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RESUMEN

La enfermedad celiaca ha sido, hasta hace relativamente poco tiempo, una

enfermedad rara que padecian, casi en su totalidad, nifios (1, 2).

El Unico tratamiento es una dieta libre de gluten (DLG) de por vida. Numerosas autores
afirman que es necesaria la educacidon para la salud (EPS) con respecto a la
enfermedad y a la adherencia de la DLG (3-7). Educar a nifios pequeios y a su familia
es complicado, siendo necesaria la modificacion de la alimentacién y la vida de toda la

familia, con numerosos interrogantes que necesitan ser contestados.

Frente al aumento de la prevalencia en los ultimos afos, junto a la necesidad de
realizar intervenciones educativas a los enfermos celiacos y el impacto que supone
esta enfermedad en la familia del nifio celiaco, se justifica la elaboracién de un
Programa de Educacién para la Salud dirigido a los padres y madres de niflos que han
sido recientemente diagnosticados de esta enfermedad, pertenecientes, en este caso,
a la Asociacion de personas con enfermedad celiaca de Jaén (APECEJA) con el objetivo
de reducir y/o prevenir esas ‘crisis’ debidas a la ingesta de gluten de forma

desapercibida.

El programa esta estructurado en siete sesiones grupales a las que se les suma una
sesion familiar inicial antes de comenzar el programa, y otra tras la finalizacién del
mismo. Se abarcard como tema general la dieta libre de gluten, profundizando en el
manejo de la misma, alimentos, cocina sin contaminacién de gluten, el nifio celiaco en

la escuela, etc.

Palabras clave: educacion sanitaria, enfermedad celiaca, celiaquia, dieta sin gluten,

ninos.



ABSTRACT

Celiac disease has been, until no much in time, a strange illness that lot of children had

it. (1, 2).

There is only one tratment: gluten free diet throughout the whole life. Authors assert
healthy education is essential to achieve the goal: no-crisis (pain, vomit,
malabsorption) and a good diet (3-7). Educating children family is difficult. There are

many changes to do in their lives and so many questions.

Prevalence has been increasing in last years, health education is necessary, and this
illness supposes am impact in their lives. So, we consider useful a health education
program for parents whose children have just been diagnosed of celica disease, all of

them from APECEJA. The goal is to reduce and avoid this ‘crisis’ about gluten ingestion.

Seven grupal sessions and two family sessions more (at the beginning and end of the
program). Talking about gluten free diet, cooking without gluten, celiac child at
school...

Keywords: health education, celiac disease, gluten free diet, child.



1. TITULO, LEMA, LOGO

PROGRAMA DE EDUCACION PARA LA SALUD SOBRE EL MANEJO DE LA DIETA SIN
GLUTEN, DIRIGIDO A PADRES/MADRES DE NINOS CELIACOS DIAGNOSTICADOS

RECIENTEMENTE.

La comida en casa... jCELICIOSA!

I




2. ANALISIS DE LA SITUACION

2.1 Conocimiento de las caracteristicas de los/as usuarios/as a los que va

dirigido el programa

2.1.1 Problemas de salud y factores de riesgo

La celiaquia es una enfermedad inmunoldgica cuya base es la intolerancia irreversible y
permanente al gluten, una fraccién de proteinas presente en cereales como el trigo,
cebada, centeno, triticale y probablemente, avena, entre otros. Esta intolerancia
genera una inflamacién, lesién y atrofia de las vellosidades del intestino delgado,
encargadas de absorber nutrientes, y conllevando a una dificil absorcién de los
mismos, con los consiguientes déficits nutricionales y problemas asociados (anemia,
malnutricién, retraso en el crecimiento, hipotrofia muscular...) (8-10). De hecho, un
estudio sefialé que la dificultad en la absorcidn de vitamina B, hierro y acido félico,
podria ser responsable de una pubertad tardia en nifnos con EC (Enfermedad Celiaca)
(5, 10). También, segun la Revista Cubana de Pediatria (8), el momento de inicio de la
EC es entre los seis meses y dos afios tras iniciar el consumo de cereales en la dieta del

nino.

La Unica ‘solucién’ es el seguimiento de una dieta libre de gluten (DLG) de por vida,
teniendo presente que la celiaquia es una enfermedad crénica. Con respecto a la
calidad de vida en personas celiacas, el correcto seguimiento de la misma genera

beneficios (4, 11, 12).

La OMS define factor de riesgo como ‘cualquier rasgo, caracteristica o exposicion de un

individuo que aumente su probabilidad de sufrir una enfermedad o lesion’.

Al estudiar la EC, comprobamos que la genética es el mayor factor de riesgo en la
aparicion de este trastorno, siendo una combinacidn de varios agentes la que
desencadena la aparicion de la enfermedad:

1. Factores inmunoldgicos relacionados con la pérdida de funcion de la mucosa

intestinal.



2. Predisposicion genética: se trata de una enfermedad asociada a determinados
anticuerpos (antigliadina, antiendomisio y antritransglutaminasa), de una
forma mas general, y, de forma mas especifica y sensible, asociada a
marcadores genéticos (HLA DQ2/DQ8).

3. Factores ambientales: infeccién gastrointestinal, embarazo, uso de
antibidticos, enfermedad diarreica concomitante, exposicion al gluten, estrés...

Pueden desencadenar la aparicion de la enfermedad (8, 13-15).

Algunos estudios ponen de manifiesto que incluso la ausencia de lactancia materna, la
inclusiéon demasiada temprana en la dieta de cereales con gluten en personas
predispuestas y, también, una ingesta elevada de alimentos con gluten son factores de

riesgo para el desarrollo de la EC (15, 16).

Existen dos grupos de riesgo preferentes con respecto al resto en los que se

incrementa la frecuencia de EC (9, 10, 13, 17):

1) Familiares de primer grado (padre, madre, hermanos, etc.): la prevalencia de
EC gira en torno al 5-15%. Es el principal grupo de riesgo.
2) Personas con trastornos asociados:

A. Enfermedades autoinmunes: Diabetes Mellitus tipo 1 (5-6%), Déficit
selectivo de IgA (aprox. 4%), Tiroiditis autoinmune (5%), Dermatitis
herpetiforme (manifestacion cutdnea de EC)...

