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1. INTRODUCCION

La celiaquia es una enfermedad autoinmune crénica que aparece en cualquier etapa de la vida
en aquellas personas predispuestas genéticamente. La prevalencia a nivel mundial va en
aumento segun varios estudios, donde ya se habla de un porcentaje de 1-3%. La falta de
conciencia de la enfermedad y su correlacion no solo con signos y sintomas digestivos si no
multiorganicos, hace que el diagnostico de esta sea mas complicado y, por lo tanto, el aumento

de complicaciones se vea incrementado.

Hoy en dia, el Unico tratamiento que se conoce es una dieta libre y estricta de gluten (DLG), por
lo que las personas afectadas deberan de atender rigurosamente a una serie de sefiales como
puede ser el etiquetado de productos, la contaminacion cruzada... No obstante, esto puede
resultar tarea dificil y con posibles complicaciones donde la adherencia a la dieta se vea
comprometida en ciertos grupos de edad, como puede ser en el final de la infancia o en la
adolescencia. En esta franja de edad, nuestros jovenes empiezan a establecer mas relaciones
sociales fuera del hogar, y la celiaguia puede o bien influir en sus relaciones sociales o en su

propia salud por no querer 0 no tener herramientas suficientes para adherirse a la DLG.

Por ello, atendiendo la necesidad de abordar esta problematica por las complicaciones que a
corto y largo plazo puede suponer en la salud de nuestros jévenes, se ha visto necesario hacer
un programa de educacién para la salud. Dicho programa estara basado en la Teoria Social de
Bandura donde se iran analizando las etapas donde se encuentran nuestros 4-10 integrantes,
las herramientas que poseen y las que necesitan y las estrategias que aplican en su vida para
vivir sin gluten. Por dltimo, todo ello tiene como objetivo poder capacitar y ensefiar a este grupo
poblacional a vivir en un mundo rodeado de gluten, donde a través de 6 sesiones dirigidas a
mejorar la habilidad, motivacion y conocimiento de estos hagan esta enfermedad suya,

capacitandoles de herramientas suficientes para vivir sin gluten.
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2. MARCO TEORICO Y JUSTIFICACION

La celiaquia es una enfermedad autoinmune crénica y multiorganica que afecta a personas
genéticamente predispuestas al ingerir gluten en sus dietas @3, El gluten es una proteina
presente en algunos cereales como el trigo, cebada o centeno, que al ingerirlo el sistema inmune
desencadena una serie de reacciones, causando manifestaciones clinicas a nivel sistémico muy

variables en personas con esta enfermedad 4,

La prevalencia de la poblacién mundial con enfermedad celiaca (EC) ronda el 1-3% (1.23.56.7), Sin
embargo, numerosos articulos hablan del aumento de incidencia en los Ultimos afios (1:238), En
términos de proporcién, por cada hombre celiaco, hay 4 mujeres celiacas (1:4), y por cada caso
diagnosticado hay 7 sin diagnosticar (1:7) - En relacién con ello, llegar a dar con un diagnéstico
definitivo suele ser un trabajo costoso que puede demorar hasta 10 afios con presentacion clinica

y aparecer a cualquier edad, por lo que un retraso de este implica un aumento de complicaciones
(5.7.8),

Por otro lado, a lo largo de los afios se ha visto como hay una estrecha relacion entre la EC y
otras afecciones médicas como puede ser la Diabetes Mellitus tipo | (DM 1), enfermedad tiroidea
autoinmune, enfermedad de Adisson, deficiencia IgA y ciertas anomalias cromosémicas como
sindrome de Down 8. Ademas, las personas adultas con DM | tienen una mayor prevalencia

de 2-5%, mientras que los nifios 3-8% ©).

Los sintomas caracteristicos de la EC varian segln la edad 9. En los nifios menores de 3 afios
es caracteristico el estrefiimiento, la distensién abdominal, la pérdida de peso, los vomitos, el
dolor abdominal, etc @8, Mientras que, en los adultos a parte de estos sintomas citados,
encontramos manifestaciones extraintestinales como anemia ferropénica, dermatitis
herpetiforme, infertilidad, amenorrea, anorexia, artrosis, osteoporosis, baja estatura y peso,
neuropatias, etc 12569 (Anexo VI). Sin embargo, la gran variedad de presentaciones clinicas
hace que su diagndstico sea dificil de determinar por coincidir con los indicadores de otros
trastornos gastrointestinales ©. Por ello, es necesario que aumente la sospecha de celiaquia
ante la presentacién de varios sintomas, sin tener que ser estos exclusivamente digestivos ya
que un retraso de este implica un aumento de complicaciones, baja calidad de vida y como

consecuente, aumento de la morbimortalidad.

La EC presenta una base genética que hace que las personas predispuestas tengan mas
posibilidades de desarrollar la enfermedad ya que portan el antigeno leucocitario humano (HLA)-
DQ2 y/o el haplotipo -DQ8 ©589), Sin embargo, una persona puede tener riesgo de desarrollar la
enfermedad si sus parientes de primer grado son grupos de riesgo o presentan EC, pero que
esta no llegue a desarrollarse 19, Por lo tanto, ante la sospecha de celiaguia, por la presencia
de signos y sintomas compatibles con la enfermedad y/o antecedentes familiares, se empiezan

a realizar una serie de pruebas para el diagnéstico o descarte (1:26.9),

En primer lugar, es importante que durante la realizacién de pruebas se consuma gluten en la

dieta, de manera que, se solicitan serologias donde se miden los anticuerpos TG2-IgA,
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anticuerpo EMA y DGP (7101112) Una vez que tenemos los resultados, se considera que es
positiva cuando TG2-IgA >10U/mL o a pesar de que los valores sean inferiores, el hecho de que
haya sintomatologia compatible con la enfermedad y serologia negativa no significa que haya
descarte de celiaquia, por lo que en ese caso se deben seguir realizando pruebas <13, La
siguiente prueba mide los niveles de EMA, si da positivo ya hay confirmacion de celiaquia, pero
si da negativo se sigue estudiando (3, Posteriormente, se realiza una biopsia endoscépica
duodenal, donde se confirma la presencia de la enfermedad, en ella se recogen muestras de
tejido intestinal y a través de la clasificacion Marsh, herramienta utilizada para determinar el nivel
de afectacion de las vellosidades intestinales, podremos conocer la gravedad de la atrofia del
intestino delgado ©5911.13) (Anexo VII). Ademas de esta combinaciéon de pruebas, debido a la
predisposicion genética, es necesario hacer un estudio genético de la personay de sus familiares
de primer grado donde se realice el tipaje completo de HLA, ya que tienden a estudiarse
parcialmente y pueden salir falsos negativos 29, La realizacién de pruebas para el diagnéstico
de EC es esencial para comenzar precozmente con el tratamiento y asi disminuir la

morbimortalidad.

Hoy en dia, el Unico tratamiento que existe para esta enteropatia es una dieta libre de gluten
(DLG) durante toda la vida, sin excepciones y con revisiones periédicas por parte de los
profesionales sanitarios (1246914 Sin embargo, el diagnéstico de la EC puede suponer un
desafio para los nifios y/o adolescentes y sus familias (118), Aunque hay necesidad de hacer mas
estudios para valorar la repercusion a nivel biopsicosocial de la persona celiaca y sus cuidadores,
Coburn et al. ya hablan sobre ello. El llevar una DLG puede afectar a los cuidadores de los nifios
celiacos y a los propios jévenes por los miedos e inseguridades que hay en relacion con la
restriccion del gluten 1516 E| desconocimiento, carga financiera, autoconfianza, estrés por el
cumplimiento estricto de la dieta y evitacion de la contaminacion cruzada son algunos de los
factores que pueden potenciar el desarrollo de trastornos psicolégicos de estos (1215, Ademas,
la edad del joven, el sexo u otros factores familiares también son algunas de las caracteristicas

gue pueden condicionar a la adherencia de la DLG (9.

Por un lado, la adolescencia se caracteriza por ser una etapa del desarrollo donde los jovenes
se encuentran con numerosos desafios y es en esta donde mayores dificultades en relacién con
la DLG se ha visto. Como ya sabemos, la celiaquia se caracteriza por ser una enfermedad
muchas veces silente, por ello la falta de diagnéstico ®. Ademas, el sindrome de la
invulnerabilidad caracteristico en estas edades, donde no se contemplan los problemas a largo
plazo ni muchas veces a corto plazo, hace que la falta de conciencia de repercusiones sobre la
salud a largo plazo dificulte la adherencia (tasas de cumplimiento de 34%) ®). Asimismo, a esto
hay que afiadirle las presiones sociales, culturales y econdmicas que pueden hacer de la

adherencia a la DLG un desafio psicolégico y social 12,

Por otro lado, hay estudios donde se han determinado cuales son las mayores dificultades que
estos jovenes experimentan en su vida cotidiana para manejar la DLG. La mayoria hablan sobre

la insatisfaccién de comer sin gluten en ambientes sociales y escolares, mientras que en el hogar
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no presentan dificultades, al relacionarse con sus iguales manifiestan sentimientos de infelicidad
(12), Los participantes de los estudios reportan como la poca disponibilidad de productos sin gluten
al acudir a eventos sociales suponia una dificultad a la hora de comer, ademas del riesgo de

contaminacion cruzada (2,

Cuando estos pacientes comienzan con la DLG, se realizan controles de marcadores serologicos
periddicos que se utilizan como indicador para evaluar la adherencia y, en consecuencia, la
mejora de la mucosa intestinal ®. Estos marcadores en el momento del diagnéstico de la
enfermedad van a estar elevados, sin embargo, su nivel variara en funcién de algunos factores
como la edad de la persona o la gravedad de la enfermedad y se pretende que vayan
disminuyendo ©). Asimismo, no serd hasta un afio mas tarde del comienzo de la DLG hasta que
se note una mejoria significativa, determinada por bajos niveles de marcadores biolégicos . No
obstante, los resultados de esta prueba de control pueden orientarnos a saber si tiene coherencia
el testimonio del paciente en relacién con la retirada del gluten y los resultados serolégicos, vy al

mismo tiempo, marcar nuestras directrices de actuacién.

Al tratarse de una enfermedad crénica es importante hacer una buena base educativa para que
desde pequefios aprendan a manejarse a vivir sin gluten. No toda la poblaciéon con esta
enfermedad tendra accesibilidad ni capacidad econémica para poder acudir a un especialista, y
es por ello por lo que, como profesionales de la salud, debemos de saber dar respuesta y orientar
a todas aquellas familias mostrando disponibilidad, conociendo los diferentes recursos, ayudas
econdmicas, saber adaptar la informacion en funcion de la edad, etc. Esto ayudara a evitar el
desarrollo de trastornos psicolégicos asociados a la enfermedad (1%, Ademas, con esto, no solo
estaremos previniendo una mala adherencia a la dieta, sino también una reduccién de gasto
sanitario, disminuyendo asi la demanda del sistema sanitario, haciendo que estos sean mas

auténomos en relacion con su proceso de salud-enfermedad.

La labor de enfermeria de atender las necesidades de los pacientes y cuidadores con EC es
importante ya que debemos ayudar a estas familias facilitando herramientas para el manejo de
esta enfermedad. Por ello, considero necesario hacer este programa de educacion para la salud

dirigido a aquellos jovenes y a sus cuidadores para aprender a vivir sin gluten.

El programa se realizara respetando los principios de bioética. A estas sesiones podran acudir
todos los jovenes sin distincion a nivel educativo, cultural y/o clase social, respetando de esta
forma el principio de justicia. Por otro lado, el principio de autonomia sera respetado por ser
los propios jovenes quienes decidan formar parte del programa una vez obtenida toda la
informacion, descrita en los tripticos y posteres informativos. Por dltimo, el principio de
beneficencia, ya que a través de las diferentes sesiones se pretende conseguir que estos
desarrollen conciencia y destrezas para el manejo de la DLG, ya que es el Unico tratamiento

actual, favoreciendo asi a su proceso de salud-enfermedad.
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3. OBJETIVOS DEL PROGRAMA
META DEL PROGRAMA

Este programa tiene como meta contribuir a la mejora de salud y calidad de vida de los jovenes

de entre 10-18 afios con celiaquia y la de sus cuidadores.

OBJETIVO GENERAL DEL PROGRAMA
Al finalizar el programa educativo los cuidadores y jovenes habran desarrollado las competencias

necesarias para realizar un manejo eficaz de la dieta sin gluten.

OBJETIVOS INTERMEDIOS DEL PROGRAMA

Al finalizar el programa de educacién para la salud:

- Dominio cognitivo

Los jévenes con celiaquia y sus cuidadores habran adquirido los conocimientos necesarios

sobre la EC y dieta sin gluten.

- Dominio afectivo-actitudinal

Los jovenes con celiaquia y sus cuidadores mostraran una actitud y dimensiéon afectiva

positiva hacia la EC y la adherencia a la dieta sin gluten.

- Dominio habilidad-conductual

Los jovenes con celiaquia y sus cuidadores demostraran habilidades para llevar a cabo la

adherencia a la dieta sin gluten.



Curso académico: 2022-2023

4. METODOLOGIA PEDAGOGICA

Durante las Ultimas décadas la relacién sanitario-paciente tradicional ha ido evolucionando desde
un modelo paternalista a un modelo actual méas deliberativo, estando este Ultimo presente en el
programa. El modelo paternalista en la salud ha sido por excelencia el mas controvertido por no
contemplar la autonomia de la persona @7). En este, el profesional sanitario pretende promover
el bienestar del paciente independientemente de los deseos o preferencias de este, suprimiendo

el derecho de elegir sobre su salud-enfermedad y asumiendo la toma de decisiones @7,

Por otro lado, se conocen mas modelos como el informativo o el interpretativo, pero hoy en dia
con el gue mas se trabaja es el deliberativo 17, Este modelo contempla la idea de autonomia de
las personas, haciendo que la toma de decisiones esté basada en una actitud critica sobre sus
valores y preferencias, en las que, tras haber recibido informacién clara, coherente y acorde a su
nivel de comprensién, sean capaces de reflexionar y valorar si la eleccion es la adecuada . En
este modelo, el profesional por los conocimientos que tiene persuade de que una accion es la
mas deseable en relacion con su proceso de salud-enfermedad, velando siempre por el bienestar

de la persona y permitiendo que esta sea quien determine aquello que desea 7).

La educacion para la salud es definida como un proceso multidireccional e interactivo de
ensefianza-aprendizaje y facilitacibn que, mediante la comunicacién bidireccional, el
acompafiamiento y el apoyo se desarrollan creencias, conocimientos y actitudes, entre otros, que
redundan en formas de actuar o conductas (8. A su vez, se entiende que el individuo interpreta
y reconstruye los mensajes a partir de las estructuras que ya posee y que los aprendizajes estan
integrados unos con otros, haciendo que lo que un individuo aprende en un momento
determinado sea el resultado de un aprendizaje anterior y la base de uno futuro @8, Por lo tanto,
el proceso educativo tendra que partir de los conocimientos previos, las creencias, la motivacién

y los habitos que cada individuo tiene de sus necesidades y dificultades (8,

El programa educativo con el que vamos a trabajar va a estar apoyado en la “Teoria Social de
Aprendizaje de Bandura”, contemplandose a la persona desde una perspectiva holistica, donde
el ambiente, conducta y factores personales estan relacionados entre si 19, Dentro de esta teoria
encontramos diferentes &reas de aprendizaje, en el observacional, se necesita que la persona
observe a otra realizar una conducta @9, Esto aplicado a la realidad que viven los jovenes
celiacos, hace que el hecho de que uno de los miembros de la familia ya tenga el habito de comer
sin gluten por padecer también la enfermedad sea mas facil de imitar ?9, No obstante, la
adolescencia es una etapa donde adquirir habilidades nuevas por ser estas beneficiosas para la
salud, no son contempladas por la falta de conciencia de perjuicios y complicaciones, por lo que

el proceso puede ser algo mas complicado.

Como decia nuestro autor, dentro del proceso de aprendizaje, influyen diferentes factores, entre
los que se encuentra la atencidn, pero también las propiedades del modelo al que ponemos
interés, de manera que cuanto més identificado nos sintamos con el mas facil nos ser& prestar

atencion @9, Es por ello, que, dentro del programa, se ve como aspecto fundamental el trabajar
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con pares de manera que los jovenes puedan sentirse identificados entre si. El segundo factor
es la retencion donde se debe recordar aquello a lo que se le ha prestado atencion y donde esto
se pretende conseguir a través de actividades. Un ejemplo seria, ensefiar a como identificar si
un producto es apto para celiacos o no y posteriormente ponerlo en practica a través de la
manipulacién y lectura de productos reales @9, Esto Gltimo es denominado seglin Bandura
"reproduccién”, que viene a ser imitar lo observado, favoreciendo mejorar la habilidad para imitar

al poner en préctica los comportamientos envueltos en la tarea 29,

Por lo tanto, dar importancia Unicamente a ensefiar a hacer una tarea sin que esta pueda ser
luego puesta en marcha, no favorecera al desarrollo de habilidades de los jovenes 29, Por Gltimo,
dentro de la teoria observacional también se habla de motivacién, y es por ello por lo que durante
la ejecucion de actividades es importante reforzar positivamente los logros de los jovenes para

motivarles a imitar y es ahi donde enfermeria cobra un papel importante 9,

Teniendo en cuenta que todo proceso de cambio y de aprendizaje es discontinuo, con avances
y retrocesos, en este programa se utilizard el modelo Transteérico de Prochaska y Diclemente,
atendiendo de manera continua las diferentes etapas por las que pasaran los jévenes de nuestro
programa (2122, Una persona rara vez vive los procesos de cambio de forma lineal, de manera
que hay que contemplar que existe un amplio abanico de factores que influyen en el proceso de
aprendizaje (2122, Es importante que como enfermeras reconozcamos en qué etapa se
encuentran para poder dirigir las actuaciones en una direccion u otra en funcion de las
necesidades de la persona en ese momento @122, Como bien comentdbamos, los jévenes sufren
el sindrome de la invulnerabilidad por lo que establecer objetivos realistas y a corto plazo sera
importante. Siendo esto contemplado, entre las diferentes actividades del programa se trabajaran
cudles son aquellas areas o factores que dificultan el que lleven una DLG, que conocen... y a
través de mecanicas grupales se conseguira establecer conceptos adaptados al lenguaje de
nuestro grupo. A su vez se contara con diferentes materiales visuales, ilustrativos... que faciliten

el desarrollo de las sesiones y el aprendizaje.

