3.3. (A quién debe ir dirigido?

Habitualmente los programas se dirigen a pa-
cientes, familiares, profesores y cuidadores,
siempre lo mas homogéneos posibles en cuan-
to a edad, gravedad del asma y caracteristicas
demograficas.

Siloque se pretende es mejorar de una manera
generallos conocimientosy el control del asma
en una poblacién amplia, se debe extender la
implantacion del programa a la mayoria de los
ninos con asma, lo cual suele ocasionar incre-
mento del gastoy beneficios minimos. Perossi el
objetivo es incidir en las tasas de morbimortali-
dad, el esfuerzo debe ir dirigido a los pacientes
con mayor riesgo, con captacion de pacientes
en servicios de urgencias o ingresados.

Otra opcion es la educacion mas general y me-
nos especifica a sectores sociales amplios en
aspectos que empeoran el asma infantil, como
es el caso de la exposicion al humo de tabaco,
mediante campafas amplias en medios de co-
municacion.

Barreras para laimplantacion de programas de
educacion:

+ Sociales: entre los factores de riesgo en
asma estan, ademas de la propia gravedad
de la enfermedad, factores sociales y de la
asistencia sanitaria, que pueden dificultar
en si mismos la extension de programas de
educacion en esos mismos colectivos. En de-
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finitiva, puede resultar necesario plantear
estrategias educacionales imaginativas y
distintas de las habituales, como puede ser
la educacion en centros educativos, a través
de programas de divulgacion enfocados en
educacion para la salud mediante los me-
dios de comunicacion, redes sociales, o de
campanfas en la comunidad como la semana
mundial de la alergia, el dia del asma, etc.

« Pacientes: el paciente suele desear informa-
cion, pero puede subestimar su capacidad
de intervencion o sentirse abrumado por la
responsabilidad. Los pacientes o sus fami-
liares pueden presentar situaciones psico-
sociales que dificulten la educacion. La de-
teccion de estos problemas debe seruno de
los objetivos de la consulta. Se consideraran
pacientes de riesgo y recibiran instrucciones
adaptadas a su situacion que faciliten el
control de su enfermedad.

« Organizacion de la asistencia sanitaria: la
administracion sanitaria en raras situacio-
nes facilita recursos u otros recursos para
educacion en asma u otras enfermedades
alérgicas. Por otra parte, la formacién aca-
démica de los médicos no incluye el conoci-
miento de las técnicas de comunicacionyla
forma habitual de diagnosticar y prescribir
un tratamiento tiende a ser paternalista y
a no contemplar opciones, ni situaciones
personales del paciente.

Entre algunos profesionales puede surgir des-
confianza o temor (incluso miedo legal) ante
las consecuencias de una nueva situacion que
parece escaparse del control estrictamente
médico (paciente experto o paciente empo-
derado) sin proporcionar ningtin beneficio in-
mediato, incluso puede surgir confusion entre

©Asociacién Espafiola de Pediatria. Prohibida la reproduccién de los contenidos sin la autorizacién correspondiente.
Protocolos actualizados al afio 2019, Consulte condiciones de uso y posibles nuevas actualizaciones en www.aeped.es/protocolos/
ISSN2171-8172



N\or *
l‘\ﬁl') Protocolos  Autocuidados en enfermedades alérgicas en la infancia SEICAP

Figura 1. Plan de actuacién ante una crisis asmatica en colegios

ALERTA
ESCOLAR ‘ﬁ
BALEAR ® ¥

programa datencid immediata

Alumno /a: Padre/madre/representante:
Edad: Peso: Teléfono de aviso:
Centro escolar: Profesor/a tutor/a:
Curso: Lugar de medicacion:
Alérgico/a a
(i B Sabe oo admimstrase s0lo s nhaad o
Mi hijo usa camara espaciadora para administrarse los inhaladores.
1.€r PASO: EVALUAR Y TRATAR
SINTOMAS DEL ASMA COMO ACTUAR
« El alumno sentado.
-Rmum e e
.Toscm separadas por 1 minuto. Si no mejora en 10 min, puede ser una
« Opresion en el pecho emergenda. [
#/ oo ruidon em el pecn * Mantenga la calma y permanezca con el nifio/adolescente.
oAﬁmeba y profundamente.
. la 6n a los

°lllﬁoladolascente puede regresar a sus actividades
normales (excepto a las fisicas) cuando se sienta mejor.