B. Trastornos neuroldgicos y/o psiquiatricos como encefalopatias o
epilepsias.

C. Otras enfermedades asociadas: S. Down, Fibrosis Quistica, S. Turner, S.

Williams...

Hacemos hincapié, en definitiva, en que las personas que presentan enfermedades
asociadas a la EC, y los familiares de personas celiacas, son una poblacién de alto
riesgo (13).

Estos factores de riesgo son claramente inmodificables. Por eso nuestro programa se
centra en ciertos aspectos conductuales y factores ambientales que repercuten en la

calidad de vida de los pacientes con EC, que estan asociados a la exposicidn al gluten,



manejo y adherencia a la DSG que detectamos con la aplicacién del método PRECEDE,
el cual expondremos con detalle en su respectivo apartado. No obstante, algunos de
esos factores sobre los que podemos intervenir son el correcto analisis de las etiquetas
nutricionales, el manejo de la dieta evitando la contaminacién cruzada, acceso a una
informacién veraz sobre la enfermedad y su tratamiento, el precio elevado de
productos sin gluten con respecto a los que si lo contienen... Podrian repercutir en el

cumplimiento correcto de la dieta.

2.1.2 Aspectos demogrdficos

Para potenciar la eficacia de nuestro programa de educacién para la salud (EPS),
realizamos una descripcidon detalla de la poblacion a la que se dirige y sobre la que
vamos a intervenir.

Nuestra poblacién diana son los padres y madres de ninos pequefios diagnosticados
recientemente de la Enfermedad Celiaca (EC).

Decidimos centrarnos en nifios pequenos puesto que los estudios disponibles indican
que la apariciéon de EC estd condicionada por el momento de introduccion del gluten
en la dieta del lactante. El comienzo de la enfermedad varia y se da entre los 6 meses y
2 afios tras la inclusion de cereales que contienen gluten (8).

La dieta sin gluten es un estilo de vida nuevo al que adaptarse que puede generar y
genera dificultades en su adhesién. Hay que aprender a alimentarse y nutrirse de
forma diferente, y esto es especialmente importante en nifios, puesto que las
necesidades de nutrientes y energia son mucho mas altas por el crecimiento y el
desarrollo (6).

Es un hecho el que los padres/madres se encargan de la alimentacién de sus hijos,
puesto que son dependientes aln. Es por eso por lo que el programa esta focalizado
en ensefiarles a manejar este tipo de dieta.

Para ser mas concretos, nos centramos en padres y madres cuyos hijos pequefios
pertenezcan a la Asociacién de Personas con Enfermedad Celiaca de Jaén (APECEJA).
Decidimos trabajar con personas pertenecientes a esta asociacion, por la facilidad de
concentrar breve y eficazmente a un grupo considerable de padres y madres con hijos

pequefios que padecen esta enfermedad de forma reciente, que buscan ayuda y



respuestas sobre la EC, siendo un factor motivacional por su parte que,
probablemente, generara cierto grado de interés en este programa.

Los padres y madres pertenecientes a esta asociacion y que constituyen el grupo sobre
el que vamos a intervenir, tienen edades comprendidas entre los 30 — 45 afios en
ambos sexos. El grupo estd formado por un total de 10 padres y 10 madres, sumando

un total de 20 personas.

2.1.3 Estructura socioecondmica y nivel de instruccion

Las familias con las que vamos a trabajar pertenecen a la clase media, en su mayoria,
con un nivel social, econémico y cultural medio. En este caso, todas las familias viven
en la capital jiennense, en barrios bien desarrollados y explotados (tiendas, iglesias,

centros de salud, supermercados...).

El nivel de instruccion estd directamente relacionado con la estructura
socioecondmica; tanto los padres como las madres presentan estudios, en su mayoria,
universitarios, o secundarios con formaciones superiores posteriores. Todos trabajan y
manejan con frecuencia tecnologias (ordenador, internet, movil...). Con lo cual, este

programa se podria aplicar a cualquier poblacién que se ajuste a estas caracteristicas.

2.1.4 Aspectos culturales

Para obtener informacién completamente real y detallada, nos entrevistamos con una
madre de la Asociacion de Personas con Enfermedad Celiaca de Jaén (Anexo 1), junto a
un documento de gran utilidad en el que se realiza otra entrevista a una persona

adulta con EC (18).

La conclusion de la entrevista, con respecto a los aspectos culturales relacionados con
la EC, es que sigue siendo una gran desconocida en la sociedad actual, a pesar del
aumento de prevalencia en los ultimos aios, “.. Ahora ya si sé de qué se trata, aunque
para mucha gente sigue siendo algo desconocido, como lo era para mi antes de que mi

hija fuera diagnosticada”.

En el sector hostelero es también poco conocida. De hecho, los datos que recoge un
estudio realizado en Almeria (18), hacen hincapié en la poca informacién y formacién

del sector, y de la sociedad en general, repercutiendo en la calidad de vida del celiaco.



El entorno de la persona con EC, también resulta afectado, “no es solo mi hija, es que
somos toda la familia o el grupo de amigos dependiendo de que un bar tenga comida

para ella, y si no, nos tenemos que largar”.

Aun se cree que se trata de una ‘enfermedad rara’, siendo desconocida en muchos

aspectos para un gran sector de personas, cocineros, hosteleros, e incluso sanitarios.

2.1.6 Necesidades sentidas
Durante la entrevista descubrimos aspectos que le preocupa con respecto a la EC y el

manejo de una DSG.

“Sobre todo me encantaria saber si la actuacion con mi hija estd siendo la acertada, si
el tratamiento dado, es decir, la dieta libre de gluten, lo estamos realizando
correctamente, pudiendo prevenir otras enfermedades autoinmunes que a la larga

vienen ligadas a la celiaquia”.

Otra gran preocupacion de nuestra poblacién es el desconocimiento que existe sobre
esta enfermedad, como hemos tratado en el punto anterior. Las comidas fuera de

casa, restaurantes, bares, algunos hospitales y comedores suponen un problema (18).