Por ultimo, es importante tener en cuenta las barreras de aprendizaje, entendidas como aspectos
de caracter fisico, emocional, psicolégico, cultural o cognitivo, que deben tenerse en

consideracion para planificar el aprendizaje @3.
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5. DISENO DEL PROYECTO
5.1. DEFINICION DE LA POBLACION

El programa educativo esta dirigido a jovenes de entre 10-18 afios diagnosticados de celiaquia
en el Ultimo afio y a sus cuidadores. En esta franja de edad podemos encontrarnos con
necesidades e intereses diferentes, sin embargo, por ser una etapa de desarrollo y cambio
pueden surgir las mayores dificultades de adherencia a la DLG por falta de conciencia de
gravedad del incumplimiento. Es por ello, que vemos la necesidad de restringir el grupo de edad
a esta franja ya que la DLG puede suponer un desafio psicologico y social mayor. Ademas, los
cuidadores también podran formar parte del programa de manera voluntaria ya que a ellos

también les repercute este nuevo estilo de vida.

Entre los criterios de inclusién estos deben de haber sido diagnosticados definitivamente de
celiaquia en el dltimo afo, dirigiéndose el programa especialmente a ellos por tener menos
conocimientos y experiencia con la enfermedad, siendo un periodo de tiempo donde surgen
numerosas dudas al mismo tiempo que complicaciones. Por otro lado, deben de ser residentes
del municipio de Vitoria-Gasteiz para tener mayor facilidad de acudir a las sesiones, y tener un

alto manejo de la lengua castellana, ya que las sesiones seran impartidas en este idioma.

Los criterios de exclusién serian tener un diagndstico >1 afio por tener mayor rodamiento en
relacion con la enfermedad y gente que no pueda participar de forma autbnoma por dificultades

cognitivas, no obstante, se tendran en cuenta para de cara al futuro poder adaptar el programa.

5.2. ESTRATEGIAS DE DIFUSION Y CAPTACION DE LA POBLACION

El nimero minimo de participantes sera 4 y el maximo 10 para que llegue a darse el programa,
a pesar de que la metodologia pedagdgica habla sobre que el nUmero de participantes éptimo
para realizar actividades grupales es 4 minimo y 8 méaximo, consideramos que ampliar a 10 no
supondra un cambio significativo en la dinamica grupal. Los grupos estaran formados de forma
heterogénea en cuanto a sexo se refiere, sin haber distincion a nivel educativo, cultural y/o clase

social.

La difusion del programa se realizara a través de la colocacion de poésteres divulgativos en los
centros de salud (Anexo VIII) de Vitoria-Gasteiz. Ademas, también se informara de manera
presencial a la supervisora de enfermeria y jefe de medicina familiar de cada centro de salud del
programa educativo y se entregaran unos tripticos a estos Ultimos para que divulguen dentro de

su plantilla y sean conocedores del programa.

Por lo que respecta a la captacion, el programa comenzara el 1 de octubre de 2023, y el periodo
de inscripcién estara abierto desde el 1 de junio de 2023. Los interesados podran inscribirse
facilmente rellenando un cuestionario (Anexo X) que podran encontrar en centros de salud. La
fecha final para inscribirse sera el 1 de septiembre, donde las enfermeras responsables del
programa recontardn el numero de inscripciones y en los siguientes 3 dias se pondran en

contacto con los participantes por medio del nimero de contacto dado en la inscripciéon para
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saber si siguen interesados e informar sobre franja horaria en la que se impartiran las sesiones
(18h-19:30h).

5.3. SESIONES EDUCATIVAS

Las sesiones tendran lugar todos los miércoles en la 1 planta del Centro de Salud de
Lakuabizkarra en la C/ del Duque de Wellington, 27, 01010 Vitoria-Gasteiz. Todas las sesiones
seran impartidas por las dos mismas enfermeras y tendran una duracion de 1:30h en horario de

tarde por ser el mas accesible. El programa durara un total de 5 semanas.

Las consultas donde se trabajaran seran siempre las mismas y estaran bien sefialadas, de
manera que no haya error. En ellas se encontrara todo tipo de material y apoyo educativo
accesible con el que trabajar a lo largo del programa cedido por osakidetza.

5.4. ESQUEMA DE LAS SESIONES EDUCATIVAS

SESION OBJ. ESPECIFICOS CONTENIDO DE
ACTIVIDADES

Al finalizar la sesion los
participantes seran capaces
de:

1: Presentacion
SESION 1. - Describir la celiaquia. A través de esta actividad los
¢, Qué es la celiaquia | - Explicar la fisiopatologia de la | jovenes se presentaran entre si
y por qué a mi? EC. diciendo nombre, tiempo con la
- Mostrar actitud positiva en | enfermedad y edad, de manera
4/10/23 relacién con el aprendizaje. que puedan verse reflejados en
18-19:30h sus iguales, al mismo tiempo que
conocer propositos del programa.

2: ;Qué sé de la celiaquia?

Los participantes pondran en
comun lo que saben a cerca de la
celiaquia y entre todos, con ayuda
del personal de enfermeria, se
llegara a una definicion vélida y
entendida por todos.

3: ¢Podria haberlo evitado?

En esta actividad se pretende
conocer los testimonios de los
jovenes al responder a la pregunta
del titulo de la actividad, pudiendo
conocer si alguno de ellos
presenta sentimiento de culpa
dandonos pie a trabajarlo y a
reforzar las definiciones
previamente creadas.

1: Como reacciona mi cuerpo
SESION 2. - Identificar signos y sintomas | ante el gluten

¢Qué pasa en mi tras la ingesta de gluten. Los participantes  expondran
cuerpo cuando como | - Describir estrategias de | cuales son los signos y sintomas
gluten? actuacion tras ingestas de | que padecen cuando ingieren
gluten. gluten, haciendo una lista de todos
8/10/23 - Demostrar habilidad en |ellos y afadiendo algunos
18-19:30h reconocer situaciones que les | comunes en caso de no ser
mencionados por las enfermeras,
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hacen llevar a cabo
transgresiones.

- Mostrar actitud positiva en
relacién con la evitacién de

ingesta intencionada de gluten.

siendo estos recogidos en una
cartulina escrita entre todos.

2: Qué hacer cuando ingiero

gluten

Conocer si  nuestros jovenes
ponen en marcha alguna
estrategia en caso de

contaminaciéon o transgresion y
dar algunas herramientas que
puedan servirles para rebajar sus
niveles de ansiedad tras el
consumo. Ademas, al final de la
actividad escribiran nuevas
estrategias.

3: ¢Qué me hace comer gluten?
Los participantes rellenaran una
tabla donde tendran que identificar
los impulsos y situaciones que los
llevan a comer gluten y los
sentimientos que experimentan
después de laingesta. Con ello, se
pretende que estos puedan
reflejar y/o verbalizar la realidad de
sus dificultades.

SESION 3.
La celicidad de vivir
sin gluten

11/10/23
18-19:30h

- ldentificar que alimentos
pueden y no comer.

- Adquirir las habilidades para
evitar la contaminacion
cruzada.

- Expresar mecanismos para
superar la dificultad de Ila

realizacion de DLG.

1: ¢ Qué alimentos puedo comer
y cuéles no?

Se trabajara lo que saben acerca
de los alimentos aptos para
celiacos y no aptos, siendo estos
citados por ellos mismos antes de
una presentacion  PowerPoint
donde se volverdn a nombrar.
Posteriormente se trabajara con
productos fisicos, siendo estos
separados en “Apto para celiacos”
y “No apto para celiacos”.

2: Aprender a leer etiquetas

Se conocera como los jovenes
hacen para identificar un producto
sin gluten y dar estrategias de
reconocimiento como puede ser el
certificado. Para ello, se les
motivara a volver a manipular los
productos con los que se ha
trabajado en la actividad anterior.
A su vez, podran modificar los
productos previamente
seleccionados como aptos y no
aptos.

3: Como evitar la
contaminacion cruzada

Se trabajard que entienden por
contaminacién cruzada, como y
donde puede darse y métodos
utilizados para evitarla. Por dltimo,
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se dara una lista sobre algunas
técnicas que puede ayudarles
como puede ser, no cocinar con
productos de cocina de madera.

SESION 4.
iNi cerca ni lejos,
gluten no te quiero!

25/10/23
18-19:30h

- Reconocer que tipo de
alimentos pueden y no comer.
- Mostrar habilidad en adaptar
su estilo de vida con una DLG.
- Distinguir los sentimientos
gue experimentan antes y
después de la ingesta de
gluten.

- Expresar como afecta esta
enfermedad en sus vidas.

1: ¢Gluten si o gluten no?

Se trabajara que dificultades han
encontrado durante la Ultima
semana en el reconocimiento de
alimentos con y sin gluten, al
motivarles a realizar la compra con
sus cuidadores en la sesion
anterior. Ademas, entre todos se
hara una lista de la compra comun
gue haran entre los participantes,
para ver que alimentos incluirian y
cuales no.

2: Sin gluten me siento mejor.
Los jovenes seran separados en
dos grupos y tendran que adaptar
una receta de libre eleccion a sin
gluten. Cada una de Ilas
enfermeras serd miembro de un
grupo ayudando a estos en las
dificultades.

3: Que supone laceliaguia en mi
vida

En esta actividad se expondran
como repercutié en la vida de los
jovenes el diagnostico de
celiaquia. Ademas, definiran como
la viven hoy en dia 'y se animara a
que sus ideas sean expuestas en
el grupo.

Por ultimo, se escribird las
emociones y/o pensamientos
positivos que tienen hoy en dia en
relacion con ello.

SESION 5.
iNo hay cereal que
se me resistal

1/11/23
18-19:30h

- Identificar estrategias para la
adherencia a la DLG.

- Demostraran habilidades para
elaborar nuevas estrategias.

- Mostrar actitud positiva en
relacion con realizar cambios
conductuales.

1: Mi lista de que mejorar y
como hacerlo

Los jovenes identificaran cuales
son las éareas donde mayor
dificultad encuentran en relacion
con la adherencia a la DLG,
unificandose todas en la pizarra. A
su vez, se les animara a que
escriban en sus folios una
estrategia por cada dificultad.

2: ¢Qué he aprendido que antes
no sabia?

Con esta actividad no solo se
pretende conocer la efectividad
del programa en relaciéon con el
aprendizaje, si no que estos vean
que han sido capaces de adquirir
competencias en el manejo de
vivir sin gluten y que presentan
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herramientas para poder
desenvolverse con la enfermedad.
Para ello, se pasara un
cuestionario de satisfaccién y se
les animara a que expongan en
voz alta areas de mejora. Por
altimo, se les dara un diploma de
reconocimiento.

3: ¢Me veo capaz de manejar mi
vida en un mundo rodeado de
gluten?

Los jovenes plasmaran las
fortalezas que definen tener a
través de la elaboracion de una
carta a su yo del futuro donde
recojan todas las herramientas
que han ido adquiriendo y como se
ven en relacién con vivir sin gluten.
A su vez, se ofreceran recursos
como perfiles relacionados con la
celiaquia en diferentes redes
sociales para que estos puedan
verse reflejados en un colectivo
mayor y la sesion terminard con
una merienda.

12
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5.5. DESARROLLO DE LAS SESIONES EDUCATIVAS

*El desarrollo de las sesiones 1,4 y 5 estaran adjuntas en el apartado de anexos.

Sesion 2. ¢ QUE PASA EN MI CUERPO CUANDO COMO GLUTEN?
Objetivos especificos de aprendizaje
Al finalizar la sesién los participantes seran capaces de:

- ldentificar signos y sintomas tras la ingesta de gluten.

- Describir estrategias de actuacion tras ingestas de gluten.

- Demostrar habilidad en reconocer situaciones que les hacen llevar a cabo
transgresiones.

- Mostrar actitud positiva en relacion con la evitacion de ingesta intencionada de gluten.

Actividad 1. Como reacciona mi cuerpo ante el gluten

Objetivos Al finalizar la actividad los jévenes seran capaces de:

- Reconocer sus propios signos y sintomas tras la ingesta de
gluten.

- Identificar cuéles son los signos y sintomas mas comunes tras
la ingesta de gluten.

- Sentirse identificado con la sintomatologia de sus iguales.

Descripcién del Se comenzard recordando los nombres de todos los integrantes,
procedimiento incluidos los de las enfermeras, y poniendo sobre la mesa la cartulina
con el nombre para mayor facilitacion a la hora de dirigirse entre los
participantes. Se preguntara que recuerdan de lo trabajado en la sesion
anterior y se motivara a observar los folios fijados en las paredes para
mayor inspiracion en caso de no acordarse. Posteriormente, se
preguntara si hay algo que quieran trabajar en relacién con lo tratado
anteriormente y se explicaran las actividades a trabajar en esta sesion.
()

En la primera actividad se lanzard la pregunta de “;Qué sentimos
cuando comemos gluten?”, con ello se pretende que expongan cuales
son los signos y sintomas que padecen cuando ingieren gluten, siendo
estas escritas en una cartulina, donde cada integrante debera de poner
al menos un signo/sintoma, mencionandolo primeramente en voz alta
para que no sea repetido (15’). A través de esta actividad aprenderan a
identificar cuales son las manifestaciones comunes de la celiaquia,
reteniéndose e identificandolas mas facilmente por sus propias
experiencias.

Las enfermeras, a su vez, haran referencia a manifestaciones comunes
que no hayan surgido, en caso de haberlos. (10°)

Tiempo 30 minutos

Material de apoyo | Pizarra, rotulador de pizarra, borrador, cartulina, rotuladores de colores.

Actividad 2. Qué hacer cuando como gluten

Objetivos Al finalizar la actividad los jovenes seran capaces de:

- Conocer sus propias estrategias tras la ingesta de gluten.

- ldentificarse con sus iguales.

- Aprender porque se ha dado esa contaminacion o transgresion.

- Mostrar habilidad en crear estrategias en caso de consumir
gluten.
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Descripcion del
procedimiento

La actividad anterior nos dara pie a trabajar y conocer cuales son las
estrategias que utilizan los jovenes tras comer gluten. Se preguntara si
hacen algo en caso de que esto tenga lugar y tras las respuestas, se
preguntara si creen que pueden hacer algo diferente a parte de lo que
hacen (10°). Aqui los jovenes pueden tener menos conocimientos sobre
gué hacer, de manera que las enfermeras a través de una presentacion
(Anexo XIIlI) expondran algunas ideas y posteriormente se daran
algunas indicaciones (10’). Tras la exposicién se preguntard a los
participantes que les ha parecido y que creen que pueden hacer a partir
de ahora en caso de contaminarse con gluten, respuestas que seran
escritas en una cartulina que formara parte del mural que se ira
haciendo en las diferentes sesiones (10’). Ademas, para que pueda
formar parte de la carpeta que a través de las sesiones estan creando,
una de las enfermeras se encargara de ir afiadiendo en cada sesion en
una plantilla de Word, las ideas principales que vayan formulando. Asi
pretendemos rebajar los niveles de ansiedad, al ver estos que es normal
no saber qué hacer pero que a través de una serie de pasos podemos
mejorar dicho aspecto y que existen herramientas que pueden
ayudarnos.

Tiempo

30 minutos

Material de apoyo

Ordenador, proyector, pizarra, rotulador de pizarra, folios, impresora,
tinta, cartulina, rotuladores de colores, celo.

Actividad 3. ;Qué me hace comer gluten?

Objetivos

Al finalizar la actividad los jévenes seran capaces de:

- Tomar conciencia de por qué ingieren gluten de forma
intencionada.

- Identificar en que situaciones estas pueden darse.

- Identificarse con sus iguales.

- Expresar como se sienten tras las transgresiones a nivel
emocional y fisico.

- Describir cémo pueden evitarlo.

Descripcién del
procedimiento

En esta Ultima actividad las enfermeras dardn a cada participante un
folio con una tabla plasmada (Anexo XIV) donde deberén de rellenar las
casillas relacionadas con impulsos, situaciones tentadoras vy
sentimientos post-contaminacion/transgresion (10°). Posteriormente se
realizara en la pizarra la misma tabla, pero poniendo en comun las
respuestas de todos (15’). Con esta actividad se pretende que puedan
reflejar en sus folios cual es la realidad de su enfermedad en relacion
con las transgresiones y saber identificar cada una de las situaciones
en las que se ven mas tentados a consumir gluten y, a su vez, ver que
no unicamente les pasa a ellos, si no que el resto de los compafieros
también encuentran dificultades.

Al terminar la actividad, la enfermera agradecera a cada uno los
participantes el haber compartido sus respuestas y transmitira un
mensaje motivador en relacion con el trabajo que estan haciendo. (5%)
Por altimo, se les recordaréa a los jévenes que la siguiente sesion puede
ser interesante y Util para los cuidadores, por lo que estan invitados a
participar.