[ ES PREFERIBLE USAR SIEMPRE LA CAMARA ESPACIADORA:

O Agite el inhalador. BT

J Haga 1 pulsacién dentro de la cdmara espaciadora. RECUERDE: —

[ B nifio/adolescente debe resglrar entre 4 y 7 veces, Agitar, 1 pulsacion, 4-7 respiraciones
el aire de la cdmara espaciadora (x4 pulsaciones)

O Repita la operacién hasta haber administrado 4 pulsaciones

EMERGENCIA ASMATICA (CUALQUIERA DE ESTOS SINTOMAS INDICA EMERGENCIA)
- Empeoran los sintomas anteriores.
- Dificultad para moverse, caminar o hablar.
- Se marcan las costillas al respirar.

- Los orificios nasales se abren y se clerran al respirar.

- Lablos o ufias morados.

2.° PASO: SI SOSPECHA DE ASMA GRAVE, AVISE AL 061 Y SIGA INSTRUCCIONES

1. NO DEJE NUNCA AL NINO/ADOLESCENTE SOLO. Anime al nifio/adolescente a respirar despacio
y profundamente.

2. Llame a Urgencias (Tel.: 061) y comunique que se trata de una crisis asmatica grave.

3. Llame a los padres o a los tutores legales.

4. Aunque no pueda contactar con los padres o con el representante legal, no dude en administrarle
la medicacién (deber de socorro) siguiendo las instrucciones del 061.

Fuente: Programa Alerta Escolar. En Sociedad de Pediatria Balear [en linea] [consultado el 24/07/2019]. Disponible en:

https://www.sopeba.org/plan-actuacion-anafilaxia-centros-educativos
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autocuidado y automedicacién. Sin embargo,
los pacientes bien informados y formados co-
munican mejor y facilitan al profesional un
seguimiento y el control 6ptimo de la enfer-
medad.

3.4. Eficacia de los programas de educacion

El papel de los sanitarios en el control de las
enfermedades crénicas parece primordial.

Entre los factores que favorecen el fracaso te-
rapéutico en el asma, encontramos factores
relacionados directamente con los profesiona-
les implicados en su manteniendo: a veces el
paciente no esta correctamente diagnosticado
o tratado. Ademas, un porcentaje importante
de pacientes no utiliza los dispositivos de inha-
lacién de forma adecuada o no tiene informa-
cion sobre el uso o la utilidad de los farmacos
que deben tomar, ya que no se suelen entre-
gar instrucciones escritas sobre qué tomar o
coémo actuar en caso de exacerbacion. Otras
veces, la falta de unificacion de criterios entre
profesionales y la falta de coordinacion entre
los diferentes niveles asistenciales a los que
acude el paciente con asma genera confusion.
Aesto se aiade que falsas creencias e interpre-
taciones erroneas dificultan la adhesion a los
medicamentos, contribuyendo al fracaso de la
intervencion. Elaumento de la complejidad en
los tratamientos y de la falta de formacién en
muchos de los profesionales implicados en el
seguimiento de estos pacientes podrian justi-
ficar, en parte, estas deficiencias.

Las instituciones sanitarias publicas o priva-
das manifiestan tener clara la utilidad de la
educacion en las enfermedades crdnicas, que
la educacion debe ser pactada con el paciente
y que los profesionales tienen que ser forma-
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dos y entrenados en estas metodologias con
el fin de mejorar la eficacia, la eficiencia y la
efectividad de sus programas. Sin embargo, la
complejidad en las intervenciones educativas
no ha permitido generar evidencias suficientes
que dejen claro cual es la mejor forma de ob-
tener buenos resultados en cada intervencion.

Aungue muchos profesionales se quejan de la
falta de tiempo, en realidad la dificultad no esta
en el tiempo necesario para impartir el progra-
ma educativo, sino en la organizacion de los
servicios sanitarios, la motivaciony en el grado
de capacitacion de los profesionales afectados.

3.5. §Qué resultados deben valorarse?

Evidentemente, el objetivo Ultimo es reducir
la morbilidad, conseguir el control de la enfer-
medad, realizar actividades normales sin res-
tricciones y mantener una funcién pulmonar
normal, pero como en todas las intervenciones
en promocion de la salud, los objetivos se sue-
len obtener a largo plazo.