El otro campo sumamente importante es la obtencién de respuestas y ayuda desde la
sanidad publica. El sistema sanitario deberia ser el principal recurso para el celiaco. Sin
embargo, en la entrevista que realizamos, se evidencia el malestar de los celiacos y sus
familiares: “La informacion que hay actualmente es insuficiente. Mi hija fue
diagnosticada en enero de 2014 (la nifia tenia 15 meses) por un pediatra privado, casi 2
afios después desde la seguridad social no ha sido derivada a ninguna unidad

especializada.”

Esta falta de formacién de los profesionales sanitarios es percibida por la amplia
mayoria de personas celiacas, y parece desembocar en una demora del diagndstico
junto a un seguimiento inadecuado: “En el sistema sanitario no hay nada especifico
para celiacos. Es una enfermedad crénica mds, y no se trata como tal. Nos haria falta

informacion, formacion, y reciclaje” (18).



Este desconocimiento general parece tener como principal solucién la formacién de los
profesionales sanitarios, la educacion para la salud a las personas celiacas, a su

entorno y a los sectores implicados, y un seguimiento sanitario adecuado de la EC.

A las necesidades anteriormente descritas se les unen preocupaciones como el coste
elevado de los productos sin gluten (necesidad de ayudas econdmicas) y el defectuoso

etiquetado de los mismos que genera inseguridad en su consumo.

2.1.7 Organizacion social
En nuestro caso, es la Asociacion de Personas con Enfermedad Celiaca de Jaén la que

nos permite incluir y desarrollar nuestras intervenciones.

APECEJA existe desde hace unos afios. Es la Unica asociacion para personas celiacas en
Jaén, en la cual te ofrecen todo tipo de informacidon que necesites, talleres de cocina
con los nifos, actualizaciones de conocimientos... Es un gran apoyo para las personas

gue padecen la enfermedad.

2.2 Identificacion de las necesidades educativas — Método PRECEDE

Después de describir a nuestra poblacion, el segundo objetivo es conocer las

necesidades educativas que tiene nuestro grupo, en relacion con la EC.

Junto a la entrevista utilizamos el modelo PRECEDE: un método con el que organizar la
informacién recogida en la entrevista de forma sistematica, identificando Ias
necesidades educativas a través del analisis del problema de salud (celiaquia),
identificacion de comportamientos y/o conductas que podamos modificar, las cuales
influyan en la aparicion de las ‘crisis” en la EC por falta de adherencia a la dieta vy, por
ultimo, identificacion para cada una de las conductas, de los factores que

predispongan, faciliten y refuercen a dicho comportamiento o conducta.

Conociendo estos factores, podremos disefiar un programa de salud que se ajuste
completamente a las necesidades de nuestra poblacidn, interviniendo sobre las

conductas que se puedan modificar (19).



2.2.1 Seleccion del problema de salud concreto
El problema de salud en el cual centraremos nuestro programa es la enfermedad
celiaca, mas concretamente, nos centraremos en el manejo y adhesion a la dieta libre

de gluten.

2.2.2 Identificacion de comportamientos y/o conductas que influyen en el

problema seleccionado

Nuestro programa se centra en la adherencia y manejo de la dieta sin gluten (DSG) por
parte de los padres/madres con respecto a sus hijos pequefios con EC diagnosticada

recientemente.

Desde este punto de partida, y tras analizar el problema de salud que abarcamos,
estudiamos los factores predisponentes, facilitadores y reforzadores que condicionan

el manejo y adhesién a la DSG, segln el modelo PRECEDE (20).

2.2.3 Identificacion de factores que predisponen, facilitan y refuerzan la
presencia de cada una de estas conductas

Nos centramos en la conducta que queremos abarcar: el manejo y adherencia a una
dieta sin gluten. Serd necesario conocer los factores que tengan una repercusiéon

directa sobre esta conducta, y sobre los cuales podamos intervenir para modificarlos.
Entre los factores que predisponen y motivan a realizar (o no) la conducta:

+ Aspectos positivos a favor de la adherencia de la dieta en celiaquia: “la
facilidad para encontrar productos sin gluten en casi todos los supermercados,
y de seguir la dieta si usamos productos frescos en su totalidad”. Patricia, la
madre a la que entrevistamos, asegura que su hija (3 afios) es una experta en
su dieta. Ademas identifica perfectamente el signo ‘sin gluten’ que aparece en
el etiquetado de algunos productos. Con lo cual, otro factor que predispone al
cumplimiento de una DSG es la participacidon del nifio/a en tareas como hacer
la compra o identificar el simbolo que manifiesta que un producto esta libre de
gluten. Son conscientes, también, del beneficio que conlleva el seguimiento de
esta dieta en celiacos, pues desaparecen los sintomas y permite llevar una vida

normal. Quizas el factor que mas predispone a los padres y madres al



cumplimiento de la dieta, es precisamente el hecho de que son sus hijos:
predisposicién para llevar su alimentacion correctamente. “La motivacion es
clara, poder tener la certeza de estar haciendo lo correcto, y mi actitud,
totalmente receptiva a cualquier tipo de ayuda, formacion...”

+ Aspectos negativos en contra de la adherencia a la dieta en celiaquia: los
aspectos contrarios a los positivos, “por un trozo de pan o una galleta, una vez,
no pasa nada”, “cuando llevas un tiempo sin comer nada que tenga gluten
desaparecen los sintomas: estds recuperado/a y puedes consumir algo con
gluten”. También destacamos la falta de informacidn que manifiesta toda
nuestra poblaciéon. A veces obtienen muy poca informacién, en otras
ocasiones, obtienen tanta y tan contradictoria, que resulta frustrante, y
eliminan productos de la dieta que no deberian restringir (7, 18). Existe
también otro aspecto que resaltar: anuncios publicitarios; la mayoria son de
alimentos que contienen gluten y que no pueden comer. Los habitos
alimentarios de la familia pueden repercutir de forma negativa en Ia
adherencia a la DSG si, por ejemplo, estdn acostumbrados a comer gran
cantidad de productos con gluten; el hecho de tener que modificar este factor

supone una dificultad para cumplir la dieta.
Entre los factores que facilitan llevar a cabo (o no) la conducta:

+ Aspectos positivos a favor del cumplimiento de la DSG: disponibilidad de
asociaciones destinadas a personas celiacas [mayor porcentaje de
adherencia a DSG en personas asociadas a grupos de apoyo (21)], el
conocimiento sobre el manejo de la DSG y las habilidades para ello: como
preparar ciertas comidas, evitar la contaminacién cruzada de alimento...