Tiempo

30 minutos

Material de apoyo

Folio con Anexo XIV, pizarra, rotulador de pizarra, borrador, folios,
boligrafos.
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Sesion 3. LA CELICIDAD DE VIVIR SIN GLUTEN
Objetivos especificos de aprendizaje:
Al finalizar la sesién los participantes seran capaces de:

- ldentificar que alimentos pueden y no comer.
- Adquirir las habilidades para evitar la contaminacion cruzada.

- Expresar mecanismos para superar la dificultad de la realizacion de una dieta sin gluten.

Actividad 1. ;Qué alimentos puedo comer y cuales no?

Objetivos Al finalizar la actividad los jévenes seran capaces de:
- Diferenciar alimentos que pueden y no comer.
- Mostar habilidad en clasificar que alimentos pueden comer y
cuales no.
- Familiarizarse con la comida apta para celiacos.
- Expresar dudas y/o dificultades en seleccién de productos
aptos y no aptos para celiacos.
Descripciéon del | Al igual que en la sesion anterior se recordard sacar las cartulinas
procedimiento identificativas, se preguntard a los jévenes que recuerdan de lo
trabajado en la sesién anterior y en caso de no acordarse, la enfermera
hara un breve resumen. Ademas, se les animara a exponer aquellas
dudas o inquietudes que hayan surgido. A continuacién, se explicara
cudles son las actividades previstas a realizar en esta sesion.
A los jévenes con un diagndstico reciente (< 1 afio) y a sus familias, les
puede resultar dificil conocer cudles son los alimentos que pueden y no
consumir. Ademas, esta es una de las partes que mas ansiedad genera,
por ello, aunque tras el diagnéstico se les da informacién y se les anima
a recurrir a asociaciones de celiacos, en esta actividad se trabajara de
forma clara a través de un PowerPoint (Anexo XV) y productos reales
fisicos.
En primer lugar, en caso de que haya cuidadores se les dara la
bienvenida y se les animar4d a presentarse (10’). Comenzaremos
preguntando a los participantes que alimentos pueden comer y cuales
no, sin entrar en detalle en los grupos de alimentos, de manera que a
medida que vayan surgiendo ideas, estas seran escritas en la pizarra
para que tras la exposicion de un PowerPoint (Anexo XV), vean en que
han acertado y en que no. En esta presentacion se explicaran cuéles
son los alimentos que por norma general tienen gluten, cuales son
aquellos que pueden tenerlo pero que puede ser mas complicado de
identificar y cuéles no lo tienen (15’). Una vez expuesto se comparara
los alimentos previamente citados y escritos en la pizarra con los
actualmente visto en la presentacion (5°). Posteriormente, se pondran
sobre una mesa productos fisicos que los participantes deberan de
separar entre “Apto para celiacos” y “No apto para celiacos”. De esta
manera, al poder manipular los productos conseguiremos que los
miembros del programa se familiaricen y reconozcan que pueden y no
comer (10°).
Por ultimo, se les dara una tabla (Anexo XVI) realizada por la FACE
(Federacion de Asociaciones de Celiacos de Espafia) donde vienen
recogidos los alimentos aptos y no aptos, para que puedan ponerlo en
algun lugar accesible y visible de su hogar y en caso de duda puedan
tener orientacién sobre aquello que pueden comer y que no.

Tiempo 40 minutos
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Material de apoyo

Ordenador, proyector, mesa, productos fisicos de alimentos, Anexo XV
y XVI, boligrafos.

Actividad 2. Aprender a leer etiquetas

Objetivos

Al finalizar la actividad los jovenes seran capaces de:
- Aprender a leer las etiquetas de los productos.
- Describir en que fijarse para saber si un productos es apto para
celiacos o no.
- Familiarizarse con el etiquetado de los productos.
- ldentificar donde podemos encontrar facilmente productos sin
gluten.

Descripcién del
procedimiento

La gente que no es celiaca no tiene costumbre de leer el etiquetado de
los productos que consume en busca de “puede contener trazas de
trigo” o “Sin gluten”, sin embargo, en personas celiacas esto es algo
imprescindible. No obstante, para las familias que hasta ahora no han
tenido que prestar atencion a las etiquetas, les puede resultar agobiante
el no saber en qué fijarse. Es por ello, que dentro de la presentacion de
la actividad anterior (Anexo XV), estara incluido una serie de pasos para
identificar si un producto es apto para celiacos o no.

Una vez trabajada la diferenciacion a través de la actividad anterior de
los alimentos con y sin gluten, se animara a que los participantes
vuelvan a manipular los productos y se fijen en por que son aptos o0 no
y que lean las etiquetas. A su vez, tendran la oportunidad de modificar
los productos incluidos en ambos grupos (10’).

Durante esta actividad se iran resolviendo dudas que vayan surgiendo
y se animara a los jévenes a que para la siguiente sesién hayan ido a
realizar la compra con sus cuidadores y se fijen en el etiquetado de los
productos, asi como los que tienen en sus hogares. A su vez, a los
cuidadores que acudan se les animara a realizar la misma actividad.
Por ultimo, dentro de las herramientas que se les proporcionara, se les
indicara que en todos los supermercados de Espafia hay una seccion
bien diferenciada donde se encuentran recogidos los productos sin
gluten (10°).

Tiempo

20 minutos

Material de apoyo

Ordenador, proyector, mesa, productos fisicos de alimentos.

Actividad 3. Co6mo evitar la contaminacién cruzada

Objetivos

Al finalizar la actividad los jévenes seran capaces de:
- Conocer que es la contaminacioén cruzada.
- Identificar en que situaciones puede darse.
- Aprender como evitar la contaminacion cruzada.
- Elaborar estrategias para evitar la contaminacion cruzada.
- Expresar verbalmente dificultades que encuentran en relacién
con la contaminacién cruzada.

Descripcién del
procedimiento

Como Uultima actividad trabajaremos otra de las dificultades que las
familias encuentran a la hora de vivir con una persona celiaca, la
contaminacion cruzada. A través de esta actividad se trabajara que es,
cuando puede darse y como evitarla. En primer lugar, se preguntara a
los participantes que entienden por contaminacion cruzada y se creara
una definicion comadn (5’). En segundo lugar, se trabajara donde y como
creen que puede darse y, por ultimo, como podemos evitarla (15°). Al
finalizar la actividad, se entregara una hoja con herramientas que les
pueden servir para evitar la contaminacion cruzada (Anexo XVII).

16



Curso académico: 2022-2023

Para terminar la actividad se les agradecera a los cuidadores que han
participado en esta sesion y se animara a expresar aquellas dudas que
hayan quedado sin resolver. A su vez, se les preguntara que grado de
confianza y seguridad tienen en relacion con la contaminacion cruzada
en la actualidad y si realmente la sesion les ha servido para tener
herramientas y poder manejarse (10’).

Tiempo 30 minutos

Material de apoyo | Ordenador, proyector, pizarra, rotulador de pizarra azul y verde,
borrador, Anexo XV, Anexo XVII.
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5.6. PRESUPUESTO DEL PROGRAMA DE EDUCACION
Todo el material necesario para la realizacién del programa educativo sera aportado por

Osakidetza tras una previa solicitud tramitada y aceptada.

RECURSOS MATERIALES Y AUDIOVISUALES

MATERIAL COSTE | CANTIDAD TOTAL COSTE TOTAL
Boligrafos color azul/verde - 15/15 -
Rotulador de pizarra azul/verde - 1/1 -
Borrador de encerado - 1 -
Folios tamafio A4 (paquete 200 - 1 -
unidades)

Cartulinas (paquete de 20) - 1 -
Celo 19 mm x 33 mm - 1 -
Rotuladores de colores (cajas) - 2 -
Alimentos fisicos: - 10 -
- Harina de trigo 1
- Maizena 1
- Arroz 1
- Patatas de hortaliza 1
- Pasta con gluten 1
- Pasta sin gluten 1
- Yogures sin certificado 1
“Sin gluten’, 1
- Gominolas sin certificado 1
“sin gluten” 1
- Cereales de maiz con 1
certificado “Sin gluten” 1
- Chocolate con certificado 1
“Sin gluten”
Tinta negra de fotocopiadora - 3 -
(cartuchos)
EQUIPAMIENTO
Ordenador con accesibilidad a - 1 -
Internet
Proyector - 1 -
Pizarra de Melamina - 1 -
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Altavoces - 1 -
Fotocopiadora e impresora - 1 -
Delantales personalizados - 15 -

* El material es recontado teniendo en cuenta la participacion total de 10 jévenes y la participacion
parcial (50%) de sus cuidadores

RECURSOS HUMANOS

Profesional N° total N° horas N° horas Ne Tasa (h/€) Gasto total
sanitario profesionales | invertidas | invertidas en | horas
en implantacién | total
preparacion del
programa programa
Enfermera/o 2 10 5 15 40€ 600€
(20€ (300€
c/enfermero) | c/enfermero)
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5.7. EVALUACION DEL PROGRAMA DE EDUCACION

La evaluacion sera continua de proceso, de manera que a medida que vayan transcurriendo
las sesiones, se detectard la etapa en la que se encuentra cada uno de nuestros participantes y
cuales son sus necesidades. Como objetivo, se pretende conseguir crear un ambiente de
confianza donde los jovenes y/o cuidadores puedan manifestar el confort o disconfort en relacién
con la forma de impartir las sesiones, el ambiente generado entre participantes y profesionales,
asi como areas de mejora durante el programa. De esta manera, se ira teniendo en cuenta cuales
son las necesidades y demandas de los participantes, no descartando hacer modificaciones en
la dindmica del programa en funcién de sus peticiones, es decir, se ira revalorando en cada

sesion cuales son las principales necesidades a trabajar de este grupo.

A través de las diferentes actividades podremos ir evaluando el proceso de cada uno de los
integrantes. Por otro lado, descartamos evaluar el programa en funcién a los conocimientos
obtenidos a través de cuestionarios tedricos por no querer transmitir a los jévenes que estan
siendo evaluados en funcion los conocimientos que tienen, ya que se le dara mas importancia a
la evolucion de estos durante el programa. A su vez, al finalizar el programa se proporcionara un
cuestionario (Anexo XVIII) donde los jévenes plasmaran el grado de satisfacciéon con el
programa, proporcionando asi informacion sobre aquellas areas en las que mejorar, por lo que

la evaluacidon sumativa también estara presente.

Por dltimo, sera en la Gltima sesién donde se trabajara y conocera cuales han sido las principales
ideas con las que los integrantes se han quedado a través de preguntas abiertas y tendran
oportunidad de exponer cuales son aquellos conceptos o ideas aun no claras. Asi mismo, se les
preguntara que era lo que esperaban de este programa y como lo han vivido ellos, que
modificarian y como lo harian. Con esta forma de examinar se pretende que los jévenes no
asocien dichos programas con talleres evaluativos, sino que lo vean como una forma de diversién
donde aprender a conocerse mejor y donde la forma de evaluar su proceso de aprendizaje y

resultados no se resuma a un nimero determinado de aciertos o errores.
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7. ANEXOS
I. ANEXO 1: Tabla de conceptos

Curso académico: 2022-2023

Objetivo de busqueda: Cudles son las dificultades que encuentran los jévenes recién

diagnosticados de celiaquia en relacidn a la adherencia de la dieta sin gluten.

Concepto de Busqueda

Lenguaje natural

Lenguaje Controlado (descriptores)

Enteropatia
sensible al gluten

Sinénimo Inglés
Enfermedad Celiac disease Medline (MeSH): Celiac disease
celiaca Gluten intolerance CINAHL (Descriptores de CINAHL): celiac disease diagnosis
Intolerancia al Gluten sensitive PsycINFO (Thesaurus): celiac disease
Celiaquia gluten enteropathy Cochrane Database (MeSH): celiac disease

Gluten sensitivity

CUIDEN: celiaquia, celiacos, enfermos celiacos

Tratamiento de la

Gluten-free diet

Medline (MeSH): Diet, Gluten-Free

enfermedad Cealiac disease CINAHL (Descriptores de CINAHL): gluten-free diet, celiac disease
Dieta sin gluten celiaca treatment treatment
PsycINFO (Thesaurus): gluten free diet.mp
Cochrane Database (MeSH): gluten free diets
CUIDEN: tratamientos, dieta
Medline (MeSH): difficulty.mp
Barrera Barrier CINAHL (Descriptores de CINAHL): difficulties, challenges,
Dificultad Conflicto Difficulty barriers, issues.
Problema Problem PsycINFO (Thesaurus): difficulty.mp
Cochrane Database (MeSH): dificultad, problema
CUIDEN: (no encuentro)
Medline (MeSH): adherence.mp
Adhesion Adherence CINAHL (Descriptores de CINAHL): adherence, compliance
Adherencia Seguimiento Monitoring PsycINFO (Thesaurus): treatment compliance
Tracking Cochrane Database (MeSH): adherence
Compliance CUIDEN: adherencia terapéutica
Child Medline (MeSH): Young adult, child, adolescent
Nifios Children CINAHL (Descriptores de CINAHL): children, adolescents, youth,
Jévenes Adolescentes Infant child, teenager
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Teenager PsycINFO (Thesaurus): adolescent.mp, child.mp, teenager.mp
Adolescent Cochrane Database (MeSH): adolescents, children

Youngster CUIDEN: jévenes, adolescente, nifios
Young adult
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Il. ANEXO 2. Ecuacién de busqueda y resultados
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Base datos Ecuacién de busqueda RESHidHo: — Observaciones**
Encontrados Utiles*
*Completar **Aspectos a incluir en la columna de
este dato Solo | observaciones:
en el caso de | ¢ Efectividad de la busqueda en base a la cantidad
que la de registros de articulos.
blusqueda sea | ¢ Efectividad de la busqueda en base a la
(la) efectiva | coherencia con el objetivo de la busqueda.
* Mencionar la proxima estrategia para mejorar la
blsqueda
Celiac disease (Diet, Gluten Busqueda efectiva a nivel teméatico. Sin embargo, se
MEDLINE 1 Free (adherence.mp 235 decide limitar la basqueda a través del parametro Age
difficulty.mp)) (Young adult Groups para tener en consideracién la franja del
adolescent child) grupo de edad con el que trabajaremos a pesar de
estar esta descrita en los descriptores.
Celiac disease (Diet, Gluten Busqueda efectiva a nivel tematico, pero se decide
MEDLINE 2 Free (adherence.mp 142 volver a limitar la busqueda teniendo en cuenta a los
difficulty.mp)) (Young adult adolescentes entre 13-18 afios.
adolescent child) to
“child (6 to 12 years)”
Celiac disease (Diet, Gluten Busqueda efectiva a nivel tematico, pero se decide
MEDLINE 3 Free (adherence.mp limitar la busqueda a través de fecha de publicacion.
difficulty.mp)) (Young adult 105
adolescent child) to
“child (6 to 12 years)” to
“Adolescent (13 to 18 years)”
Celiac disease (Diet, Gluten Blsqueda efectiva.
MEDLINE 4 Free (adherence.mp
difficulty.mp)) (Young adult 92 26
adolescent child) to
“child (6 to 12 years)” to

“Adolescent (13 to 18 years)”
to yr="2012-Current”
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Base datos Ecuacién de basqueda Resultados | : Observaciones**
Encontrados Utiles*
*Completar **Aspectos a incluir en la columna de
este dato Solo | observaciones:
en el caso de | * Efectividad de la busqueda en base a la cantidad
que la de registros de articulos.
blusqueda sea | ¢ Efectividad de la busqueda en base a la
(la) efectiva | coherencia con el objetivo de la busqueda.
» Mencionar la préxima estrategia para mejorar la
blsqueda
Celiac disease Gluten-free 105 Blsqueda efectiva a nivel temético, pero al haber
COCHRANE 1 diets Child varios resultados de busqueda se decide limitarla a
través del pardmetro Fecha de publicacion en la
Biblioteca Cochrane.
Celiac disease Gluten-free 86 6 Busqueda efectiva.
COCHRANE 2 diets Child to “yr=enero
2012 — septiembre 2022”
. . Resultados .
Base datos Ecuacion de busqueda — Observaciones**
Encontrados Utiles*
*Completar **Aspectos a incluir en la columna de

este dato Solo
en el caso de
que la
busqueda sea
(la) efectiva

observaciones:

* Efectividad de la busqueda en base a la cantidad
de registros de articulos.

« Efectividad de la busqueda en base a la
coherencia con el objetivo de la busqueda.

* Mencionar la proxima estrategia para mejorar la
blsqueda
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La busqueda ha resultado efectiva a nivel tematico.

LILACS 1 (Enfermedad celiaca 59 8 Sin embargo, no se encuentra incluida en ella el
celiaquia) dieta sin gluten tesauro de la poblacion sobre la que se va a trabajar
por desconocimiento de limitar la basqueda en la
base de datos.
- , Resultados .
Base datos Ecuacion de busqueda — Observaciones**
Encontrados Utiles*
*Completar **Aspectos a incluir en la columna de
este dato Solo | observaciones:
en el caso de | * Efectividad de la busqueda en base a la cantidad
que la de registros de articulos.
busqueda sea | ¢ Efectividad de la busqueda en base a la
(la) efectiva | coherencia con el objetivo de la busqueda.
* Mencionar la proxima estrategia para mejorar la
blsqueda
Celiac disease diagnosis Busqueda no efectiva por haber muchos resultados
CINAHL 1 (Gluten-free diet celiac 505 de blsqueda. Se decide limitarla a través del
desease treatment) parametro “Fecha de publicacién”.
(difficulties challenges
barriers issues) (children
adolescents youth
child teenager)
Celiac disease diagnosis Busqueda efectiva a nivel tematico, pero se decide
CINAHL 2 (Gluten-free diet celiac 340 limitar la busqueda al grupo de edad “Adolescent: 13-
disease treatment) 18 years”.
(difficulties challenges
barriers issues) (children
adolescents youth
child teenager) to
“Fecha de publicacién enero 2012-
Enero 2023”
Celiac disease diagnosis 102 17 Busqueda efectiva. 197
(Gluten-free diet celiac
CINAHL 3 disease treatment)
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(difficulties OR challenges OR
barriers OR issues) AND (children
OR adolescents OR youth OR
child OR teenager) Limit to
“Fecha de publicacion enero 2012-
Enero 2023” Limit to “Grupos de
edad: Adolescent: 13-18 years”

Enfermedad celiaca AND dieta sin
gluten AND dieta sin gluten AND

Busqueda efectiva.