Los indicadores de mortalidad son parametros
poco sensibles, debido a su baja frecuencia
(afortunadamente), y junto con algunos in-
dicadores de morbilidad (ingresos, asistencia
a urgencias) constituyen los parametros mas
utilizados.

Es preciso medir no solo el resultado final, sino
también los indicadores de cambio. Los obje-
tivos intermedios constituyen los parametros
“blandos”, y comprenden un aumento de cono-
cimiento sobre el asma y sus causas, cambios
de actitudes, creencias y valores, adquisicion de
habilidades, mayor adherencia al tratamiento,
aumento de la autonomia, y mejor comunica-
cion y utilizacion de los recursos sanitarios.
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Los pacientes que mas se benefician son aque-
llos que estan peor controlados. Es mejor no
incluirlos en estos programas a los pacientes
leves, ya que la inclusion puede producir el
efecto paraddjico de aumento de la ansiedad,
al ser mas consciente el paciente de su propia
enfermedad y de su posible trascendencia.

La mejoria de los parametros “blandos” resul-
ta imprescindible para conseguir cambios de
comportamiento y aumento de la calidad de
vida, y los programas deben, por tanto, incluir-
los en la valoracion de los estudios.

Los programas educativos en asma deben ser
implantados de una forma estructurada, en di-
ferentes visitas; en cada una de ellas deben ser
definidos los objetivos, la informacién y la ense-
fanza que se deben impartir. También se deben
medir los logros conseguidos y las dificultades
encontradas hasta que se produzca la generaliza-
cion del programa, momento en el que se asume
que el paciente ha adquirido las habilidades ne-
cesarias para el automanejo de su enfermedad.
Las deficiencias detectadas permitiran reforzar la
informacion, pactar con el paciente y modificar
el programa si asi fuera necesario.

Se podria resumir diciendo que el éxito de los
programas educativos y la mejora de la calidad
de vida en los pacientes con asma van a depen-
der, fundamentalmente, de la coordinacion de
objetivos, laformacion y el trabajo colaborativoy
consensuado entre los profesionales implicados
en el mantenimiento del asma y los pacientes.

3.6. Coste-beneficio econdmico, ;perdemos
nuestro tiempo cuando practicamos educacion?

Un elemento controvertido es la relacion
coste-beneficio con respecto al modelo tra-
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dicional de atencion médica. Mientras que
algunos autores refieren ahorros econémicos
importantes para el sistema sanitario con la
implantacion de programas de educacion (uno
de los motivos principales de implantacion en
los paises pioneros) a través de conseguir dis-
minuir las consultas a urgencias, la hospitali-
zacion y su duracion y las visitas en Atencion
Primaria. En otros casos se encuentra un au-
mento inicial del gasto con mayor nimero de
consultas, asi como incremento del gasto en
medicacion.

Estos resultados son solo aparentemente con-
tradictorios, ya que el paciente con mejor cono-
cimiento de su enfermedad solicita ayuda mas
precozmente que antes y tiende a seguir con
mas regularidad el tratamiento con los medi-
camentos preventivos que controlan el asma,
mas caros que los medicamentos sintomaticos,
pero mas efectivos.

Segun estudios de cumplimiento de asma, la
adhesion al tratamiento en intercrisis suele ser
en diferentes estudios inferior al 50% y, siguien-
do las guias de tratamiento escalonado (GINA,
GEMA, etc.), una mejoria insuficiente debe su-
poner una subida en la escala de tratamiento
a otro mas efectivo. De lo anterior resulta que
o bien los pacientes estan bien controlados
con menos tratamiento del prescrito (sobre-
tratamiento inicial o mala evaluacién de la
gravedad) o bien estdn mal controlados, y ello
nos obligara a aumentar innecesaria e ineficaz-
mente (en cerca del 50% de ellos) la potencia
de nuestros tratamientos.

Cuando practicamos educacién en asma esta-
mos empleando nuestro escaso tiempo, pero
cuando no lo hacemos, lo estamos simplemen-
te malgastando.
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4. EDUCACION EN ALERGIA ALIMENTARIA
Y ANAFILAXIA

Los programas educativos promovidos en esta
area por el sistema sanitario son muy poco fre-
cuentes. La alergia alimentaria se considera en
lainfancia frecuentemente como un problema
transitorio que se controlard espontdaneamente
con dieta de evitacion hasta que el nifio crezca,
lo cual en muchos casos es incorrecto.