+ Aspectos negativos en contra del cumplimiento de la DSG: los contrarios a
los aspectos positivos, la falta de habilidades para el manejo de la
alimentacion sin gluten y para la lectura del etiquetado de los productos,
nivel de economia de la familia: “otro de los factores negativos es el precio
de los productos sin gluten que en ocasiones triplican el precio de los
productos que lo contienen”, falta de recursos a nivel del sistema publico

sanitario, "Por parte de ellos no hemos tenido ninguna ayuda. Igual que



enfermedades como la hipertension, el azucar... las cubren, para el celiaco
no hay nada" (18). Faltan restaurantes y bares que ofrezcan comidas libres
de gluten, “comer fuera de casa es un verdadero problema; hay
poquisimos  sitios preparados, bares, restaurantes, pastelerias,
heladerias...”, faltan ayudas econdmicas y recursos de informacion y apoyo

a los celiacos y familias (18).
Entre los factores que refuerzan la conducta:

+ Aspectos positivos a favor de la adherencia a la DSG: mejoria y alivio de
sintomas cuando lleva una DSG, “me siento mejor conmigo misma cuando
somos capaces de que mi hija siga su dieta, porque ella se siente
infinitamente mejor” satisfaccion personal, ayuda recibida por Ia
asociacion cuando los padres/madres tienen dudas.

+ Aspectos negativos en contra de la adherencia a la DSG: necesidad un nivel
de economia mas alto por el precio elevado de los productos sin gluten,
“mi hija siempre quiere comer lo que comen los demds, y casi nunca puede
probarlo porque contiene gluten” preferencia y atractivo de alimentos con
gluten, mayor variedad y disponibilidad de los mismos, dificultad para las
comidas fuera de casa y/o excursiones “es peor aceptada por el hecho de
no poder comer lo que los demds suelen comer, o por tener que llevarse su

propia comida y no acercarla a la de los demds”.

Debemos tener presente que para que una persona adopte una conducta saludable
como es la adherencia a una DSG en el celiaco, no podemos limitarnos a asesorarla con
informacién; “debemos disefiar y desarrollar estrategias en las que pongamos en
funcionamiento todos los factores que predisponen, facilitan y refuerzan la conducta
perseqguida, para que la adquisicion o modificacion de la misma sea lo mds fdcil

posible” (19).



3. JUSTIFICACION DEL PROGRAMA

A causa del aumento de prevalencia que esta enfermedad y, sobre todo, debido al
gran desconocimiento de la misma en la enfermeria, consideramos que el programa no
solo resultaria atil al paciente y a sus familiares, sino también al personal sanitario
enfermero, pues asi nos documentaremos correctamente sobre esta enfermedad vy
sobre qué podemos hacer desde la educacién de la salud en enfermeria para controlar

la adherencia del paciente infantil a su tratamiento (22).

3.1 Magnitud del problema y evolucidon en el tiempo

Isabel Polanco (16), jefe del servicio de gastroenterologia y nutricién del Hospital
Universitario Infantil La Paz de Madrid, define la EC como la enfermedad crénica

intestinal mas frecuente.

Los diferentes estudios epidemioldgicos indican que un 1% de la poblacién mundial
tiene esta enfermedad (1 de cada 100 nacidos vivos la padecen) siendo mas frecuente
en la mujer que en el hombre, en proporcion 2:1 (9, 23). Si focalizamos Europa, se ha
notado un leve incremento de la prevalencia, aunque en lineas generales se mantiene
como la mundial, y si nos acercamos a nuestra poblacién infantil, estudios recientes
(21, 24) manifiestan que la prevalencia es de 3 a 13 por cada 1.000 nifios de entre 2,5y
15 afios. Estos datos representarian, alrededor de 3 millones de personas en Europa
que padecen esta enfermedad. En Espaia, la prevalencia es de 1%, existiendo unas
450.000 personas celiacas, de las cuales solo 45.000 estarian diagnosticadas (18, 25,

26).

La genética es el mayor componente en esta enfermedad, pero aun siendo el factor
mas importante, no basta para desarrollar la EC; los factores ambientales son

indispensables para desencadenarla (15, 27-29).

Se atribuye un riesgo relativo al factor genético de un 33,5% y un riesgo atribuible al
factor (diferencia entre incidencia de la enfermedad entre expuestos y no expuestos al
factor genético) del 89%, correspondiendo un riesgo atribuible al factor ambiental de

un 11% (30).



Sobre los factores ambientales en nifios ya celiacos, podremos incidir con nuestro
programa impactando sobre la calidad de vida del paciente y generando también un

coste sanitario y social menor.

Lesion mucosa
manifiesta

Mucosa normal

-~ > 4

v

Susceptibilidad genética: DQ2, DQS8
Seriologia positiva

‘ ° Enfermedad celiaca silente e Enfermedad celiaca latente

Esquema representativo de los rasgos ‘iceberg’ en la patologia celiaca. Fuente: Guia de

practica clinica sobre el diagndstico y tratamiento de la enfermedad celiaca (2).

La epidemiologia de la EC presenta los rasgos de un iceberg, como se puede apreciar
en la imagen superior; la prevalencia podria ser mas elevada teniendo en cuenta la
proporcién de casos sin diagnosticar; se ha convertido en la enfermedad crdnica

intestinal mas frecuente de Espaiia (9, 10, 13, 18, 31).

Por otro lado y centrdndonos en nuestro programa, el motivo mas habitual de la falta
de respuesta a la dieta del celiaco es la ingesta desapercibida del gluten en alimentos

gue creemos que no lo contienen, generando asi las llamadas ‘crisis’.