SCIELO adherencia AND (nifios OR 16
adolescentes)
Gluten free diet AND adherence Busqueda efectiva a nivel tematico, pero se decide
AND celiac disease AND children restringir a “Resultados por afio” limitando de esta
PUBMED 1 348 forma desde 2012-Actualidad y con disponibilidad de
“Texto completo”.
Gluten free diet AND adherence Busqueda efectiva a nivel temético, pero se decide
AND celiac disease AND children volver a limitarla a través del parametro “Ensayo
PUBMED 2 Limit to 2012-2023 + texto 225 clinico”.
completo
Gluten free diet AND adherence Busqueda efectiva.
AND celiac disease AND children
PUBMED 3 Limit to 2012-2023 + texto 13

completo + ensayo clinico
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Ill. ANEXO 3. Diagrama de flujo

339 titulos y abstracts revisados de las bases de datos seleccionadas

/ 282 articulos excluidos tras la lectura del titulo y abstract \

- MEDLINE (66 articulos): 62 no responden al objetivo de busqueda, 4 no cumple con el
criterio de inclusion “edad”.

- CINAHL (85 articulos): 81 no responde al objetivo de busqueda y 4 no cumple el
criterio de inclusién “edad”.

- LILACS (51 articulos): 48 no responden al objetivo de busqueda y 3 no cumple con el
criterio de inclusién “edad”.

- COCHRANE (80 articulos): 80 no responden al objetivo de busqueda.

N J

57 para la primera lectura

K 40 articulos excluidos tras la lectura del titulo y abstract \

- MEDLINE (16 articulos): 12 no responde al objetivo de busqueda, 4 no cumple con el
criterio de inclusion “edad”.

- CINAHL (11 articulos): 10 no responden al objetivo de busqueda y 1 no cumple criterios
de inclusion “edad”.

- LILACS (7 articulos): 4 no responden al objetivo de busqueda y 3 no cumple con el criterio
de inclusion “edad”.

\ - COCHRANE (6 articulos): ninguno de los 6 articulos responde al objetivo de busqueda. J
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17 articulos sometidos a lectura critica + 3 de busqueda manual (n=20)

- MEDLINE: 10
- CINAHL: 6

- LILACS: 1

- COCHRANE: 0

+ Articulos seleccionados de la busqueda manual (n=3)
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IV. ANEXO 4. Guion de lectura critica
GUION DE LECTURA CRITICA DE ESTUDIOS DE INVESTIGACION

Articulo: Rodrigues M, Yonamine GH, Fernandes Satiro CA. Rate and determinants of non-adherence to a gluten-free diet and nutritional status
assessment in children and adolescents with celiac disease in a tertiary Brazilian referral center: a cross-sectional and retrospective study. BMC
Gastroenterol [Internet]. 2018 [citado el 1 de octubre de 2022];18(1):15.
¢ Estan los objetivos y/o hipétesis Si ¢ Por qué?
" claramente definidos? R Identifica parcialmente los elementos de la pregunta PICO: nifios y adolescentes
9l » No | diagnosticados de enfermedad celiaca (EC) (P); no hay ninguna intervencién
= llevada a cabo, Unicamente se ha proporcionado un cuestionario (I); no se
g © encuentra descrita (C); examinar la tasa y los determinantes de la no adherencia
Ool= a una dieta libre de gluten (O).
¢ El tipo de disefio utilizado es el Si ¢Por qué?
adecuado en relacion con el objeto de | R Se trata de un estudio transversal y retrospectivo, lo que hace que podamos
la investigacion (objetivos y/o No | examinar la relacion que existe entre diferentes variable como son la celiaquia
hipotesis)? en un momento determinado del ciclo vital de las personas, que en este caso es
en la adolescencia.
Si se trata de un estudio de | Si ¢Por qué?
intervencion/experimental, ~ ¢Puedes | R El cuestionario que se les paso a los participantes y sus padres fue aplicado por
asegurar que la intervencion es | No | profesionales capacitados. Se instruyé previamente a los padres de los
2 adecuada? ¢Se ponen med@as para pacientes menores de 13 afios para completar la encuesta con su hijo. En el
S que la intervencion se implante ~ s
7 sistematicamente? caso de los adolescentes mayores de 13 afios, se les pidi6 que fuesen ellos
a quienes rellenasen el cuestionario durante la cita.
¢ Se identifica y describe la poblacién? | Si ¢Por qué?
© R En el estudio se incluyeron 35 pacientes con EC, siendo estos nifios y
g No | adolescentes con diagnéstico confirmado segun el consenso de EC de 2012.
g Las edades promedias de la poblacion estudiada fueron entre 2,4 y 19,9 afos,
> siendo el 68,6% mujeres.
S ¢Es adecuada la estrategia de Si ¢ Por qué?
g muestreo? R Se especifica que los participantes que tomaron parte en el estudio habian
i_g No | asistido previamente a una consulta médica, realizada en el Ambulatorio de
a Gastroenterologia Pediatrica del Departamento de Pediatria, SMUSO, Sao
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Paulo, Brasil, entre noviembre de 2011 y febrero de 2012. Sin embargo, no
especifica por que el reclutamiento de la poblacién ha sido en este area
geografica. No obstante, esto no representa una problematica significativa para
los resultados del estudio.

¢Hay indicios de que han calculado de
forma adecuada el tamafio muestral o
el nimero de personas o casos que
tiene que participar en el estudio?

Si

No

¢ Por qué?

Como bien aclaran en el estudio, la muestra fue pequefia en comparacion con
otros estudios previos, pero mayor que en otros. Esto se debe a que en dicho
estudio se realizé en un solo centro e incluy6 Gnicamente pacientes con visitas
regulares al gastroenter6logo ambulatorio en el periodo comprometido entre
noviembre 2011 y febrero 2012.

¢, Puedes asegurar que los datos estan
medidos adecuadamente?

Si

No

¢SPor qué?

Se pasa un cuestionario donde se recogen datos sobre el perfil alimentario de
los pacientes con EC, comportamiento de estos en fiestas y eventos sociales.
Ademas, a través del cuestionario también se determinan cuales son las areas
donde mayor dificultades encuentran, como, por ejemplo, la falta de variabilidad
en la disponibilidad de alimentos sin gluten o en la contaminacion cruzada. Por
otro lado, también vemos reflejado en forma de tabla el estado nutricional de los
pacientes con EC segun el indice de masa corporal para la edad, asi como la
estatura para la edad de los pacientes con EC en el momento del diagnéstico y
a lo largo del tiempo, lo cual nos ayuda a determinar como la adherencia a la
DLG influye en la talla y peso de los jovenes.

*La prueba estadistica utilizada para determinar si habia asociaciones no
aleatorias entre dos variables categéricas fue la prueba exacta de Fisher,
mientras que la prueba de McNemar fue utilizada para comparar proporciones
pareadas.

Control de |Medicion de las variables

Sesgos

Si

No

¢Por qué?
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cudles son los factores que dificultan la adherencia en la DLG en la poblacion
estudiada, dando por lo tanto directrices a otros posibles estudios para crear
programas de educacion basados en dichos factores.

Si-elestudio-es-de-efectividadirelacién: | Si ¢Por qué?
céasten—estrategms—de No
enmascaramiento—o—cegamiento—del
) .
|_||.,estlgadlen o—de—la—persana
JLos resultados, discusién y | Si ¢ Por qué?
conclusiones dan respuesta a la|R Las conclusiones obtenidas dan respuesta a la pregunta de investigacién ya que
pregunta  de investigacion  y/o | N | se determina cudles han sido los factores que han intervenido y/o dificultado en
hipotesis? la adherencia a la DLG en los nifios y adolescentes. Sin embargo, como bien
dicen los autores, posiblemente parte de los nifios de la muestra, a pesar de
_ negar transgresiones, estén ingiriendo gluten de forma involuntaria por la
3 positividad de las pruebas seroldgicas. Por ello, es importante el diagnostico
8 precoz y la educacién continua, con un modelo de atencién clinica
é multidisciplinar, para favorecer la promocion de la adherencia a la DLG y la
& evitacion de las contaminaciones cruzadas o transgresiones.
© ¢Utilizarias el estudio para tu revision | Si ¢Por qué?
-,_E,_ final? R A pesar de que el objetivo no este claramente definido, por no dar identificar
5 No | claramente los elementos del PICO, considero que realmente se determinan
S
o
g

)
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Articulos:

1. Mager DR, Marcon M, Brill H, Liu A, Radmanovich K, Mileski H, et
al. Adherencia a la dieta sin gluten y calidad de vida relacionada con
la salud en una poblacién pediatrica étnicamente diversa con
enfermedad celiaca. J Pediatr Gastroenterol Nutr [Internet]. 2018
[citado el 1 de octubre de 2022];66(6):941-8

2. Bravo MF, Mufioz F MP. Adherencia e impacto de la dieta sin gluten
en nifios con enfermedad celiaca. Rev Chil Pediatr [Internet]. 2011
[citado el 1 de octubre de 2022];82(3):191-7.

3. Chauhan JC, Kumar P, Dutta AK, Basu S, Kumar A. Assessment of
dietary compliance to gluten free diet and psychosocial problems in
Indian children with celiac disease. Indian J Pediatr [Internet].
2010;77(6):649-54.

Criterios 1 2 3
¢Estan los objetivos y/o hipétesis claramente | Si Si Si
3 definidos?
9 2 R R R
=
REIRS)
ol o No No No
Ool<=
¢El tipo de disefio utilizado es el adecuado en | Si Si Si
relacion con el objeto de la investigacion
(objetivos y/o hipétesis)? R R R
No No No
Si se trata de un estudio de | Si Si Si
intervencidn/experimental, ¢Puedes asegurar
o que la intervencion es adecuada? ¢Se ponen | R R R
= medidas para que la intervencion se implante
2 sistematicamente? No No No
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¢, Se identifica y describe la poblacién? Si Si Si
R R R
No No No
¢ Es adecuada la estrategia de muestreo? Si Si Si
R R R
o
7 No No No
S
£ ¢Hay indicios de que han calculado de forma | Si Si Si
Z‘ adecuada el tamafio muestral o el nidmero de
:g personas 0 casos que tiene que participar en el | R R R
g estudio?
No No
£ No
v, ¢Puedes asegurar que los datos estan medidos | Si Si Si
C o adecuadamente?
cg R R R
O .=
RS
5 > No No No
L 0
=
Si-el-estudio-es-de-efectividadirelacion: Si Si Si
control—sen—homeogéneos—en—relacion—a—las | R R R
{abl fLSiGn?
n No No No
@]
(@]
3 Si-elestudio-es-de-efectividad/relacién: Si Si Si
n
G) . . .
© Existen—estrategias—de—enmascaramiento—o0 | R R R
‘g investigada No No No
)
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¢Los resultados, discusion y conclusiones dan | Si Si Si
g respuesta a la pregunta de investigacion y/o
S hip6tesis? R R R
IS
? No No No
(0]
o

¢ Utilizarias el estudio para tu revision final? Si Si Si
S R R R
Q
g
S® No No No
© .S
> Ll

GUION DE LECTURA CRITICA DE ESTUDIOS DE INVESTIGACION CUALITATIVA

Articulos:

1. Skjerning H, Mahony RO, Husby S, DunnGalvin A. Health-related quality of
life in children and adolescents with celiac disease: patient-driven data from
focus group interviews. Qual Life Res [Internet]. 2014,;23(6):1883—-94.

2. Rosén A, lvarsson A, Nordyke K, Karlsson E, Carlsson A, Danielsson L,
et al. Balancing health benefits and social sacrifices: a qualitative study of
how screening-detected celiac disease impacts adolescents’ quality of life.

BMC Pediatr [Internet]. 2011;11(1):32.

Criterios 1 2
° ¢Estan los objetivos y/o hipotesis claramente | Si Si
9| o definidos? R R
S 'g ¢ Es un objetivo de una investigacion cualitativa?
o|5 No No
o]
Ol<=
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° ¢Es apropiada la metodologia cualitativa para dar | Si Si

£ respuesta al objetivo de la investigacion? R R

D

= No No

>

R

S’ ¢El método de investigacion es adecuado para | Si Si

° alcanzar los objetivos? (Si el investigador hace R R

% explicito y justifica el método elegido Fenomenologia,

S Teoria fundamentada, Etnografia...) No No
¢, Se identifica y describe la poblacién? Si Si

R R

o) No No

o

g’j) ¢ Es adecuada la estrategia de muestreo? Si Si

= ¢Hay alguna explicacion relativa a la seleccion de los R R

> participantes? ¢Justifica por qué los participantes

s seleccionados eran los més adecuados para acceder | No No

a al tipo de conocimiento que requeria el estudio? -¢ El

:é investigador explica quién, cémo, dénde se convoco a

- los participantes del estudio?

5 ,Se explicita estrategias de calidad como la | Si Si

NS i T -

3 saturacién para finalizar el muestreo* R R

o]

g No No
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Recogida de la
informacion

¢Las técnicas de recogida de datos se encuentran en
consonancia con los objetivos del estudio y la
orientacion teérico-metodolégica?

¢ Se justifica la seleccion de la técnica de recogida de
datos? (entrevistas en profundidad, grupos de
discusion, grupos focales, observacion participante,
etc.)

¢ Se explicita el formato de registro de los datos (p. €j.
grabaciones de audio/video, cuaderno de campo,
etc.)?

¢El lugar y el periodo de tiempo ha sido adecuado?

Si

No

Si

No

Control de Sesgos

. Se ha reflexionado sobre la posible influencia del
propio investigador en el proceso de investigacion?
(Reflexividad):

¢Se han tenido en cuenta los aspectos éticos? ¢ Se
ha solicitado aprobacion de un comité ético¢, ¢Se ha
n contemplado el impacto del estudio en los
participantes?

Si

No

Si

No

¢ Se hace referencia a las técnicas utilizadas para
asegurar la validez del estudio?

¢ Se ha triangulado el andlisis de los datos? ¢se ha
llevado a cabo una triangulacion de datos entre
investigadores? ¢ Se han triangulado los datos con los
participantes? ¢ Se han triangulado los datos entre las
fuentes de informacion?

Si

No

Si

No
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Final

¢, Se explica el tipo de andlisis realizado (de contenido, | Si Si
de discurso...)?
¢ Se explica el proceso de analisis (¢recursivo, | R R
® inductivo o deductivo? ¢Se explica como se elabor6
= el &rbol categorial? No No
B ¢Los resultados, discusion y conclusiones dan
2 respuesta a la pregunta de investigacion y/o
S hip6tesis?
‘; ¢ Es clara la exposicion de los resultados?
5 ¢ Los “verbatim” presentados aportan evidencia a los
‘5 resultados?
§ ¢ Se han tenido en cuenta resultados contradictorios o
a casos Unicos?
g ¢ Se discuten los resultados con estudios previos o
S con los marcos conceptuales/tedricos?
Ji .Se hace referencia a la transferibilidad de los
Gc/):; resultados a otros contextos?
04
¢ Utilizarias el estudio para tu revision final? Si Si
c ¢Los resultados son aplicables a este contexto
v cultural, social y sanitario? R R
&
S No No
©
>
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V. ANEXO 5. Tablas de resumen de la literatura consultada

Curso académico: 2022-2023

Articulo 1 Datos
Titulo: Health-related quality of life in children and Ob;j. Explorar el impacto de enfermedad celiaca (EC) y la dieta libre de gluten (DLG) en la
adolescents with celiac disease: patient-driven data calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) en la vida cotidiana de los nifios y
from focus group interviews adolescentes.
Tipo Estudio cualitativo
estudio
Autores: Skjerning H, Mahony RO, Husby S, Tipo 84 nifios y adolescentes con diagndstico de EC comprobado por biopsia, seguimiento
DunnGalvin A pac. como pacientes ambulatorios en el Hospital de Nifios Hans Christian Andersen
identificado a través del registro de pacientes del Hospital Universitario de Odense, y
edad entre 8 y 18 afios (incluidos).
Palabras clave: Celiac disease, Health-related | Muestra | La muestra fue heterogénea ya que los participantes variaban en cuanto a edad, género,
quality of life, children, adolescents/youth, coping, altura, peso, comorbilidad, edad del diagnéstico, sintomas previos al diagnéstico, nimero
focus groups, illnes and disease, chronic de personas con EC que conocia el paciente, grado de cumplimiento de la DLG y
pertenencia y actividad en la Sociedad Nacional Celiaca.
Datos de | En este estudio los participantes reportan estar limitados por la EC tanto a nivel social
interés | como emocional. Las principales preocupaciones estaban relacionadas con sentirse solo
a causa de la EC y sentirse como un extrafio o incluso una carga para los demas a causa
de la EC. Estos jévenes tenian niveles elevados de estrés y preocupacion especialmente
al enfrentar una situacién social que involucra alimentos. A su vez, tener celiaquia
significaba que a menudo los participantes tenian que explicar su enfermedad y sus
necesidades dietéticas a los demas lo que cual les hacia sentir en gran medida una carga
y la mayoria preferia no tener que hablar sobre ello.
Articulo 2 Datos
Titulo: Rate and determinants of non-adherence to a Ob;j. Evaluar la tasa y determinantes de la no adherencia a la dieta sin gluten y el estado
gluten-free diet and nutritional status assessment in nutricional de los nifios y adolescentes con enfermedad celiaca en un centro de referencia
children and adolescents with celiac disease in a terciario brasilefio.
tertiary Brazilian referral center: a cross-sectional and Tipo Estudio transversal y retrospectivo.
retrospective study. estudio
Autores: Rodrigues M, Yonamine GH, Fernandes Tipo Pacientes menores de 20 afios, con EC confirmada por biopsia seguidos regularmente
Satiro CA pac. en el Departamento de Pediatria, Division de Gastroenterologia, Hospital de las Clinicas,

Universidad de Sao Paulo, Facultad de Medicina, Sao Paulo Brasil, fueron encuestados
mediante un cuestionario y una prueba serologica aplicados entre noviembre de 2011 y
febrero de 2012. Se realizo una revision retrospectiva de las historias clinicas de estos
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pacientes para recopilar los datos antropométricos junto con los resultados de la prueba
seroldgica realizada en el momento del diagnéstico y después de al menos 1 afio de
tratamiento con una dieta libre de gluten (DLG).