Ademas, la alergia a alimentos supone para los
pacientes y principalmente sus familias una
carga importante. Una dieta estricta de un ali-
mento puede suponer, en algunos casos como
son la leche de vaca y el huevo, eliminar de la
dieta un amplio abanico de productos habitua-
les de consumo, con el consiguiente cambio de
habitos de toda la familia.

La alergia alimentaria plantea diversos proble-
mas:

+Esuna condicién mal conocida por la pobla-
cion generaly por muchos profesionales de
la salud.

+ La gravedad de los cuadros de alergia a ali-
mentos es variable y con frecuencia infra-
valorada. Sin embargo, hasta un tercio de
los cuadros de anafilaxia se relacionan con
alimentos.

+Aunque un diagnostico alergologico precoz
y preciso es indispensable, con frecuencia
este se demora provocando dietas inade-
cuadas por exceso o por defecto.

+ Sila situacién de alergia persiste una vez
superada la edad habitual de instauracion
de tolerancia (diferente para cada alimento),
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es frecuente que los sintomas sean graves
y se desencadenen por minimas cantidades
de alimentos, incluso por trazas, que apare-
cen como alimentos ocultos. Los pacientes y
sus familias padecen situaciones de ansie-
dad con frecuenciay pueden vivir continua-
mente con sensacion de riesgo.

Los alérgicos a alimentos son personas sanas,
asintomaticos la mayor parte del tiempo, que
desarrollan sintomas agudos en pocos minu-
tos tras ingesta o contacto con el alérgeno. Al
contrario que en el asma, la enfermedad tiene
un impacto mas personal (limitaciones, dietas
monotonas, coste de alimentos de sustitu-
cion, etc.) que repercusion econémica sobre el
sistema sanitario, con la salvedad de visitas a
ocasionales a Urgencias, demanda de consulta
alergologica y las formulas lacteas de sustitu-
cién que se proporcionan en los primeros afos
de vida.

Quiza por estos motivos y por falta de con-
ciencia de |a gravedad de la enfermedad y sus
consecuencias, la mayoria de las iniciativas gru-
pales en educacion sobre alergia alimentaria
no han partido de sectores institucionales, sino
que aparecen como fruto de actividades de aso-
ciaciones de pacientes y familiares afectados
esta condicion. Un ejemplo en nuestro medio
fue el desarrollo en 2014-15 del Programa CESA
las Reacciones Alérgicas por Alimentos, cuyas
iniciales hacen referencia al titulo de los cuatro
modulos educativos que lo componia (Conocer,
Evitar, reconocer Sintomas y usar precozmente
Adrenalina, en el caso de reaccion anafilactica).

En Espafa existe desde 1997 la Asociacion Espa-
fiola de Personas con Alergia a Alimentos y La-
tex (AEPNAA, www.aepnaa.org). Posteriormente
han nacido otras asociaciones de alergia a ali-
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mentos de ambito regional. Asimismo, en algu-
nos paises existen organizaciones para pacien-
tes con anafilaxia como Anaphylaxys Campaing
(www.anaphylaxis.org.uk). Estas organizaciones
realizan actividades educativas en forma de ta-
lleres, libros, folletos, videos, foros de discusion,
libros con recetas culinarias, instrucciones para
situaciones especiales como viajes, etc.

Un problema con el que se enfrenta el nifio con
alergia a alimentos es lograr una atencion es-
pecializada rapida que lleve a un diagnéstico
precoz, precisoy actualizado. La educacién que
debe iniciarse desde el momento del diagndsti-
co incidiendo en los siguientes aspectos:

1. Dieta de evitacion del o de los alimentos
implicados. En los ya diagnosticados, no
es infrecuente la ingestion inadvertida
del alimento, generalmente por alérge-
nos ocultos en productos industriales con
etiquetado incompleto o incorrecto o por
falta de informacion en materia de nutri-
cion (reacciones cruzadas en alimentos del
mismo grupo, por ejemplo, lentejas y gui-
santes). Se debe proporcionar informacion
detallada de cada grupo alimentario.