En datos reales, se estima un 80%-95% de adherencia a la dieta sin gluten en nifios, y
por lo tanto, un 20%-15% de falta respuesta a la misma que deriva de esta causa (21,

32, 33).

3.2 Coste sanitario, familiar y/o social
La dieta sin gluten conlleva a modificar la cesta de la compra, pasando a comprar

productos naturales sin gluten y/o productos elaborados y purificados a los que se les
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“elimina” el gluten. Esto se traduce un incremento del precio con respecto a los
productos que contienen gluten. Segin un estudio realizado por FACE en Espafia el
pasado 2015 (34), la harina de trigo (la mas habitual para la poblacidon no-celiaca) tiene
un precio estimado de 0,98 euros/kg; la harina sin gluten cuesta 3,11 euros/kg. La
pasta con gluten cuesta 1,18 euros/kg; la pasta sin gluten, 4,84 euros/kg. Una familia
con tan solo una persona celiaca, genera un gasto aproximado de 1.469 euros mas a lo
largo del afio; 123 euros mas al mes y 31 euros mas a la semana con respecto a una
familia que no tenga un miembro celiaco (34).

Otro aspecto a destacar repercute en el coste a nivel social y sanitario al mismo
tiempo. Es una sensacion generalizada la falta de formacion de los profesionales
sanitarios en esta enfermedad, lo cual aumenta el coste sanitario por las repetidas
visitas al médico hasta que descifran la enfermedad, impactando ademads en la calidad
de vida del enfermo, puesto que no termina de encontrarse bien.

“Un mejor conocimiento de los distintos patrones de presentacion, especialmente de
las formas atipicas por parte del equipo sanitario de atencion primaria permitird un
diagndstico y tratamiento precoz con las consiguientes ventajas, tanto sanitarias como

sociales, escolares, laborales y de cardcter econdmico” (13).

3.3 Relacion del problema de salud y los comportamientos. Experiencias

previas y sus resultados. Evidencia de las intervenciones educativas.

La enfermedad celiaca es una de las principales causas de malabsorcién en nifios. La
respuesta del nifio a la dieta sin gluten es muy positiva. Se producen cambios tras tan
solo una semana siguiendo esta dieta, un mejor estado de dnimo y una mejoria en las
ganas de comer. Aunque en otras ocasiones no responden al tratamiento, siendo el
motivo mas habitual es el consumo desapercibido o imprudente del gluten; algunos
pacientes con EC no presentan sintomatologia tras ingerirlo en cantidades reducidas,

admitiendo que no es dafiino, y contindan tomandolo.

La relacion entre celiaquia y el seguimiento de una dieta adecuada es educar al
paciente y/o familiares sobre la DSG para conseguir una adherencia a la misma
durante toda la vida (18). El objetivo de los programas de EpS dirigidos al enfermo
celiaco es instruirlo, para saber vivir con la enfermedad, incluyendo el manejo de la

alimentacion como base primordial, dirigida a él y a sus familiares (8, 10).



En experiencias previas existen programas en el ambito sanitario, pero también las
Asociaciones brindan un gran apoyo a los enfermos y familiares, ofreciendo pautas
para iniciar la aceptacidon de la situacion, habituarse a la dieta e instaurar nuevos

habitos (9).

El primer paso tras el diagndstico de la enfermedad es la educacién en la misma y en la
dieta. Su cumplimiento se complica por la escasez de educacion y apoyo por parte del

sanitario (5, 35).

‘La educacion es uno de los principales factores determinantes que influyen en el
cumplimiento de la DSG, lo que sugiere la importancia para el refuerzo frecuente y una

explicacion precisa de las recomendaciones dietéticas’ (3).

Regresando a las experiencias previas y para comprobar la efectividad de las
intervenciones educativas realizadas, hemos consultado una revisidn sistematica de
una alumna de enfermeria de la universidad de Coruiia (36), que estudio la efectividad
de la educacidn sanitaria en celiacos, la cual se reafirmd, favoreciendo la calidad de
vida con respecto a los sintomas clinicos y psicolégicos, asi como el conocimiento de la

enfermedad y la adherencia a la dieta.

En un estudio realizado por los autores de E/ libro blanco de la Enfermedad Celiaca
(Espaiia), un 77% de los pacientes que forman su poblacién afirman tener una mejor
calidad de vida tras seguir el tratamiento dietético de la enfermedad, lo cual se
consigue adquiriendo los conocimientos adecuados sobre el manejo de la dieta (9).
Han sido publicados trabajos que evidencian la menor aparicidon de problemas a corto,
medio y largo plazo asociados a la EC, tras el seguimiento estricto y mantenido en el
tiempo de la dieta. Una educacidn nutricional integra basada en la evidencia, en
funcién de las necesidades, la capacidad de la persona y, por supuesto, imprescindible
es comprender el gran impacto a nivel psicolégico que supone la enfermedad (5, 7,
17).

‘El manejo exitoso de la enfermedad celiaca se basa en un enfoque individualizado a
través del equipo multidisciplinar, comprension de la calidad de vida, uso de evidencia

en la informacion y recursos, y sequimiento del paciente’ (7).



4. DEFINICION DE OBJETIVOS

4.1 Objetivos Generales

Considerando que nuestro programa estd destinado a los padres y madres de nifios
celiacos con respecto al manejo y adherencia a la dieta sin gluten, nos planteamos
reducir el porcentaje de complicaciones temprana, es decir, reducir ‘crisis’ diarreicas,
vémitos, dolor abdominal y malestar en nifios celiacos, directamente relacionadas con

el seguimiento inadecuado de la dieta.

Nos planteamos un objetivo general dividido en dos, puesto que hacemos referencia a
las ‘crisis’ (primer objetivo), para lo cual debemos asegurar una correcta adherencia a

la dieta (segundo objetivo).

1. Reduccién en un 60% en nuestra poblacién infantil de la asociacién APECEJA de
la falta de respuesta a la DSG vy las consiguientes ‘crisis’ que conlleva la ingesta
desapercibida de gluten en el nifio celiaco durante el préximo afio 2017.