Palabras clave: enfermedad celiaca, estado | Muestra | 35 pacientes con edades entre 2,4y 19,9 afios. De estos, el 68,6% eran mujeres, 88,6%
nutricional, dieta sin gluten tenian la forma tipica de la enfermedad y el 51,4% tenian otras comorbilidades. La edad
media del diagndstico fue de 5,4 afios.
Datos de | Segun este estudio, cuando las nifios celiacos comienzan con una DLG hay mayor riesgo
interés | de peso excesivo, especialmente en los dos primeros afios de tratamiento. Ademas, la
mayoria de las transgresiones ocurren intencionalmente en el hogar o en fiestas. Mas
alternativas y un acceso més facil a alimentos sin gluten de bajo costo, favorecerian la
adhesién a una DLG entre pacientes, familias y poblacion en general. Por otro lado, la
adquisicion de habilidades de autocontrol, son cruciales para fomentar la independencia
de los nifios y adolescentes que tienen los conocimientos y herramientas para manejar
la vida con EC.
Articulo 3 Datos
Titulo: Adherence to the Gluten-free Diet and Health- Obj. Determinar los factores sociodemograficos y socioeconémicos que influyen en la
related Quality of Life in an Ethnically Diverse adherencia de dieta libre de gluten (DLG) y la calidad de vida relacionada con la salud
Pediatric Popolation With Celiac Disease (CVRS) en una cohorte multiétnica de jévenes con enfermedad celiaca (EC).
Tipo Estudio descriptivo de corte transversal multicéntrico en 3 sitios canadienses: Stollery
estudio | Children's Hospital (Edmonton, Alberta), Sick Children's Hospital (Toronto, Ontario) y
McMaster Children's Hospital (Hamilton, Ontario). METER TIPO DE ENCUESTA
Autores: Mager DR, Marcon M, Brill H, Liu A, Tipo Jovenes (3-18 afios) con EC comprobada por biopsia y sus padres y jévenes (3-18 afios)
Radmanovich K, Mileski H, Nasser R, Alzaben A, pac. con sintomas gastrointestinales y sus padres.
Carroll MW, Yap J, Persad R, Turner JM.
Palabras clave: adherencia a la dieta sin gluten, | Muestra | 228 pacientes con enfermedad celiaca y 144 con molestias gastrointestinales. El 94% de
poblacién étnicamente diversas, calidad de vida los participantes cuidadores fueron madres.
relacionada con la salud, enfermedad celiaca | Datos de | Se ha visto que en los nifios del estudio que menor sintomatologia tenian, han tenido
pediatrica. interés | mejor respuesta a la adherencia de la DLG, favoreciendo esto su CVRS en los dominios

fisicos y, en consecuencia, mejoria en la CVRS en el dominio social de los padres. Los
principales factores que influyeron en la adherencia a la DLG fueron la presencia de
sintomas gastrointestinales, la edad y origen étnico. En los adolescentes se ha visto que
el pensamiento de sentirse diferente, la consideracion del entorno escolar y los entornos
sociales fueron los principales factores condicionantes a la hora de la adherencia a la
DLG.
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Articulo 4

Datos

Titulo: Balancing health benefits and social
sacrifices: a qualitative study of how screening-
detected celiac disease impacts adolescents’ quality
of life

Obj.

Explorar como la enfermedad celiaca (EC) detectada por el cribado afecta la calidad de
vida de los adolescentes, tal como la perciben ellos mismos y sus padres.

Tipo
estudio

Estudio mixto cualitativo-descriptivo-narrativo, con mayor tendencia a cualitativo por tener
en consideracion los discursos de los adolescentes.

Autores: Rosén A, Ivarsson A, Nordyke K, Karlsson
E, Carlsson A, Danielsson L, et al.

Tipo
pac.

Adolescentes con enfermedad celiaca detectada mediante cribado y sus padres.

Palabras clave: no figuran en el articulo.

Muestra

145 adolescentes y sus padres. Se tuve informacion de 117 (81%) de los adolescentes,
ya sea de los propios adolescentes (n=101) y/o sus padres (n=125). Las narrativas
escritas fueron presentadas por 91 adolescentes y 105 padres. Ademas, se realizaron 14
discusiones de grupos focales, involucrando a 31 adolescentes y 43 padres. Los datos
se transcribieron palabra por palabra y se analizaron en base a un marco de teoria
fundamentada.

Datos de
interés

En este estudio los participantes reportan que sus experiencias en relaciéon con la
enfermedad estan influenciadas por estructuras externas como el apoyo brindado por
otras personas significativas, la conciencia de EC y la disponibilidad de productos sin
gluten. Los padres juegan un papel importante como facilitadores, cocinando comida sin
gluten en casa y teniendo contacto con el personal de la cafeteria de la escuela y los
maestros sobre la dieta libre de gluten. Por otro lado, estos tienen la preocupacién de ser
una carga para los demas por pedir comida especial, lo que hace que se sientan
obligados a ser demasiado amables y serviciales. Los chicos expresaban no querer
hablar de su condicién en publico y algunas parecian no haber incorporado la EC a sus
identidades sociales. Algunas adolescentes niflas reportaban haber decidido no
adherirse a la dieta incluso si padecian sintomas causados por la ingesta de gluten ya
gue el sufrimiento por ser diferentes se percibia como peor.

Articulo 5

Datos

Titulo: Adherencia e impacto de la dieta sin gluten
en nifios con enfermedad celiaca

Obj.

Describir adherencia e impacto de la dieta sin gluten (DSG) en nifios celiacos.

Tipo
estudio

Estudio descriptivo y prospectivo con aplicacion de encuesta de 28 preguntas a nifios
celiacos >12 afios (12-18 afios) y a padres de pacientes celiacos entre 3 y 18 afios.
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Autores: Bravo M F, Mufioz F MP

Tipo
pac.

Pacientes celiacos confirmados segun criterios ESPGHAN 1990, consistentes en
serologia positiva y biopsia compatible, con mejoria posterior al inicio de la dieta libre de
gluten y que mantenian en control durante el periodo de diciembre 2007-abril 2008 en la
unidad de Gastroenterologia HLCM.

Palabras clave: enfermedad celiaca, dieta libre de
gluten, adherencia a la dieta

Muestra

Se entrevistaron 20 nifios celiacos entre 12-18 afios, 20 padres de nifios celiacos <12
afios. La edad media de los pacientes fue de 10,5 afios (rango 3-18 afios), edad media
del diagndstico de 1,8 afios (rango 8 meses a 17 afios). El 62,5% de los pacientes fue de
sexo femenino.

Datos de
interés

Las mujeres son mas cumplidoras que los varones y los nifios diagnosticados menores
de 4 afios cumplen DLG en 80% comparados con 36% de aquellos cuyo diagnostico fue
mayor de los cuatro afios. En cuanto a la sintomatologia, los pacientes con formas
atipicas o aquellos cuyo diagnéstico se realizd por screening serolégico presentan mas
transgresiones que aquellos diagnosticados con formas tipicas que también se relaciona
con la edad del diagnéstico. La mayor parte de transgresiones, en este estudio, se
realizan en el hogar, y un porcentaje amplio con consentimiento de los padres, lo que se
traduce en desconocimiento de la enfermedad y sus consecuencias. La mayoria de los
nifilos no se siente diferente al resto de nifios, pero si reportan dificultades en seguir la
dieta. Los padres refieren dificultad de seguimiento de la dieta por la situacién econémica
y por disponibilidad de productos sin gluten en el mercado.

Articulo 6

Datos

Titulo: Assessment of dietary compliance to gluten
free diet and psychosocial problems in Indian children
with celiac disease

Obj.

Evaluar el cumplimiento dietético de la dieta sin gluten (DSG), identificar barreras para el
cumplimiento y estudiar el impacto de la dieta en el comportamiento psicosocial de nifios
con enfermedad celiaca (EC).

Tipo
estudio

Estudio cuantitativo-observacional-estudio de cohortes que genera dos grupos que no
son creados de forma aleatoria y analiza el impacto que tiene en los jovenes realizar una
DSG.

Autores: Chauhan JC, Kumar P, Dutta AK, Basu S,
Kumar A

Tipo
pac.

Pacientes de entre 2-17 afios con EC diagnosticada y seguidos durante 6 meses tras el
comiendo de la DSG y con ambos padres vivos viviendo juntos.

Palabras clave: enfermedad celiaca, dieta libre de
gluten, cumplimiento, calidad de vida

Muestra

Se evalud el cumplimiento de la dieta en un total de 70 pacientes: se encontré que 53
(75%) cumplian la dieta, 13 (18%) no la cumplian y 4 tenian un cumplimiento dietético
dudoso. El analisis final se realizo para 64 pacientes que tenian una evaluacion completa
y se excluyeron 4 pacientes con dudoso cumplimiento dietético y 2 pacientes con
valoracién incompleta.
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Datos de
interés

Existen varias razones que pueden ser responsables del incumplimiento de la DSG con
el aumento de la edad, como el aumento de la presion del grupo de compafieros, el
aumento de las actividades al aire libre, la disponibilidad de dinero, el aumento del
comportamiento de riesgo, los conflictos con los padres, etc. Este estudio al igual que
otros reportan que mas del 50% de los nifios se sentian excluidos de las actividades
escolares y tenian problemas relacionados con el cumplimiento. Ademas, los hallazgos
muestran que las transgresiones son mas comunes cuando la preparacion de alimentos
sin gluten se considera una carga financiera.
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VI. ANEXO 6. Tabla de sintomas

-:SIGNOS Y SINTOMAS DF_-/-"'
”~ "EC NO TRATADR ™~

EN NINDOS MAYORES Y ADOLESCENTES

"+ Frecuentemente asintométicos i} * Anemia feryopénica

0
+ ggtrefimiento « Talla baja
+ Dolor abdominal « Aftas orales
* Menarguia yetyasada « thipoplasia del esmakre
+ Irregularidades menstruales » Distensién abdominal
« Cefaleas « Debilidad muscular
+ Avivalgias « Arhitis, osteopenia
+ tébito intestingl invegular « Queratosis folicular
\ 3 \ y

Polanco-Allué |. Estado actual del diagnéstico de la enfermedad celiaca en el nifio y adolescente. Evid Pediatr. 2011;7:52.
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VIl. ANEXO 7. Clasificacién Marsh

Marsh 0

Mucosa normal y
vellosidades conservadas

3 Marsh | o "Infiltrativa"

Mucosa normal, vellosidades
conservadas y aumento de
linfocitos intraepiteliales

Clasificacion
Marsh-Oberhuber Marshllo -
"Hiperplastica" PR oo =
: o rofia vellositaria parcia
Al u.tlllzada .-—_9 Similar a la anterior pero con Vellosidades acortadas, leve
LA determln.a’r i aumento de profundidad de infiltracién linfocitica, criptas
nivel de afectacion de criptas y divisién celular en alargadas hiperplasticas
las vellosidades ellas ;
intestinales
1l b
Atrofia vellositaria subtotal
-—-9 Marsh "_I o iy Atrofia de vellosidades pero atin
"Destructiva" reconocibles, células inflamatorias, criptas
alargadas con células epiteliales inmaduras
Marsh IV o ¢
"Hipoplastica" Atrofia vellositaria total

Pérdida completa de vellosidades.
Criptas severamente hiperplasticas y
con infiltrado inflamatorio.

Atrofia total de vellosidades,
criptas de profundidad normal
pero hipoplastica. Linfocitos
intraepiteliales en n® normal
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VIIl. ANEXO 8. Poster del

programa
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La celiaquia NO tiene ~
VACACIONES

0 ¢QUE ES LA CELIAQUIA?
La enfermedad celiaca (EC) es una
: = - y @
multiorgénica que afecta a personas
genéti disp al ingerir
/)

glulon.:n sus dietas.
4QUE ES EL ,
GLUTEN? ’

El gluten es una proteina presente en
algunos cereales como el trigo, cebada o
centeno, que al ingerirlo el sistema
inmune desencadena una serie de P

a %

clinicas a nivel sistémico muy variables.

4CUALES SON ®
LOS SINTOMAS?

La sintomatologia es muy variable:
estreiimi la di: bd la
pérdida de peso, los vémitos, el dolo! I I

dermatitis herpetiforme, amenorrea, baja
estatura y peso...

i

Q PREVALENCIA

Lap lencia de la poblacié
con EC ronda en torno al 1% y en los
Gltimos afios esta habiendo un aumento.

© TRATAMIENTO "

El Unico tratamiento que existe es una dieta
libre de gluten durante toda la vida y sin
excepciones.

OGRAMA EDUCATIVO DIRIGIDO A JOVENES (10-18
a CIEN DIAGNOSTICADOS DE CELIAQUIA Y A SUS
CUIDADORES

INSCRIPCIONES 1/6/23 - 1/9/23
PROGRAMA (5 sesiones): 4/10/23-1/11/23

S IERES APRENDER A VIVIR SIN GLUTEN DE UNA FORMA
,/ DINAM Y EFECTIVA, NO DUDES EN INSCRIBIRTE

LUGAR:

, entro de Salud de Lakuabizkarra en la ¢/ del
' uque de Wellington, 27, 01010 Vitoria-Gasteiz
' HORARIO

18-19:30h
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IX. ANEXO 9. Triptico del programa

SESION 1. ;Qué es la celiaquia y
por qué a mi?

Presentacion
£Qud s5é de la celiaquia?
£ Podria haberlo evitada?

SESION 2. ;Qué pasa en mi
cuerpo cuando cémo gluten?

Como reacciona mi cuerpo ante el gluten
Qué hacer cuando ingiero gluten
LCud me hace comer gluten?

SESION 3. La celicidad de vivir
sin gluten

£CQud alimentos puedo comer y cuales no?
Aprander a leer aliquetas
Como evitar la contaminacidn cruzada

SESION 4. jNi cerca ni lejos,
gluten no te guiero!

LGluten sl o giuten no?
Sin gluten me shento mejor.
Que supone la cellaguia en mi vida

SESION 5. jNo hay cereal que se me
resistal

Mi lista de que mejorar y como hacarlo
£0ué he aprendido que antes no sabia?
ZMe veo capaz de manejar mi vida en un
mundeo rodeado de gluten?

LUGAR:

Centro de Salud de Lakuahbizkarra

en la Cf del Dugue de Wellington, 27,

01010 Vitoria-Gasteiz

HORARIO:

Miércoles a las 18-19:30h

Programa llevado a eabo por dos
enfermeras expertas en enfermedad
celiaeda.
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La celiaquia
N O inngfﬁE
V A C A Cl0NE,S

PROGRAMA DE EDUCACION PARA LA
SALUD DIRIGIDO A JOVENES {10-18
afios) RECIEN DIAGNOSTICADOS DE

CELIAQUIA Y A SUS CUIDADORES




4Qué es la celiaquia?

La enfermedad celiaca (EC) es una
enfermedad cronica ¥
multiorgdnica oque afecta a  personas
genéticamente predispusstas  al  ingerir

autoinmune

gluten en sus dietas.

El gluten es una proteina presente en algunos
cereales como €l trigo, cebada o centeno. que
al ingerirlo el sistema inmune desencadena
reacciones,  causando
manifestaciones clinicas a nivel sistémico

una serie de

muy variables en personas con esta
enfermedad.

Prevalencia

La prevalencia de la poblacidn mundial con
EC ronda en torno al 1%, siendo més comun
en paises del norte de Europa, Africa, Medio
Oriente & India. Sin embargo, su incidencia
esta aumentando en los Gltimos afos.