2. Enpacientes sensibilizados a varios grupos
de alimentos habituales en nuestra dieta
(leche, huevo, pescado, legumbres, etc.), la
alimentacion diaria debe elaborarse sobre
unas bases culinarias y nutritivas diferen-
tes de las habituales. Es frecuente la miti-
ficacion de las cualidades alimenticias de
algunos alimentos que no se correspon-
den con la realidad (por ejemplo, la leche
como fuente imprescindible de calcio). Es
conveniente un asesoramiento dietético
que evite temores infundados y permita
una nutricién correcta y agradable para
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el paciente. En muchas ocasiones es mas
seguro, mas satisfactorio para el paciente
y cdmodo para su familia cambiar los me-
nus habituales por otros compatibles con
su alergiay con valor nutritivo equivalente.

3. El reconocimiento de los sintomas y su
gravedad y su tratamiento precoz es im-
prescindible, ya que la clinica puede oscilar
desde sintomas cutaneos muy leves y auto-
limitados hasta cuadros de afectacion vital.

Las asociaciones de pacientes promueven, a
través de reuniones de pacientes y familias,
publicaciones, foros de participaciény jornadas
para profesores de escuelas o guarderias, profe-
sionales de la restauracion, etc., una informa-
cion lo mas amplia posible acerca de la alergia
alimentaria y sus consecuencias. AEPNAA or-
ganiza con periodicidad anual una Jornada In-
formativa para Profesores que aborda temas de
alergia a alimentos, a latex, asma y dermatitis
atopica en la escuela. Las asociaciones de pa-
cientes también aportan unimportante apoyo
y acompafiamiento a las familias que realizan
programas de induccién de tolerancia oral con
alimentos, ya que en ciertas ocasiones generan
gran estrés en el nifio y su familia.

En algunos centros se desarrollan talleres para
nifos con alergia a alimentos, que de un modo
individualizado y mediante diferentes juegos
permiten a los mas pequefios identificar el
alimento o alimentos que no deben tomar, los
diferentes productos alimenticios que pueden
contener trazas de este y la manera que deben
actuar en caso de una reaccion accidental.

Si bien es dificil prevenir que la alergia a ali-
mentos aparezca, se pueden evitar situaciones
de riesgo como se esquematiza en la Tabla 4.
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Tabla 4. Prevencidn de riesgos en alergia a alimentos
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1. Informacion acerca de esta enfermedad y sus consecuencias

2. Educacion de los nifios, sus padres, el personal sanitario, los manipuladores de alimentos, la industria alimentaria y la sociedad

en general

3. Prudencia. Educar en prudencia y no en miedo:
» Habitos alimentarios saludables

» Desterrar chucherias, introduccion tardia de alimentos muy alergénicos y no adecuados para determinadas edades como frutos

secos, frutas exoticas

4. Tratamiento. Plan de accion

5. Delimitar o conformar un marco legal respecto a:

+ Etiquetado que debe ser claro, intuitivo (iconogréfico) e inequivoco

» Actitud y tratamiento fuera de casa por cuidadores distintos de los padres escuelas, guarderfas, etc.

5. EDUCACION EN DERMATITIS ATOPICA

La dermatitis atdpica se caracteriza por ecce-
mas, prurito cutdneo y piel seca que evolucio-
nan de forma crénica y alternando brotes con
periodos de remision. En la mayoria de los ca-
sos es leve. Pero en otras ocasiones moderada
o grave, pudiendo empeorar la calidad de vida
de los pacientes y familiares.

Los productos emolientes y medicamentos
topicos son la bese del tratamiento y deben
usarse con frecuencia, lo cual requiere disci-
plina, conocimiento y la participacién activa
de pacientes y familiares.

La adhesion insuficiente al tratamiento suele
producir fracaso en el control de la enfermedad.
Se han desarrollado menos programas educati-
vos que en el asma, aunque existen las llama-
das escuelas de atopia, que tienen su origen en
Francia, que se han extendido a otros paises,
incluyendo varias ciudades en Espana.

Las familias afectadas deben comprender que
se trata de una enfermedad crénica inflama-

toria que aun no tiene tratamiento curativo,
pero los sintomas pueden reducirse conside-
rablemente con cuidados de la piel adecuados
y tratamientos en los momentos correctos.
El cuidado de la piel se debe incorporar a las
rutinas de la familia, ademas de aprender a
evitar los desencadenantes de los brotes en
cada nifo.