2. Aumento en un 60% del correcto seguimiento de la dieta sin gluten en nuestra

poblacion infantil de APECEJA durante el préximo afo 2017.

Nuestro objetivo general se podrd conseguir mediante una serie de objetivos

especificos.
4.2 Objetivos Especificos

Dirigidos a nuestra poblacidn diana: padres de nifios celiacos de la asociacién APECEJA
gue han sido diagnosticados recientemente.

Conocimientos:

= E|90% de los participantes definiran la celiaquia y las complicaciones asociadas
qgue derivan de la adherencia incorrecta a la dieta sin gluten tras la sesion 1.

= E|90% de los padres identificaran en la pirdmide de alimentos, los ‘permitidos’
libres de gluten, los ‘no permitidos’ y los que pueden contener gluten tras la

sesion 2 del programa.



= El 90% de los padres explicaran como se lleva a cabo de forma correcta el
proceso de cocinar sin gluten, evitando la contaminacién cruzada, al inicio de la
sesion 4 del programa.

» Un 90% de los participantes identificaran algunos recursos de informacién
veraz sobre la enfermedad celiaca tras la sesién 6.

» Un 90% de los participantes explicaran el seguimiento adecuado de la
enfermedad de sus hijos, asi como la evolucion nutricional, después de la

sesion 6.
Actitudes:

= El 80% de los participantes se interesaran y valoraran positivamente la
importancia del manejo adecuado y la adherencia a la DSG de sus hijos tras

finalizar la sesion 0.

Comportamientos:

= Un 60% de los padres escogeran, en su cesta de la compra, productos sin gluten
adecuados al finalizar el programa.

= Un 60% de los padres disefiaran y presentaran una guia sobre las comidas que
tienen previstas realizar durante los préximos cinco dias y cémo las prepararan,
tras la sesién 4, y hasta finalizar el programa.

= Un 60% de los participantes administraran a la profesora, para los nifios de la
escuela, dibujos de los alimentos que no pueden ofrecer a los compafieros
celiacos en el recreo, tras la sesién 5 del programa.

= Un 60% de los participantes gestionara una tutoria con la profesora del aula de
sus hijos, con el objetivo de crear un ambiente de “solidaridad” entre los

compafieros y el nifio/a con celiaquia, tras la sesion 5 del programa.

5. CONTENIDOS EDUCATIVOS

Durante las intervenciones educativas que realizaremos en el programa, abarcaremos

una serie de contenidos:

o Elgluten, la enfermedad celiaca y la dieta sin gluten.



o Problemas asociados a la falta de adherencia a la DSG y al manejo inadecuado.

o Nuevo estilo de vida; adaptacion psicoldgica.

o Tipologia de los alimentos: libres de gluten, pueden contener gluten, contienen
gluten.

o Alimentacidén saludable en la celiaquia. Pirdmide de alimentos.

o Entrenamiento en la lectura del etiquetado de alimentos.

o lIdentificacidn de productos sin gluten.

o Cocinar sin gluten en casa. Menus libres de gluten.

o Contaminacion cruzada con gluten de los alimentos. Estrategias para evitarla.

o Compra sin gluten.

o Productos sin gluten vs productos con gluten. Diferencias y comparaciones.

o Eleccién de recursos de informacion y apoyo sobre la celiaquia y su dieta.

o Elevado coste de productos sin gluten. Apoyo econdmico al celiaco en Espaia.

o El nifio celiaco en la escuela y/o guarderia: comedores escolares, excursiones...

o Comer fuera de casa: restaurantes, hospitales, avidn, familia, amigos...

o Calidad de vida del celiaco.

o Medicamentos sin gluten.

o Seguimiento. Adherencia a la dieta. Evaluacién nutricional del nifo.

o Las preguntas mas frecuentes en celiaquia.

6. ESTRATEGIAS DE CAPTACION E INTERVENCION

6.1 Estrategias de captacion

Accedemos a nuestra poblacidn mediante contacto previo con la asociacién y
entrevista con una de las madres que localizamos en la misma, la cual estd interesada
a priori, obteniendo asi informacién exacta de las necesidades que estos padres y

madres tienen, asi como de la tipologia del programa que mas les interesaria.

Nos ponemos en contacto directo con todos los padres de la asociacién que se ajustan
a nuestra poblacidn diana (hijos recientemente diagnosticados) a través de una carta

de invitacidn al programa enviada a sus domicilios y un folleto explicativo del programa



(anexos 3 y 4) y llamada telefdnica si no han contactado con la asociacion para

confirmar o rechazar el programa.

6.2 Estrategias de intervencidn
Consideramos que la estrategia grupal y familiar es imprescindible para una conducta
como la que abarcamos. En la alimentacidon hay que implicar a las madres y a los

padres, responsables de la preparacion de los alimentos, de la compra, etc.

Realizaremos un total de siete intervenciones grupales con toda nuestra poblacién, 20

padres/madres de la asociacion APECEJA, pues todos comparten la misma situacion.

Antes de comenzar con las sesiones grupales, realizaremos una entrevista familiar con
cada pareja, para conocerles mejor, romper el hielo y poder presentarlos en las

sesiones grupales.

Sumamos una sesidon final de, también, estrategia familiar: nos volveremos a
entrevistar con los padres/madres de los nifios para resolver dudas que en publico no
han querido manifestar y para mantener una via de contacto con ellos ante consultas

futuras. De esta forma responderemos a la demanda de la propia familia.

Pasaremos también un cuestionario de satisfaccidén sobre el programa para potenciar
los contenidos mas utiles, modificar los menos interesantes y afadir otros nuevos,

pudiendo adaptarnos asi a las necesidades de la poblacién.

7. ACTIVIDADES Y METODOLOGIA EDUCATIVA

Exponemos las técnicas, actividades y metodologias educativas que utilizaremos en

cada una de las sesiones para llevarlas a cabo:

Sesion 0 — Estrategia Familiar:

o Entrevista inicial familiar: técnica de presentacion con los participantes
en el programa de una forma mds cercana e intima para la posterior
presentacion al grupo por parte de la enfermera responsable de la
entrevista y del programa, en la siguiente sesién. El objetivo de la

entrevista es que conozcamos mejor a los participantes y viceversa.