Sintomas

Los sintomas de EC varian segun la edad del
paciente. En los nifins menores de 3 afios es
caracteristico el estrefiimientn, distension
abdominal, pérdida de peso, vamitos, dolor
abdominal, ete. Mientras que en los adultos
encontramaos anemia ferropénica, dermatitis
herpetiforme, infertilidad,
anorexia, artrosis, osteoporosis, depresion,
baja estatura y peso, neuropatias, fatiga
crinica, entre otras,

amenorrea,
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APRENDER A
VIVIR SIN
GLUTEN

Diagnostico

La gran varedad de presentaciones clinicas hace
que su diagndstico sea dificll de determinar por
coincidir con los indicadores de otros trastornos
gastrointestinales. Para un diagndstico definitivo
BE necesita

1. Presentacion de sintoma compatibles con
EC

2. Serologia positiva o negativa pero
presencia de sintomas relacionados con
EC.

3. Buopsia duodenal

4. Estudio genético

Tratamiento

Hoy en dia, el dnico tratamiento que existe para
esta enteropatia es una dieta libre de gluten
durante toda la vida v sin excepciones.
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X. ANEXO 10. Formulario para formar parte del programa

C/Del Duque de Wellington, 27, 01020 Vitoria-Gasteiz CS DE LAKUABIZKARRA

La Cg&l@ﬂﬂla
N 0\ AEN E
_ V A C A ClOmNaEiS

PROGRAMA DE EDUCACION PARA LA SALUD

NOMBRE Y APELLIDOS:
EDAD:

ARO DEL DIAGNOSTICO:
JOVEN CELIACO/CUIDADOR:
LUGAR DE RESIDENCIA:

N° DE CONTACTO:

Yo, , quiero formar parte del programa educativo que sera
impartido durante las fechas 04/10/2023 al 01/11/2023 en el Centro de Salud de Lakuabizkarra

situado en la C/Duque de Wellington, 27, 01010 en Vitoria-Gasteiz. Para ello acepto que mis
datos personales sean utilizados para ponerse en contacto conmigo y, a su vez, que estos sean

recogidos para revaloracion del programa.

Firma del participante Firma del cuidador
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XI. ANEXO 11. Desarrollo de las sesiones 1,4y 5.
Sesion 1. ¢ QUE ES LA CELIAQUIA Y POR QUE A Mi?

Objetivo especificos de aprendizaje:
Al finalizar la sesién los participantes seran capaces de:

- Describir la celiaquia.
- Seran capaces de explicar la fisiopatologia de la celiaquia.

- Mostrar actitud positiva en relacion con el aprendizaje.

Actividad 1. Presentacion

Objetivos Al finalizar la actividad los jovenes serén capaces de:
- Sentirse integrados en el grupo a través de la presentacién con
sus iguales.
- Conocer a sus comparieros y a las enfermeras.
- Conocer los propésitos del programa educativo y sus hormas.
Descripcién del En la primera actividad de la sesién 1 los participantes seran llamados
procedimiento en voz alta por una de las enfermeras invitdndoles a pasar al aula donde
se impartiran las sesiones, contando con que estos se encuentren
reunidos fuera del aula citada. Una vez vayan pasando se les invitara a
situarse en una de las sillas que podran encontrar en el circulo hecho
en la sala, colocandose segln sus preferencias sin estar estas
asignadas (5’). Tras ello, las enfermeras se presentaran y haran una
breve introduccion del programa explicando de forma general lo que se
trabajara a lo largo de las diferentes sesiones, asi como de la normativa
(5’). Posteriormente, se animard a cada uno de los participantes a
presentarse diciendo su nombre, edad y tiempo que llevan siendo
celiacos, los cuidadores, a su vez, también tendran oportunidad de
presentarse (10°). Ademds, se les entregard una cartulina donde
escribirdn su nombre y una carpeta (Anexo Xl) donde podran guardar
tanto el material con el que se vaya trabajando en el programa como su
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identificacién (cartulina con nombre). Se les indicara que dicha ficha con
sus nombres debera de colocarse al inicio de las sesiones encima del
tablero de la mesa para poder ser identificados por el resto del grupo

(5)-

Tiempo

25 minutos

Material de apoyo

Cartulinas, boligrafos, carpeta (Anexo Xl), sillas.

Actividad 2. ¢ Qué es la celiaquia?

Objetivos

Al finalizar la actividad los jévenes seran capaces de:
- Definir la celiaquia.
- Describir factores de riesgo, fisiopatologia, tratamiento...
- Conocer las ideas ciertas y errébneas en torno a la celiaquia.
- Sentirse en un ambiente seguro.

Descripcién del
procedimiento

En esta actividad los jévenes iran definiendo lo que entienden por
celiaquiay lo que saben a cerca de ella (de qué trata, factores de riesgo,
porque se produce, tratamiento...), de manera que a través de una lluvia
de ideas se unificaran las ideas y se establecera una definicién (10’).
Esta actividad esta pensada para que tras formular la pregunta se
conteste en voz alta para no dar tiempo a pensarla demasiado, de
manera que las ideas que surjan sean realmente las que se les viene a
los jévenes en una primera instancia al pensar en esta enfermedad.
Posteriormente, se pedird un voluntario para que estas se anoten en la
pizarra a medida que vayan surgiendo y, a su vez, las profesionales de
enfermeria ayudaran a completar dicha definicion afadiendo
informacion o desmintiendo ideas propuestas en caso de haberlas (15°).
Tras haber establecido una definicibn comudn se les preguntara a los
jovenes si alguna de las ideas surgidas les ha llamado la atencién, de
manera que podremos ver aquello que mas les has sorprendido (5’)

Por ultimo, entre todo el grupo se escribiran en folios de papel palabras
relacionadas con la celiaquia, que pueden extraerse de la definicion
creada o aquellas que nuestros jovenes asocien con la enfermedad y
estas se pegaran por las paredes del aula (10’). Con esto, se pretende
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que se cree un ambiente de seguridad, donde nuestros jévenes vayan
normalizando su realidad y la de su enfermedad al recordar en las
siguientes sesiones la enfermedad como algo natural y asociando
palabras propuestas por ellos mismos.

Tiempo

40 minutos

Material de apoyo

Pizarra, rotuladores de pizarra, borrador, folios, boligrafos, cartulina,
celo.

Actividad 3. ¢Podria

haberlo evitado?

Objetivos

Al finalizar la actividad los jévenes seran capaces de:
- Tomar conciencia de su realidad en relacion con la celiaquia.
- Familiarizarse con la enfermedad.
- ldentificar ideas erréneas.

Descripcién del
procedimiento

En esta Ultima actividad de la primera sesion se pretende que tras haber
trabajado en la actividad previa el concepto de la celiaquia, los jévenes
escriban en uno de los folios si creen que podrian haber evitado la
enfermedad, si es que si como lo hubiesen hecho y por qué lo creen
()

Tras haber anotado sus respuestas, la enfermera preguntara en voz alta
quienes creen que podrian haberlo evitado y aquellos que alcen la mano
se les animara a responder a las preguntas previamente formuladas
(como y por qué) en voz alta y estas seran escritas en la pizarra.
Posteriormente, se preguntara al resto de integrantes que no haya
levantado la mano, en caso de haberlos, que opinan de las respuestas
dadas por sus compafieros (5°). Por ultimo, se dard un tiempo para que
sean los propios participantes quienes a través de un debate expongan
sus motivos y respondan a las ideas plantadas (10°). La enfermera
agradecera a todos los miembros el haber compartido de forma grupal
sus ideas y se reforzara la informacion previamente dada relacionada
con los factores de riesgo para que los jovenes asienten la idea de que
se trata de una enfermedad con un factor hereditario no modificable,
disminuyendo asi su sentimiento de culpabilidad en caso de haberlo

(5).
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Tiempo

25 minutos

Material de apoyo

Folios, boligrafos, pizarra, rotuladores de pizarra, borrador.
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Sesion 4. NI CERCA NI LEJOS, GLUTEN NO TE QUIERO!
Objetivos especificos de aprendizaje:
Al finalizar la sesién los participantes seran capaces de:
- Reconocer que tipo de alimentos pueden y no comer.
- Mostrar habilidad en adaptar su estilo de vida con una DLG.

- Distinguir los sentimientos que experimentan antes y después de la ingesta de gluten.

- Expresar como afecta esta enfermedad en sus vidas.

Actividad 1. ;Gluten si o gluten no?

Objetivos Al finalizar la actividad los jévenes seran capaces de:

- Expresar dificultades en lo aprendido hasta el momento.

- Describir que incluir en una compra sin gluten.

- Mostrar actitud positiva en relacion con la seleccion de
productos libre de gluten.

- Conocer que dificultades pueden encontrar a la hora de hacer
una compra sin gluten.

Descripcién del La sesion comenzara con la entrada de los jovenes en el aula, dandoles

procedimiento la bienvenida a esta cuarta sesion, y al igual que en las sesiones anterior

se recordara sacar las cartulinas identificativas en caso de que no lo

hayan hecho. Se preguntard a los jovenes que recuerdan de lo

trabajado en la sesién anterior y en caso de no acordarse, la enfermera

hara un breve resumen. Ademas, se les animara a exponer aquellas

dudas o inquietudes que hayan surgido desde lo trabajado

anteriormente y se contestaran. A continuacion, se explicara cuales son

las actividades previstas a realizar en esta tercera sesion. (5’)

En la Ultima sesién se trabajé con la manipulacion real de los productos

aptos y no aptos para los celiacos, haciendo que estos se

familiarizasen, motivandoles a que para esta sesion hubiesen realizado

la compra de alimentos con sus cuidadores prestando atencién al

etiquetado.
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Se preguntara si han tenido oportunidad de hacer la actividad fuera del
aula, en caso de que asi sea, que les ha supuesto reconocer productos
aptos para celiacos, si encontraron la seccién sin gluten del
supermercado al que fueron... (5’) A continuacion, tras hablar sobre el
tema propuesto, se hara una lista de compra entre todos los miembros,
para que aquellos que no hayan tenido oportunidad de ir al
supermercado planten que alimentos se les ocurriria comprar. De esta
forma a través de las ideas de los jévenes, la enfermera ira escribiendo
en el encerado productos que vayan citando (10°)

Tiempo

20 minutos

Material de apoyo

Folios, boligrafo, pizarra, rotuladores de pizarra.

Actividad 2. Sin gluten me siento mejor

Objetivos

Al finalizar la actividad los jévenes seran capaces de:
- Realizar una receta libre de gluten.
- Conocer estrategias para realizar una receta libre de gluten.
- Expresar dificultades en la realizacién de una receta sin gluten.
- Desarrollar habilidades de comunicacion entre sus iguales.

Descripcién del
procedimiento

En esta segunda actividad, se separara al grupo en dos mitades y cada
uno de ellos tendra que elegir una receta que sea sin gluten. Cada uno
de los grupos contara con la participaciéon de las enfermeras.

Con ello se pretende no solo que los jovenes desarrollen sus
habilidades de comunicacion grupal a través del acuerdo de ideas
propuestas, si no que aquellas recetas que han visto en sus hogares de
residencia, puedan plasmarlas en papel dandose cuenta de que toda
receta puede adaptarse para los celiacos.

Una vez los miembros del grupo estén separados y divididos en dos
grupos, situandose alrededor de una mesa redonda con materiales con
los que poder trabajar, estos deberan elegir la receta y posteriormente
escribirla sobre una cartulina donde se incluya “Ingredientes”, “Material
necesario” y “Procedimiento” (25’). Cuando tengan la receta redactada,
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cada grupo saldra a exponerla delante del resto del grupo explicando
cada uno de los apartados (10’°).

Por ultimo, se agradecera la participacion de todos los miembros y se
fotocopiaran ambas recetas para que todos puedan llevarse una copia
de las dos a casa para poderla realizar. Ademas, se les entregara un
delantal con el logo del programa educativo (Anexo XVIII), para
incentivar a que estos se animen a cocinar en sus hogares recetas
adaptadas a su enfermedad. (5°)

Tiempo

40 minutos

Material de apoyo

Cartulina, boligrafos, rotuladores de colores, fotocopiadora, tinta negra,
folios (n° de fotocopias depende del n° de participantes), delantal con
logo del programa educativo.

Actividad 3. ¢ Qué supone la celiaquia en mi vida?

Objetivos

Al finalizar la actividad los jévenes seran capaces de:
- ldentificar sentimientos y/o pensamientos relacionados su
diagndstico de celiaquia.
- Verbalizar dichos sentimientos y/o pensamientos.
- Expresar cambios en dichos sentimientos y/o pensamientos
hoy en dia.

Descripcién del
procedimiento

Con esta Ultima actividad donde suponemos que el ambiente de
confianza en el grupo ya estara establecido, se pretende indagar en que
supone la celiaquia en la vida de los jévenes. Para ello, se les animara
a que, en primer lugar, escriban en un folio con rotulador naranja
aquellos pensamientos y/o sentimientos negativos que les vinieron a la
cabeza cuando les dijeron que eran celiacos (ej. Miedo, tristeza,
inseguridad...) y en color verde aquellos pensamientos o sentimientos
positivos (ej. Tranquilidad, seguridad, confianza, felicidad...). (10’)
Entendemos que ante un nuevo diagndstico desconocido la cantidad de
emociones y sentimientos que podemos experimentar son varios y es
por ello por lo que a través de esta actividad se pretende que los jévenes
los verbalicen y normalicen. En caso de que haya un predominio de
pensamientos y/o sentimientos relacionados con una parte mas
negativa que positiva, donde el color naranja abunde frente al verde en
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el folio, se trabajara con los jovenes la idea de lo normal que es
experimentar eso ante lo desconocido, validando asi sus emociones y
haciéndoles sentir acompafiados por sus iguales. (5’)

A continuacién, se hard la misma actividad, pero en otro folio,
exponiendo como la viven hoy en dia, que pensamientos y/o
sentimientos tienen en relacion con la celiaquia a nivel psicosocial (ej.
No puedo salir a comer con mis amigos, me siento seguro cuando salgo
de casa a comer, se lo que puedo comer y lo que no y me da
tranquilidad...) y se les animara a que, a través de una lluvia de ideas,
cada uno exponga aquello que le apetezca compartir en relacion la
actividad. (5’)

Por dltimo, se escribira en cartulinas las emociones y/o pensamientos
positivos que tienen hoy en dia para que estos, al igual que en
actividades anteriores, sean expuestas en las paredes del aula. Para
finalizar la sesion, la enfermera agradecera la participacién a todos los
integrantes, haciendo referencia y validando todos los logros y
emociones que han compartido en la sesién. (10°)

Tiempo

30 minutos

Material de apoyo

Cartulina, folios, rotuladores, celo.
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Sesion 5. j]NO HAY CEREAL QUE SE ME RESISTA!
Objetivos especificos de aprendizaje:
Al finalizar la sesién los participantes seran capaces de:

- ldentificar estrategias para la adherencia a la dieta sin gluten.
- Demostraran habilidades para elaborar nuevas estrategias.

- Mostrar actitud positiva en relacion con realizar cambios conductuales.

Actividad 1. Mi lista de que mejorar y como hacerlo

Objetivos Al finalizar la actividad los jévenes seran capaces de:

- ldentificar dificultades en relacion con la DLG.

- Definir estrategias para hacer frente a dichas dificultades.

- Mostrar habilidad en reconocer situaciones de dificultad.

- Sentirse capaces hacer frente a las dificultades en relacién con
la adherencia a la DLG.

Descripcién del Esta dUltima sesion comenzara como todas las anteriores,

procedimiento identificAndonos, recordando lo trabajado en la sesién anterior y

animando a formular preguntas o dudas surgidas durante las sesiones.

Posteriormente se explicard la dinamica de trabajo de esta ultima

sesion.

En esta actividad queremos centrarnos en cuales son las areas donde

los jévenes mayor dificultades encuentran en relacion con la adherencia

ala DLG, de manera que se animara a que estos las reflejen en un folio.

(10°)

A continuacién, al igual que el resto de las dindmicas se les pedira que

verbalicen dichas dificultades, siendo estas plasmadas por uno de los

participantes en la pizarra (siendo uno de estos quienes se ofrezca de

manera voluntaria a salir al encerado). Se unificaran todas las ideas

principales que vayan surgiendo de los testimonios de estos y se les

preguntarda que les parece todas las dificultades que han ido

verbalizando, si las consideran muchas, pocas... Con esta actividad se

pretende exponer las dificultades reales que encuentran nuestros
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jovenes en sus realidades, y por ser la Ultima sesién, asumimos que
tienen conceptos e ideas suficientes como para poder identificar que
estrategias poner en marcha por haberlo ido trabajando durante todo el
programa. (10’)

Es por ello, que, en relacidn con esto Ultimo, se les pedira que escriban
una estrategia por cada dificultad citada en el grupo en sus folios. (5°)
Posteriormente se pondran en comun todas las sugeridas, haciendo no
solo que tengan estrategias para que en caso de que en algin momento
presenten alguna de estas dificultades tengan herramientas para
intervenir, sino que también reconozcan sus capacidades de actuacion
y sus conocimientos obtenidos a lo largo del programa.

La enfermera reforzara los logros de los jovenes y afiadira estrategias
nuevas en caso de que verlo necesario. (5’)

Tiempo

30 minutos

Material de apoyo

Folio, boligrafo, pizarra, borrador, rotuladores de pizarra.

Actividad 2. ¢ Qué he aprendido que antes no sabia?

Objetivos

Al finalizar la actividad los jévenes seran capaces de:
- Expresar conocimientos obtenidos durante el programa.
- Exponer dudas no resueltas.
- Demostrar conocimientos obtenidos durante el programa.
- Sentirse conocedores de su enfermedad.

Descripcién del
procedimiento

En esta actividad se ir4 viendo lo que se ha ido trabajando desde la
primera sesion hasta la Gltima y se pasara un cuestionario (Anexo XIX)
de satisfaccidn con el programa que los jévenes tendran que rellenar.
Las enfermeras explicaran que se trata de un formulario que sirve para
valorar como ellos han percibido el programa y poder ver la efectividad
que ha tenido este para futuras mejoras. (20°)

Una vez contestado el formulario, se animara a los jévenes a que
expongan en voz alta propuestas de mejora, que creen que les ha
faltado, que es lo que mas les ha gustado, si hubiesen modificado algo

61

Curso académico: 2022-2023



y a cambio que hubiesen hecho...A su vez, se agradecera la
participacion y nuevas propuestas o cambios, aclarando que siempre
son de utilidad. Ademas, se reforzara en positivo verbalmente, todo lo
conseguido durante estas 5 sesiones y validando el esfuerzo que han
hecho y el compromiso que han tenido con el programa.