Se puede proporcionar informacion verbal y es-
crita, con demostraciones practicas del manejo
de los productos topicos, cdmo realizar el bafo,
las curas himedas, etc., que le haya prescrito
su pediatra.

Mas de la mitad de estos nifios desarrollar otras
enfermedades atopica como alergia alimenta-
ria, rinitis 0 asma, que también deben aprender
a controlar.

6. EDUCACION EN OTRAS PATOLOGIAS
ALERGICAS

La sensibilizacion a himendpteros y laalergiaa
farmacos son poco frecuentes en la infancia y
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ofrecen problemas y soluciones concretas. Las
reacciones adversas a farmacos se confirman
pocas veces en relacion con la demanda y sin
embargo constituyen un motivo de evitacion
de farmacos de primera linea.

Son areas en las que es basica la formacién del
especialista de Atencion Primaria y el manejo
de criterios de derivacion consensuados. En
muchos casos es imprescindible un diagnostico
preciso realizado por el pediatra alergologo. Si
el diagndstico se confirma, se proporcionaran
instrucciones escritas sobre farmacos o grupos
farmacoldgicos prohibidos y se proporcionaran
alternativas.

En los casos de la alergia al latex, se producen
situaciones que son superponibles a las que
suceden en alergia a alimentos. Al paciente co-
rrectamente diagnosticado se le ofrecera infor-
macion de la naturaleza de su sensibilizacion e
informara de riesgos con instrucciones escritas
de evitacion y pautas de accion y tratamiento.
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7. ELNINO CON ALERGIA EN LA ESCUELA

Un tercio de la jornada del nifio durante cinco
dias a la semana transcurre en la escuela.

Es necesario que las personas entre las que
pasa esas horas estén informadas de la enfer-
medad del nifo, de sus caracteristicas y de su
gravedad. También de las pautas que deben se-
guir si se produce algun cuadro agudo. Estas ac-
titudes deben ser previamente consensuadas
entre padres y personal escolar atendiendo al
marco legal actual.

La Academia Europea de Inmunologia Clinica y
Alergia (EAACI) elaboré unas recomendaciones
para mejorar la atencion a los nifios con alergia
en la escuela que se enumeran en la Tabla 5.

Hasta dos tercios de las escuelas tienen como
minimo un nifio con riesgo de anafilaxia, pero
muchas estan insuficientemente preparadas.
Hay que tener en cuenta que pueden aparecer

Tabla 5. Puntos de actuacion en la escuela para todos los nifios con enfermedad alérgica

1. Las escuelas deben indagar sobre enfermedades alérgicas al matricular nuevos alumnos, y los padres deben informar a la

escuela de cualquier nuevo diagnéstico de alergia

2. Se debe obtener del médico un plan de actuacion personal escrito, que incluya alérgenos y desencadenantes que se deben evitar,

medicacion e informacion de contacto

3. El'nifio alérgico sera facilmente identificable por todo el personal escolar

4. Se deben instituir medidas razonables para garantizar una adecuada evitacion de alérgenos

5. Debe estar prohibido fumar

6. Se debe dar formacion al personal escolar sobre [a evitacion de alérgenos y el reconocimiento y tratamiento de urgencia de las

reacciones alérgicas

7.La medicacion de recate y de urgencia debe estar disponible en todo momento

8.El personal debe tener inmunidad frente a las acusaciones judiciales por las consecuencias de administrar la medicacién de

urgencia o de rescate

9. Garantizar que las medidas de proteccion se mantienen en viajes/excursiones escolares

Fuente: Muraro A, Clark A, Beyer K, Borrego LM, Borres M, Ladrup Carlsen KC, et al. The management of the allergic child
at school: EAACI/GA2LEN Task Force on the allergic child at school. Allergy. 2010 Jun 1;65(6):681-9.
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Figura 2. Protocolo de actuacién ante reaccion alérgica en colegios

12. ANEXOS

ANEXO 2. PROTOCOLO ACTUACION EN COLEGIOS /
PLAN DE ACCION POR ESCRITO

R L

Alumnole: | ] ]