En la entrevista preguntaremos a los padres y madres la historia de su hijo/a,
comprobaremos qué aspectos conocen de la celiaquia y qué les preocupa, para
asi afiadir y/o modificar contenidos educativos en el programa que se adapten

a sus necesidades.

Sesiones 01 a 07 — Estrategia Grupal:

o Presentacion al grupo: tras la entrevista familiar realizada en la anterior
sesidn, nos presentaremos como profesionales y presentaremos las
familias al resto del grupo. Se trata de una técnica de presentacion para
romper el hielo y conseguir un ambiente de confianza de los
participantes hacia nosotros (pues les conocemos y conocemos su
historia) y entre ellos mismos.

o Tormenta de ideas: el objetivo es buscar ideas de forma rapida al mismo
tiempo que creamos un ambiente de confianza con la colaboracién de
todos los asistentes.

o Charla coloquio: Exposicion de un tema por parte del profesional
responsable a un grupo de personas y discusién del mismo entre todos
los asistentes.

o Eleccion de la mejor alternativa: para comparar las ventajas vy
desventajas de temas concretos para asi llegar a una conclusion.

o Grupo de discusion: debate entre los asistentes con respecto a un tema

concreto y posterior analisis de las conclusiones obtenidas.
Materiales educativos Sesion 01:

o Folleto informativo para completar la sesidn junto a la explicacion de la
enfermera (37).

o ¢éQué es el gluten? Vision general sobre la Enfermedad Celiaca:
enfermedades asociadas, tratamiento, etc (9, 25, 38, 39).

o Factores que afectan a la adherencia de una dieta sin gluten (40).

o Adherencia e impacto de la dieta sin gluten en nifios (21).

o Sintomas de la enfermedad celiaca en nifios (10).

o Calidad de vida del enfermo celiaco (4).



o Video: Vivir siendo celiaca, la historia de Carmen (41).
o Afrontamiento a un nuevo estilo de vida: dificultades y

recomendaciones (7).
Materiales educativos Sesion 02:

o Ladieta sin gluten (9, 13).

o Guias alimentarias y de implementacion para la Enfermedad Celiaca (5).

o Compra sin gluten: alimentos permitidos y no permitidos en la
Enfermedad Celiaca (2, 39, 42).

o Manejo nutricional de la Enfermedad Celiaca (8).

o Nutricién y dieta celiaca adecuada en la edad pediatrica (3, 5).

o ¢élnclusion de avena en la dieta del celiaco? (5).

o Etiquetado de alimentos sin gluten: simbolos “sin gluten” (9, 25, 38,
43).

o Medicamentos sin gluten (44).

o Video: Carencias nutricionales en los celiacos (45).

o Video: Alimentos con y sin gluten (46).

o Imagen: Representacién esquemadtica de una dieta sin gluten
nutricionalmente adecuada y equilibrada (3).

o ¢éDe qué hablamos cuando decimos 10mg de gluten por kg? (47).
Materiales educativos Sesion 03:

o Guia para elaborar menus sin gluten (48).
o Contaminacién cruzada (42, 43).
o Alimentos con gluten y alimentos sin gluten: analisis nutricional (25).

o Video: Aprender a cocinar para un nifio celiaco (49).

Materiales educativos Sesion 04 - TALLER:

o Se elaborara un taller de cocina en APECEJA para poner en practica los
conocimientos de la sesidn anterior. Preparacién de diferentes platos

por parte de los asistentes para comprobar cdmo se desenvuelven en



casa con respecto a la dieta sin gluten y la contaminacion cruzada. Todo

bajo la supervision de las enfermeras responsables del programa.
Materiales educativos Sesion 05:

o El nifio celiaco en la escuela (43).
o Video: Consejos para padres de nifios celiacos (50).

o Comic: La enfermedad celiaca vista por sus protagonistas (51).
Materiales educativos Sesion 6:

o Seguimiento y evaluacién nutricional del nifio celiaco (3).
o Seguimiento en la edad pediatrica de la dieta sin gluten (5).

o Evaluacién nutricional completa en celiaquia (7).
Materiales educativos Sesion 07:

o 100 preguntas y respuestas sobre la enfermedad celiaca (25).
o Libro blanco de la Enfermedad Celiaca (9).

o Cuadernillo de orientacion para celiacos (44).

o Guia practica clinica sobre la Enfermedad Celiaca (2).

o Todo sobre la enfermedad celiaca (27, 38).
Pdginas Webs:
-Federacién de Asociaciones de Celiacos de Espaia (10).

-Celiaco a los treinta (28).

8. PREVISION DE RECURSOS

Dividiremos los recursos necesarios para realizar el programa en tres grupos.

Recursos humanos: Para desarrollar el programa contaremos con una enfermera
como eje central, implicada la elaboracion del mismo y encargada de buscar los
recursos materiales, impartir, coordinar y dinamizar las sesiones en la asociacidon con

los padres y madres.



Ademas, otro profesional de enfermeria ayudard y colaborara con la enfermera que
desarrolla el programa en la elaboracién y desarrollo del mismo, en la busqueda de
recursos materiales y, al mismo tiempo, se encargara de la evaluacidn de las diferentes

sesiones.