Como premio al finalizar la uUltima actividad de la sesion se les dara a
todos un diploma (Anexo XX) reconociendo la superacion del programa
y su trabajo por ser ahora expertos de su enfermedad. (10°)

Tiempo

30 minutos

Material de apoyo

Boligrafos, folio con cuestionario (Anexo XIX)

Actividad 3. ¢ Me veo capaz de manejar mi vida en un mundo rodeado de gluten?

Objetivos

Al finalizar la actividad los jévenes seran capaces de:
- Sentirse con recursos para adherirse a la dieta sin gluten.

- ldentificar sus propias fortalezas.
- Conocer herramientas y recursos tales como perfiles de redes
sociales.

Descripcién del
procedimiento

Para terminar la Ultima sesion se trabajaran las fortalezas que los
jovenes definen tener para que, a través de la plasmacion de estos en
un papel, vean en el reflejado su potencial obtenido durante las Gltimas
semanas. Consideramos que es muy importante trabajar con los
jovenes lo conseguido durante el programa educativo, pero que esto
surja de ellos mismos, por ello se haran una carta a su yo del futuro
reflejando todas las herramientas que han ido adquiriendo y como se
ven en relacion con vivir sin gluten (ej. “Querido Daniel, vivir sin gluten
no es tan dificil, sabemos y conocemos mucho...Si no te sientes bien
cuéntaselo a papa o mama ellos nos ayudaran, no sientas miedo, hay
muchos como nosotros y cada vez nos es mas facil vivir sin gluten...”).
Esto servira para que puedan tenerlo accesible en sus hogares y vean
como en el momento que finaliza el programa son capaces de vivir
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completamente sin gluten y que no va a ser diferente cuando este haya
terminado. (10’)

Este apartado, al igual que otros, se animara a que sea expuesto
delante del grupo si les apetece para que puedan no solo plasmar en
papel sus logros, si no verbalizarlos y escucharse decirlos, haciendo
gue estos sean mas reales. A su vez, se les agradecera el haberlo
compartido con los compafieros y se felicitara a cada uno de ellos por
citar cosas buenas sobre si mismos, asi como por todo lo conseguido
durante el programa. (5’)

Por ultimo, a través de un PowerPoint que se les proporcionara de forma
impresa, se citaran una serie de recursos que les puede servir tanto a
los jovenes como a los cuidadores de cara a vivir sin gluten en su dia a
dia. (10°)

Las redes sociales estan a la orden del dia y cada vez mas presente en
la vida de nuestros jévenes. Por ello, dentro del PowerPoint se incluiran
perfiles relacionados con la celiaquia a los que poder seguir para saber
mas acerca de esta, y que de alguna manera vean que no solo son ellos
quienes padecen esta enfermedad, sino que hay un amplio grupo de
personas que también la viven.

Tras haber terminado las exposiciones tendra lugar un pequefo
aperitivo con productos sin gluten donados por la Asociacion de
Celiacos y Familiares de Celiacos de Alava. (5°)

Tiempo

30 minutos (esta actividad puede llegar a alargarse por dejar para el
final el aperitivo)

Material de apoyo

Boligrafos, folio, ordenador, proyector.
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XI. ANEXO 12. Disefio carpeta del programa

CS LAKUABIZKARRA

C/DEL DUQUE DE WELLINGTON, 27, 01010, VITORIA-

Aprendamaos o
e Vivir sin gluten

PROGRAMA DE EDUCACION PARA LA SALUD

64



Curso académico: 2022-2023

XIl. ANEXO 13. Sesion 2. Actividad 2. PowerPoint

He comido gluten y... ;ahora que?

:Qué hacer

Si ha sido sin ser A
intencionado o
cuando como v
gluten? TRANQUIL@,
° analicemos que ha
P ; - pasado.
Sesion 2. ;Qué pasa en mi cuerpo
cuando como gluten?
ANALICEMOS JUNTOS POSIBLES ESTRATEGIAS

N Me llevaré siempre opciones sin

s : G | 5
¢Me he sentido tentado a comer gluten? - Si es que si, ;por qué? 1. gluten encima.

1

2. En que contexto ha sido (ej. fuera de casa, en casa, en un cumpleaiios...)

3. Estaba solo o acompanado, ;mis amigos saben que soy celiaco?

4. ;He contemplado el comer sin gluten? ;Tenia accesibilidad a opciones sin
gluten?

5. ¢(Como me siento después de comer gluten? (ej. aliviad@, arrepentid@,
indiferente...)

6. ;Qué he aprendido de esto?

2. Pediré ayuda y comprension.
Me informaré de sitios con
3. opciones sin gluten cerca de mi.

4. Iré aprendiendo y mejorando.
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preferencias.
raE e iy
e ¢ S
. Ve o

. Hidratacion, evitemos la deshidratacion

. Cuerpo a recuperarse

CONSTRUYAMOS JUNTOS

ME LLEVARE OPCIONES SIN GLUTEN
ENCIMA

2. PEDIRE AYUDA Y COMPRESION

Que mis amigos sepan que soy celiaco
disminuird mis miedos y me hara sentir

Hay numerosas opciones que poder
acompaiiado y entendido.

llevarnos en funcién de nuestras

OTRAS POSIBLES ESTRATEGIAS

Dieta blanda, de facil digestion para

+ hacer trabajar poco al aparato digestivo 1

\\

Descanso. Demos tiempo a nuestro

\"
=\

W\

. Paz mental. Sé amable contigo

=4
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CONSTRUYAMOS JUNTOS

3. SITIOS CON OPCIONES SIN GLUTEN 4. IRE APRENDIENDO Y MEJORANDO

Si ya sabes donde ir, pregunta por opciones
sin gluten, ausencia de contaminacién '

Analizar lo que nos pasa y aprender de
ello es el primer paso. Estas capacitado
de muchas herramientas, ponlas en
marcha.
iLO ESTAS HACIENDO GENIAL

cruzada y di que eres celiaco.

iNuestra salud es lo primero!

[OFe 20

MIS MIEDOS Y HERRAMIENTAS

*En esta apartado las enfermeras escribiran una herramienta
por cada miedo que vayan surgiendo en la sesion.

MIEDOS HERRAMIENTA
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d

iYA ESTAS LIST@! a e F
f
128

SABES MUCHO MAS DE LO QUE
CREES, DISFRUTADETUS | !
AMISTADES Y DE TI, LA CELIAQUIA
TE ACOMPANARA Y SEREIS ‘
BUENOS ALIADOS. - b
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XIIl. ANEXO 14. Sesién 2. Actividad 3. Tabla
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XIV. ANEXO 15. Sesién 3. Actividad 2. PowerPoint

c',QUé alimentos i BREVE RECORDATORIO !

puedo comer y
CUé Ies nO? cronica y multiorgdnica

Sesidn 3. La celicidad de vivir sin gluten - Afecta a personas i
genéticamente predispuestas |

al ingerir gluten en sus dietas |
- Afecta a cualquier edad

BT T a—
P | UNICO TRATAMIENTO
- Enfermedad autoinmune !

C Dieta libre de gluten durante
toda la vida y sin excepciones

ALIMENTOS QUE TIENEN GLUTEN

por norma general los que mds vamos a encontrarnos

i BREVE RECORDATORIO !

ALGUNAS MANIFESTACIONES CLINICAS

- Bolleria industrial procesada con harinas de trigo, cebada, centeno, espelta...

El gluten es una proteina presente

- Pan -

A S
en algunos cereales como el trigo, W
cebada o centeno, que al ingerirlo Distension abdominal ~ Dermatitis herpetiforme - Pasta u (
)
: : - Masa de pizzas
el sistema inmune desgncadeno Dolorabdorinal Anencrrea : ) )
una serie de reacciones - Algunas bebidas alcohélicas (ej. cerveza)

Estrefiimiento/diarrea Baja estatura -  Especias, frutos secos, golosinas a granel

L s

mi\.msﬁ

Pérdida de peso Artrodle - Helados con bizcocho, barquillo, galleta, oblea...
- Seitan
fAtemia Depresion - Polvorones, mantecados

- Salsa de soja
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ALIMENTOS QUE PUEDEN TENER
GLUTEN

ALIMENTOS QUE NO TIENEN
GLUTEN

ESPECIAS Y FRUTAS Y FRUTOS S
PRODUCTOS CARNICOS CONDIMENTOS VERDURAS

CEREALES

Si un producto pone que

puede contener trazas de + ‘ERocoinias = Arrcllz Carne y visceras - Sal - Frutas al natural - Frutos secos
Juten 2 puedo comerlo? ) . = ME!IZ = Cecil:lu y to.cino - Vinagre de = Merr.neludus, cr_udos o sin
9 cp PdeUCtOS_de bolsa (ej. - Quinoa - Jamén cocido manzana, de confituras y cdascara
‘ Pota?as fritas) - Trigo - Jamén ibérico y Médena, vino o cremas dulces - Harinas de
o. - Gominolas sarraceno serranc sidra - Conservas de frutos secos
- Algunos yogures con - Panceta y lacon - Pimienta en fruta en - Frutos secos y/o
frutas frescos grano, hoja de almibar, tostados con/sin
Puede haber contaminacion Salsas laurel, canela y compota y en su sal
cruzada en su perejil en juga - Frutos secos en
produccién/preparacion y por rama... - Frutas polvo y/o
lo tanto NO nos asegura que desecadas troceados
podamos ingerirlo. NUNCA A GRANEL - Frutas = Cremas para
confitadas untar de frutos
secos
-

LO QUE PUEDO COMER II

EN QUE FIJARNOS

GOLOSINAS LACTEOS Y SURTIDOS HUEVOS POSTRES HORTALIZAS,
LACTEOS LEGUMBES Y

PESCADOS - Seccidn sin gluten del supermercado, a

- Regalizde palo  Nunca con cereales - Gelatinas parte de esta los productos aptos para

- Caramelos afadidos

- Chicles gluten z
iNUNCA REBOZADOS otras secciones.
- Caramelos de O EMPANADOS!
goma Entolcarocon horivace - Etiquetado sin gluten.
NUNCA A GRANEL

Reposteria sin

celiacos pueden estar entremezclados en
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:PONGAMONOS
MANOS A LA
OBRA!
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XV. ANEXO 16. Sesion 3. Actividad 2. Tabla

CLASIFICACIGN DE LOS ALIMENTOS APTOS PARA PERSONAS CELIACAS 2021
Federacion de Asociaciones de Celiacos de Espafia (FACE)

GENERICOS

Comvencionales

Mo apto

ACEITES ¥ GRASAS ODMESTIBLES

- Acaites.

- Grasas animales (mantec, sebo, 1o0no, @c).
- Manteul L radicinal.

ACEITES Y GRASAS COMESTIBLES

- ACuites oon hierbas aromaticas

- WAanaRol s 1ACies de untar.

- Mansecpil las Rgeras [40% de grasas)

- WA ganinas.
ALIMENTOS INFANTILES ALIMENTOS INFANTILES
- Leches para lactantes (leche 1), lechas de continLacian Jecha 21 y leches de - Papillas ¥ sarvitos:

racimisnen (ko 3 Sin oeroaliesl

- Crros productos infamies

APERITIVOS ¥ ENCURTIDOS

- ACEHILENGS DO i SN DUSS0 SIVas30a 5 Sin i [SIN ESpHecias, Sin condimantos, gt )
- Encurtidios: pepinillos, lcapanras, ebolatas, ARrameces, aoc {5in aromas ni
espacias).

- Maiz para palomitas (solo grano de maiz).

AFERITIVOS ¥ EMCLIRTIDOS

- ACEDUNGES ¥ SNCUMICOS rellenos who alifados.

- Apiari Cvaces o ATOE, iz y pata,

- COMEZE i IATEEngs.

- Wlaices (kikos, pepes, @ic )

- PAOMILES 00 Mai2 [Para Mreondars, o COkns, o8 Sabones, aic)
- Fipas

- CRIOS aperitivs

AZUCARES ¥ EDULCORANTES AZUCARES Y EDULCORANTES
- Almibar. - ddicar an polve, glass o glaiod y arcmatizados.
- Ariicar hlancn, marano y panala.
- Edulcoranses.
- Frucnsa y glaccsa.
- Mgl y e azas.
- Sirope da agava.
- Strwia.
EEBIDAS ALCOHOLICAS BEEIDAS ALCOHOLICAS EEBIDAS ALCOHOLICAS BEBIDAS ALOOHOLICAS
- Toda dase de winds {intos, rosados, blanoce, amorilados, duloes y vermi). - Belinas CoMDinacas - CRrsaTas Sin gt - CENATIS.
- WINOS BEPLITCEDS {Lavas, Champagne ¥ sidrash - LiCONES i CTEimias o oo,
- Anis, aguardienie, brandy o cofac, ginabira, pachardn, ron, whisky, wodka y egquile. |- Sangrias
- Tinio de warana
EEBIDAS NO ALDDHOLICAS HNO ALCOHOLICAS EEBIDAS NO ALDOHOLICAS NO ALCOHOLICAS
- Achicaria. - Bobidas de cafbisucaddnecs da cald. - Carvazas sin gluten sin akahaol - Carvazas sin alcohal

- Gasposa, sifdn y sodas.

- NEC1ares, mostos iy 2umos de frutas wo wagetales

- Fafrascoe: de sabores, light, sin azicar, sin cafeing . Ténica, biter y gaseos,
Ealicas do i oon sabones

- Infeskonas o hisrbas naturales sin aromas.

- Aguas embotellcas [naburales, minarakes, £on o Sin burtjas y oon sabonas)

- Café sin aromas U obrcs ingredientas naturales, descatoinados, todmalactoes, an
grano, molidos, solubles, solblos Fstantingos, earactos solubles).

- Cipsulas do cald [solo cafd)

- Bobidas SobANES ¥ SneTR it

- Hordhatas

- IndUSionEs (0N JM0IMas, SSPOCINE U ONas ingradies.
< Licones s akoohol.

- Tinto dha warand sin alzohal

- Cagrsiilas [otras diferentes da cald soba)
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CACAD, CHOCOLATES ¥ CONFITERIA

« CaCan pura i Carao pur en pobso.
- Fasia di 330 ¥ Maneeca de cacao.

(CACAD, CHOCOLATES ¥ COMFITERIA

- Cacap en pohvo con harina y con harina azucarado.

« Chooolates solubles, Ins'unmnm-sy akatara

- Bombores y trufas.

- Chocolates.

= Cobertura oe chacolate.

« Crema de cacan.

- Figuras de chocolabe.

« Producins de confiteria (frubos secos cublertos de chooodabe, marmon
iglac, yemas, etc)

s encueniran effquetnsos oo posibles drars O glusen S OCONSEn ravisor o erqueindn.

*Sg v o prodiucios libes de giuten por nourokesn, pero deisdo 0 qus mechos oe elios

CEREALES ¥ PSEUD-OCEREALES CEREALES ¥ PREUDOCEREALES CEREALES ¥ PSEUDOCEREALES

SKETIPrE qUE S8 SNCLENLTEN &N grana. - Awera cortificada sin gluben. - Cereales para e desayuna de makha, extracios de malts y jarabes de malta
- Arroa. . Barritas de ceneales y snacks sin gluten. - Trigo.

« Malz. - Coreales para of desayuno, (opas y mueslis sin ghoien - Espaita.

« Cusireca®. - Galketas sin gluter. « Cebada.

« Amararo®. - Fanta alimenticia sin ghaen. - CENbENG.

- Mijo*. - Productos de panaderia sin gluten. - Tritical.

« Sorgo®. - Tortitas de cereales sin gluten. - BN

« Taff® - Tortitas para tacns, fajitas o quesadilas sin ghoen.

= Trigo samacena/alforfin®,

EMBUTIDOS ¥ FRODUCTOS CARMICOS

« Carme y visceras, frescas, congeladas en consenva sin cocinar.

« Cacina y tocino.

- Jamn cocida, stlo calidad extra.

« Jamén y paleta ourados (ibérico, serrana).

= Pancesa y lacdn frescos, salados o osrados.

« Salazones y salmueras: kacdn, costllas, orejas, manos y rabos salados.

=L v o proaiucros ibres de giutes por naturolezn, pero 5§ 52 encueniran loncheodos
'S¢ grnnse revisor o eriqeerdn.

EMEUTIDNS Y PRODUCTOS CARNICOS

- Alnbndigas.

- Bacon y pancetas.

- Barbaroas, brochetas, pinchos y parriladas.

- Butifarras, chistorras, salchichas y longanizas.

- Chopped (cerda y paval.

- Chorizos, fuet, mordllas, morcones, salamis y salchichan.

- Hambuiguesas y carnes picadas

= Jamanes, codilios y paletas cocdas [ahuemadas, cocidas, al homo, tipo
Sajonia, York)

« Lommias [adiohsdas, ahumacas, 3 hoona, dintas de lkamo, coddas, urados,
tipo Sajonia) ¥ lomos embuchadas.

- Mortadelas y lunch.

« Oiros producios cirmicos (adobados, preparados, Surticos, #1c).

- Paniss.

- Productos del cerdo (cabezas, costllas, lacdn, Sajonia, etc).

- Producios del ceno, jaball, pato, pava y pollo.
« Solrasmadas.

- Surmidos ¥ tablas.

ESPECIAS, COMDIMENTOS ¥ SAZOMNADORES

Nunca a granel

- Condimentos aromdticos, especias y hierbas naturales en rama, hebra y grano en
su estado nabural, desecadss o deshidratadas. Ej: pimisma en grano, hoja de e,
waina de vainill, raiz de jengibre, caneda en rama, peveiil en rama, nuez moscada en
grang, sar. (B coming no s considera gendrico).