« e s s seeee

Edad: ] pese: ] Teiéfono de avise: S EOTO
Centro escolar L R f
Curso: Lugar de megicacifn: H i
Riérgicoroa: | ]
Asmdtico/a: D no CJ SI{Riesgo alto o reocciones groves)
[ ) 1vPASO: EVALUAR Y TRATAR ] €l especialista debe rellenar esta hoja
N
1 Ronchas ¢ hadones en I cara, enrojecimiente, picor en toca o en labics.
[l
H ( J
g
.g‘ Hinchazén de: lobies, pdrpades, mones u otra parte del cuerpo.
o - ]
g 12
= : = Dolor abdeminal, néusecs, wémitos ¢ diorreos.
= 18 ( ]
18
-3
: Picor de ojos o de nariz, ojos rojos o lagrimea.
: -
! (
14 Opresién en gorgenta, voz rance o ofénice, tos repetiiva.
P : g ( ADMINISTRAR ADRENALINA AUTOINYECTABLE: 0,15/150-0.30/300
= o
o :’g dificultose, voz tos seca repetitiva, ahoge, pitas, piel o labios czuiados.
A : 2 ( ADMINISTRAR ADRENALINA AUTOINYECTABLE: 0,15/150-0,30/300 ]
w
S e
o : g Paligez, pulse déil, pérdica de conacimiento, mareo, sensocién de muerte inminente.
g [ ADMINISTRAR ADRENALINA AUTOINYECTABLE: 0,15/150-0,30/300 ]
H

» 1.N0 DEJE NUNCA SOLO AL NINO/RDOLESCENTE.
) 2'PASO: SI SOSPECHA DE ) 2.Llome o Urgencias (Tel: 061 6 112)y que s trata de una anafiioxio
) 3.Llome olos padkes 0 a los tutores |
RNAFILAXIA, AVISE AL 061 6 )4 nm::m n:r:.n:or con lo:z‘:::s o cen el representonte legal, ne
AL 112 Y SIGA INSTRUCCIONES dude en :amlnmumo medicacién {deder de sacorro) siguiends instrucciones
4e1 061 6 del 112.

1. Coja lo plumo autoinyectable \‘“ r 2. Con lo otro mono, quite el 3. Coloque el extremo negro o
de adrenoling con la mono 2 topdn de segurided {omarilio 3 naronja del inyactor en lo parte
dominonte (lo que usa poro 0 02ul segdn la odrenaling). | €53 externa del musio y sujételo en
escribir), el dedo gordo debe -Ul‘ | dngulo recto.

quedar cerrando al resto, y
NUNZO 0PoYado en los extremas.

4. Presione el extremo = 5. Masgjee la zona de

4 negro o naronjo del inyector / inyeccién duronte 10 '\‘ Eﬁ#:!ﬂi?;'ml uléicr;\o

enérgicomente  hasto que | segundos. médico nmedioto.

note el clic que confirmo que 5 k 6 )
ha empezado la inyeccién. w80

Monténgolo presionade 10
segundos.

SEICAP
MAP 2017 82 Anafilaxia

Fuente: Julid Benito JC, Sanchez Salguero C, Alvarez Caro F, Alvaro Izquierdo MI, Arroabarren Aleman E, Capataz Ledesma
M, et al. Manual de anafilaxia pediatrica (MAP). En: SEICAP [en linea] [consultado el 24/07/2019]. Disponible en: http://
www.seicap.es/manual-de-anafilaxia-pedi%C3%Altrica_44775.pdf
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reacciones graves de alergia alimentaria por
primera vez en la escuela, y globalmente un
20% de reacciones de alergia alimentaria ocu-
rren en los centros educativos.

Reconocer el nifio alérgico es el primer paso
para su atencidn, por ello las escuelas deben
indagar sobre diagndsticos de alergia cuando
se matricula algiin nuevo nifio. Deben existir
protocolos de tratamiento y medicacion para
casos urgentes de cuadros de alergia (Figura 2).

Es precisa colaboracion entre médicos, enfer-
meras, profesores, padres y el nifio para asegu-
rar la proteccion del nifio alérgico. Los colegios
y el personal sanitario deben adoptar un enfo-
que global para la formacion en alergia, ase-
gurandose que todo el personal escolar sabe
prevenir, reconocer e iniciar el tratamiento de
las reacciones alérgicas.
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