«Sal

- Vinagre de manzana, Mbdena, ving o sidra

[ESPECIAS, COMDIMENTOS ¥ SATOMADDRES

- Concimentos ¥ sarcnadores.

- Especias procesadas (iritwradas, molidasien poko o liofilizadas) Ef
ardgano trisurado, perel picado, Dimienta makca, et

- Mezclas de espedas.

- Crema de vinagre.

« Pamentdn.
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FRUTAS Y DERIVADOS

« Frutas al natural,

« Frutas al natural cortadas OV gama)*.

« Mermefadas, confitras y cremas chices.

« Conservas de fruta en amibar, COMPOTA y &N 5u Jugo.

« Frutas desecadas: albaricogues, bayas de Goyl ditiles, orejanes, pasas y cirueias

« Frutas confitadas .

*Se trodo de producros bves de gluten por naturaleza, pero debido 0 ue muchos de ellos
e encuentran etiquetados con pasdies rroras de gluten s aconsejo revisor of etiquetodo.

|FRUTAS Y DERIVADOS

- jaleas, camnes y duices de membilio,

« Coco rallado.

- Frutas ghaseadas.

« HIgos 50005

- Mermeladars, confituras y cremas dulces con especias, frutos secos u
otros ingredientes

FRUTOS SECOS FRUTOS SECOS FRUTOS SECOS
« Frutos secos orudos con o sin cscara {entercs). « Barmzas de frueas secos. « Frutos secas a granel {sin ciscaral.
« Cremas para untar de frutos Secos.
« Frutos secas fritos y/o tostados con y sin sal
« Frutos secos en pohvo yio troceados.
« Harinas de frutos secos.
GOLOSINAS GOLOSINAS (GOLOSINAS
« Regaliz de palo. « Caramelas. - Todo tipo e golosinas a grane!
- Caramelos de goma,
Chidles.
+ Espumas dulces.
« Otras golosinas (flag o flas, surtidos, etc.).
Gominclas.
HARINAS ¥ DERIVADOS HARINAS Y DERIVADOS HARINAS Y DERIVADOS HARINAS Y DERIVADOS
- Harinas de frutos secos. - Harinas =in gluten de cereales permitidos. - Harina, almidones, sémolas y derivadas de trigo, cebada, centeno, triticale y
« Harinas de legumires, avena.
« Harinas de tubérados.
HELADOS HELADOS HELADOS HELADOS
« Helados de agua. - Helades con barquiilo, bizcacho, galieta y oblea sin gluten. « Helados a graned 0 en aquelios en 105 que N0 58 pueden Camprobar sus
« Granizadas. - Conos y sdncdwiches de helado sin ghaten. ingredientes.
« Otro tipa de hefados. - Helados con barguilio, galleta y oblea,
« Concs y sandwichis de helado.

HORTALIZAS, VERDURAS, TUBERCULOS ¥ DERIVADOS

« Hortalizas, verduras y b d frescos, cong
conserva al natural.

« Hortallzas, verduras y tubérculos IV gamaj®.

cocides y'o en

HORTALIZAS, VERDURAS, TUBERCULOS Y DERIVADOS

HORTALIZAS, VERDURAS, TUBERCULOS Y DERIVADOS

« Hortalzas, verduras y tubdrouios codnadas {pa %, b dos) para
sakear, etc
« Ensaladas y ensaladillas de homakzas, verduras tubéroulos, con quesecs,

- y en tempura o
=n gluten.

HORTALIZAS, VERDURAS, TUBERCULOS Y DERIVADOS

talizas, verduras y tubdroulos emp N empura o

. y frescas, cong o cocidas de hortalizas, verduras y sucecinecs de mansco, salsas, etc.
p {sin cocinas). - Patatas prefritas congeladas.

+ Hongos y setas frescas yio en conserva 3 natural,

*S¢ trota de producros dbves de giuten pov naturalezn, pero debido o que muchos de elics

s encuentran etiquetados con posibles yaras de gluden e dconseja revisar of etiquetodo.

HUEVOS HUEVOS

+ Huevos frescos, deshidratados y liquidos. « Huevo hilado.

« Huevos cocidos, « Huevo liofiizado.
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LACTEDS ¥ SUSTITUTDS LACTEDS

« Cuajada fresca, natural, cuajo, requescn y kifir,

« Todo bpo de leche fresc (esteriizada o pasteurizada UHT), evaporada, condensada,
concenirada, etc. jenteras o desnatadas)

= Lnchies enriquecidas con saks minerales (calca, fasfan, Fidor, et y viteminas.

« Laches fermemtadas y leches fermentadas liguidas natsrales |sin aromas, aditivos,
sabores o frutas).

+ Lncihe e pokio,

= Yogures naturales [enteras, desnatados, enriquecidos, azucaradas, bifidus, con
CAFDLENas ¥ Con Wiaminas).

= Yogur Griego [naturall

+ Hata [exCepio nata para cocinar)

= Quasos frescos con d sin koo, entencs, cufa o media cufia {tpo banco
pasteurizado natural, Burgos, Quark, Mozzangdla, Villakdn, regueson, etc )

« [uesos ternos fermentados, [urados o SeMEOUradas, Con o Sin lacosa, enceros,
cufia, mendia cusfia o lonchas® (Erie, Camemiberi, Cheddar, queso de bola, Edam,
Emmiantal, Gouda, Gneyére, Manchago, M carpone, Farmsesano, Torma dol casr,
queso azul, etc)

« [0 de cabra en rulo.

*Go trata de produceos |bres de ghsen por naturaleza, pend 5l Se encuentran
loncheadons se aconsea revisar ol etiquetado.

LACTEDS ¥ SUSTITUTOS LACTEDS

« Batidos.

- Bebidas de sof y liouados de soja

- Bebidas vegetales

- Leches fermentadas y keches fermentadas liquidas

- Mata para cocinar.

- Postres (postres Weoeos o larga duracidn, flanes, natillas, arroz con
lechee, Ccrema catalana y mousses)

- Proquarackes Licioos

- Quescs de untar, con sabores, tipo sdndwich, preparados Woeos, en
\parciones, lanchas, railados, ton especias, ebc.

« Quesos fresoos con sabores, Upo petit, etc

- Sustitutos Moieos: postres de soja, bebidas de amroe, cremas de

2l mesndras, s,

- Yogures amematizados de sabores [enteros, semidesnatados y
desnatacos ).

« Wogures i preparados lictes |pasteurizados, pasteurizados despuds de
Ia fermesmacion, con frutas, 2umos, enriquecidos con fibra y para beber).

LACTEDS ¥ SUSTITUTOS LACTEDS
- YORUres Lon cereaks.
s Lechs con cereabes.

LEGUMBRES

Hurca a granel

« Legsmbres y leguminosas secs: alubias, garbanzos, lentejas, sofa, euc. (Revisar
siemgne manualmente ya que pueden contener grancs de mrigel.

+ Legumibres en consena coddas o precocinadas “al naiuwral”. |Las keriejs coddas mo
s [oaE deran gendricas]

LEGLFMEBRES

« Hariras de legumidnes.

- Lentejas cocidas.

- Legumires cocinadas [fabadas, cocicos, eoc).

LEGUMERES
« Legumitires a granal.

LEVADURAS

« Impubsores o gasificanses {bicarbonaso sddico, §cdo tardricn, sal de seltz v sal de
Frunas)

+ Lewadura fresca de panaderia (Sccharomyoes cenevisiae) en bloques o pastillas.

LEWADLURAS
- Levadura deshidratada jen polva o granulada) y extractos de kvadura.
- Lovadura guimica.

LEVAIMIRAS
- Lvadiera die [envda Sin gluben.

LEVADURAS
« Livvaedura ok corvea.

PESCADDS, MARISCOS ¥ DERIVADDS

« Conservas de pescado’marisco (2l natural, al ajilc, en aceise v al limdén)

« Pescados y manscos frescos, coddos, congelados sin rebozar, ahumades, salados o
desecadas (saiméan, rucha, bacalao, e6c).

« Enzaladas y ersaladilas de pescada con hortalizas, werduras, e (sin codinar)

[PESCADOS, MARISOOS ¥ DERIVADOS

- Albtndigasfhamburguesas de pescada.

- Consenvas de pescado/marisco fen saisa, escabechs, con tomate,
T MG, $0C.).

« Paté de pescado

- Suceddneos de pescado y marisoo (gulas, palitos de cangrejo, surimi,
i)

FESCADDS, MARISCOS ¥ DERIVADDS.
- Pescatos rebozados o empanados sin gluten.

PESCADOSE, MARSCDS ¥ DERWVADDS
- Pescados rebozados o empanados.

PLATOS FREPARADDS ¥ PRECOCINADOS

PLATOS FREPARADOS ¥ PRECOCINADOS

- Parvillada y braseados congelados.

s Plalos: precocinsdos ¥ pnepara dos .

- Platos preparados y precocina dos congelados

FLATOS PREFARADOS ¥ FRECOCINADOS
- Plabos preparados y precocinados sin guten.
= Pirzas sin ghoen.

POSTRES
- Gelatina neutra.

POSTRES
- Postres de gelatina.
- Tartas i MoUsses.

FOSTRES
- Productas de repostena sin gluten.

- Productas de repostena sin gluten congelados.
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PREPARADOS PARA POSTRES ¥ RESPOSTERIA
- Cola de pescado (Mminas).
- Agsa de Azahar.

PREPARADOS PARA POSTRES ¥ RESPOSTERIA

- Aramas (vaindla, reca, i)

- Fideos de dhocolace, esarolias 00 colores, colorantas alimantanos,
fondant, etc.

- Praparadas én poho para flan, gelatinas, nacilas, eac

- Siropes y caramalos liguidos,

- Cuaada en poha

PRODUCTOS DIETETICOS, SUPLEMENTOS Y SUSTITUTOS
- Jlea real.

- Pokn an granuios.

- Acee 0o germen de wigo.

PRODUCTOS DIETETICOS, SUPLEMENTOS Y SUSTITUTOS

- Barritas enargdaas {sin careakes)

- Babidas de saios minarales, fibras vegetalkes y complmantos
abmanticos.

- Complamentos datdticos.

- Fibras vegetabes.

- Lackina de 50j3.

- Nuericion deportiva.

- Suplomentos ANMONTItos para nifas.

- Swakutos,

PRODUCTOS DIETETICOS, SUPLEMENTOS ¥ SUSTITUTOS
- Garmen de triga
- Sabado de tigo.

PRODUCTOS PARA DIETAS VEGETARIANAS

PRODUCTOS PARA DIETAS VEGETARIANAS

. EMOnsidos wgetaks

- Hamburguesas vogatales.

- Pands vegetales.

- Tofus.

- Pltcs pregarados.

- Salsas vegetarianas.

-Verduras y legumbres preparadis (Sin emdendos).
- Mis0, tempah, tahing, S0j3 tasturizada.

PRODUCTOS PARA DIETAS VEGETARIANAS

PRODUCTOS DE CONSUMO NAVIDERO

PRODUCTOS DE CONSUMO NAVIDERO

PRODUCTOS DE CONSUMO NAVIDERO

- Mazapamas y urmones, - R da reyes, y P - A da Reyes.
- Peladils sin ghaen. - Mantecadas
- Mantecados.
- Polvorones.
PURES ¥ CREMAS PURES ¥ CREMAS
- Purds y cramas.
- Copas de patata.
SALSAS SALSAS SALSAS [SALSAS
- Tinta de calamar (eea de cabmar/sepas/cafalégoeda, sal y agual. - SQlsas proparadas: DIrbacod, ketdhep, MIyoresas, Mayonesas ligeras, |- Saka de soja sin ghten - Salsa de soja

- Tomate natural {ermer o/ turado)

akols, MOStazas, tomase, Tomaee frito, Demaca, sakas varadas (bolofesa,
Drava, cockral, atc) Salsas vegotananas, e

SEMILLAS

- Semilias an su estado ratural®.

*Se oty dv producies Abvies &8 Sluten por nalwalers, perd Sebvdo o gue muchos de aos
S€ SOCLNATYON SOQUENDT0S (O POSIbINS O20s 02 TN L2 OCONS revisor of euguetade,

SEMILLAS
- Semifas maelidasnrRuradas

SOPAS Y PASTILLAS DE CALDO

SOPAS Y PASTILLAS DE CALDO

- Paseilas de caldo.

- SOpas, CONGomEs y Laldos.

- Sopas deshidratas.

- Sopas frias (ga2pacno, salmoren, otc.).
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XVI. ANEXO 17. Sesion 3. Actividad 3. Hoja “Evitando la contaminacién cruzada”

Vista previa

«  Estasterins y bakdas distintas. Prodectos SN ghtenen

estanteriss més dtes.

. N tiizar & mismo micioodes, 1° plato sisgluten
dcts s -

"nrmphlbﬁxhl‘hﬁhﬂmﬂlﬁi

o Tenes por dupheade dimentos que se stifcen de
foms rutieris en case pare evda la contamisecn
(& cremas de frebes secos, manteqeila

mermelads )
« Daplicaciin de electrodomestices como la tostaders,
debe ser de use exhisiva

ENLACDCINAY ENLAMESA
Prewio 1 cocine, lingpiens del especia.
Salero y especion con dspensadur.
B Uterrilies, careedes y sartenes dferentes.
+  Enlamess, o cefiaco debe do ester dejado del resto.

o Nopesar pen por encina del plels oi entar en o suye.
o Heelae se sive la raciin a compert en suplato.

1 CASA

» Acud 8 restaumates que garanticen o sehe

freductes sin ghetes, si ro s assence de
contamineon cruzade.
\derrisicarse como cefacs.

: Liever opciones sis glutes encima por i sceso (g
par)

ALMACENAMIENTO, LIMPIEZA Y ELECTRODOMESTICOS

Estanterias y baldas distintas. Productos SIN gluten en
estanterias mas altas.
Al utilizar el mismo microondas, 1° plato sin gluten.

En caso de horno, producto sin gluten en parte de arriba y con
gluten parte de abajo, NO activar funcion ventilador.
Limpieza en profundidad de todos los electrodomésticos

DUPLICACION

«  Tener por duplicado alimentos que se utilicen de
forma rutinaria en casa para evitar la contaminacion
(e). cremas de frutos secos, mantequilla,
mermelada...)
+ Duplicacion de electrodomesticos como la tostadora,
debe ser de uso exlusivo.
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EN LA COCINAYY EN LA MESA

Previo a cocinar, limpieza del espacio.
Salero y especias con dispensador.
Utensilios, cazuelas y sartenes diferentes.
Enla mesa, el celiaco debe de estar alejado del resto.
No pasar pan por encima del plato ni untar en el suyo.
El celiaco se sirve a racion a compartir en su plato.

»  Acudir arestaurantes que garanticen no solo
productos sin gluten, si no la ausencia de
contaminacion cruzada.
. Identificarse como celiaco.
« Llevar opciones sin gluten)encima por si acaso (gj.
pan
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XVIl. ANEXO 18. Delantal con el logo del programa

La celiaquia

v
N o EN B
VA C A CldNabin
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XVIII. ANEXO 19. Sesién 5. Actividad 2. Cuestionario programa educativo

1ra parte clasifica del 1-5 {1: muy nsatisfecha o muy poco de ecuerda, 5: muy satisfecho o muy

de pewerda) en las siguiente caillas en respuesta 8 1as siguientes preguntas.

1. i0ué tan satisfechs edtad con la experiencia eén el programa “Lo caliaguia Ao ene

L =] [=] =] [*] |

2. El contenide sobre la celiaquia y su adherencia & |a dieta sin gluten me ha parecido

vesaciones” ¥

sencillo y tacil de cornprender.

(2] J2] [=] [ef [J=] |

3. Las actividades practicas son un buen complemnento @ los contenidos tedricos de la

L 2] [ J=f [ |

4. Las enfermeras nos motivan & que participemaos de forma active en el desarrollo de las

materia.

sesiones, consiguiendo surnentar mi interds por la materia.
[l J=] [=] [e] Te] |
5. Las enfermeras organizan y estructura bien | sesiones.

L [=0 [0 [=] 5[ |

2da parte, responda a las siguiente preguntas con 5l o NO.

1. (Has adquiride herramientas y/o habilidades en el maneje de |a dieta libre de gluten?

2. jACrees que e hainfarmads con clardad las dindmicas de las sesiones?

ST T 1

ER

5.

4

6.

¢ L duracidn de las sesiones ha side adecuada?

elrees que se dedica tiempo suficente en resolver dudas?

Curso académico: 2022-2023

{La edad de los participantes ha sida sdecuada? Si es que ne, Leon que grupa de edad

e hubiese sido de utilidad Torrmar parte én &l programa?

{Has echado algo en falta durante el prograrma (algin tipe de contenida, dindmica._|?

aCud?

3ra parte, responde & l&s siguientes preguntas:

i

2.

£0ué e o que mids te ha gustade del programa?

£ 0w e o que mends te ha gustado del programa?
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3. 5l pudieras, jqué mejarasias?

iIMUCHAS GRACIAS!

TUS RESPUESTAS NOS SERAN DE GRAN ATUDA DF CARA A MEJORAR FARA FUTUROS PROGRAMAS
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XIX. ANEXO 20. Diploma de “El gluten no tiene vacaciones”

Certificado

de reconocimiento

Este certificado se otorga a:

Jiombre y fpellidss

Por participar activamente y adquirir la maestria en el manejo de la
celiaquia en un mundo rodeado de gluten.

Irune Nogales Garcia David Lépez Castro
Enfermera responsable Enfermero responsable
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