Por ultimo, contaremos también con el personal de la misma asociacién (APECEJA) que
nos facilita el contacto previo con los padres y madres de los nifios celiacos que estdn
implicados en la asociacién, ademds de ofrecernos su ayuda para cualquier sesién que

necesitemos.
Recursos materiales:

o 20 copias de la carta de invitacion al programa dirigida a los padres.

o 20 folletos informativos con la estructura de programa dirigido a los
padres.

o 20 cuestionarios para la sesion final impresos.

o 10 fichas a rellenar, cada una para cada familia.

o Folletos sobre la celiaquia (Sesién 02)

o Folletos sobre los medicamentos sin gluten (Sesién 03)

o Unas 10-15 fichas impresas sobre los alimentos permitidos y no
permitidos.

o 20 fichas con diferentes alimentos para que cada participante
identifique los permitidos, los no permitidos y los que podrian contener
gluten.

o Unas 10-15 copias de diferentes propuestas de mendus sin gluten.

o 10 comics para los nifios celiacos impresos para la sesion final.

o 10 fichas en blanco para que las familias describan las comidas que
realizaran en los préximos cinco dias y cdmo las van realizando (Sesion
04).

o 25 Boligrafos.

o Instalaciones de la Sede provincial APECEJA para desarrollar el

programa:



e Sala de juntas con mesas y sillas para 20 personas (Sesiones 02 a
07).

e Despacho con mesa y sillas para la entrevista inicial y final
familiar (Sesiones 01 y 08).

e Ordenador con conexién a internet y protector, en la sala de
juntas.

e Pizarra con tizas o rotulador, y borrador.

e Cocina con cabida para los asistentes, junto a los utensilios
necesarios para el taller de la sesién 04. Los alimentos los

aportaran los participantes, la enfermera y APECEJA.

Recursos financieros: El programa estara financiado por APECEJA y el SAS (Servicio
Andaluz de Salud). La misma asociacidn sera la encargada de poner a disposicién del
equipo sanitario de enfermeras que realizan el programa, los recursos materiales que
estén disponibles (ordenadores, mesas, sillas...). El SAS ofrecerd la posibilidad de
realizar las copias de fichas, folletos, cartas y cuestionarios que se emplearan en el
programa. Asi mismo, también seleccionard a las enfermeras encargadas de
desarrollar el programa, en horario laboral, lo cual significa que la asociacién no debe
pagar nada por la realizacién del programa en sus instalaciones. Por ultimo, para el
taller de cocina de la sesién 04, tanto APECEJA como los participantes y la enfermera,

pondran a disposicidn del programa, los alimentos necesarios.

9. DISENO DE LA EVALUACION DEL PROGRAMA

Una de las partes fundamentales al crear un programa de Educacién para la Salud, es
la evaluacion del mismo. Si alcanzamos los objetivos propuestos, habra funcionado.
Pero si no es asi, hay que saber en qué hemos fallado. Por eso disefiaremos la
evaluacion de la estructura y del proceso, asi como de los resultados (objetivos). Estos
aspectos se incluyen en la tabla 9.1, 9.2 y 9.3, respectivamente.



Tabla 9.1. Evaluacion de la estructura

EVALUACION DE LA ESTRUCTURA

Recursos a cQuién ¢Como la evalua? Datos de
evaluar evalua? resultados -
¢Cudndo? Indicadores
Metodologia
empleada (N2 personas
ue
RECURSOS (entrevista Participantes g
HUMANOS familiar Preguntas1,2y5 | responden >
o del anexo 5. 5
presentacion al
., (% de personas que
grupo, tormenta Sesién 7 .
de ideas. charla determinan que la | N2 personas
T metodologia ha que
coloquio, T
eleccion de la sido util) responden
las
mejor alternativa
y grupo de preguntas)
X 100
discusion)
Profesional
(segunda Observacién del Datos
enfermera) profesional de Ia obtenidos
adecuacién de la | porla guia de
Todas las metodologia observacion
sesiones empleada. (Anexo 7)
(N2 personas
que
responden >
5
» Pregunta 3 del
Participantes
anexo 5
N2 personas
Capacidad de Sesion 7 que
RECURSOS dinamizacion y responden
HUMANOS comunicacion las
con el grupo preguntas)
X 100
Profesional Observacion del Datos
(segunda profesional sobre obtenidos
la capacidad de la ,
enfermera) por la guia de
enfermera de .
dinamizar y observacion
Todas las comunicarse con el (Anexo 7)




sesiones.

grupo

Participantes

Pregunta 4 del

(N2 personas
que
responden >
5

N¢ personas

.y anexo 5
Sesion 7. que
RECURSOS Nivel de empatia responden
HUMANOS con el grupo las
preguntas)
X 100
Profesional Observacién del Dat
(segunda profesional sobre bta ods
enfermera) la capacidad de obten ,OS
empatia de la por la guia de
Todas las enfermera con el observacion
. (Anexo 7)
sesiones. grupo
RECURSOS cQuién Datos de
MATERIALES evalua? éComo la evalua? | resultados -
éCudndo? Indicadores

Utilidad de los
medios
audiovisuales

Participantes

Pregunta 6 del

(N2 personas
que
responden >
5

N¢ personas

., anexo 5
Sesion 7 que
responden
las
preguntas)
X 100
. Observacién del
Profesional .
(segunda profesional sobre Datos
Utilidad de los 8 la utilidad de los | obtenidos
. enfermera) . ,
medios medios por la guia de
audiovisuales audiovisuales observacion
Todas las
. empleados en las (Anexo 7)
sesiones.

sesiones

Adecuacion de
los materiales
educativos
empleados

Participantes

Sesion 7

Pregunta 7 del
anexo 5

(N2 personas
que
responden >
5




N¢ personas

que
responden
las
preguntas)
X 100
Observacion del
profesional sobre Datos
Profesional la adecuacion de obtenidos
(segunda los materiales por la guia de
enfermera) educativos observacion
empleados en las (Anexo 7)
sesiones

Adecuacion de
las instalaciones

Participantes

Pregunta 8 del

(N2 personas
que
responden >
5

N2 personas

utilizadas en las
sesiones

anexo 5
que
responden
las
preguntas)
X100
Observacién del
. Datos
) profesional sobre )
Profesional ., obtenidos
la adecuacion de ,
(segunda . . por la guia de
las instalaciones .,
enfermera) observacion

(Anexo 7)

Tabla 9.2. Evaluacion del proceso

EVALUACION DEL PROCESO

L, i Datos de
¢Quién evalua? . 3
Proceso a evaluar : Cudndo? éCoémo la evalua? resultados -
éCudndo: ,
Indicadores

Adecuacion de las
actividades
realizadas
(suficientes,
excesivas...)

Participantes

Sesion 7

Preguntas 9, 10y
11 del anexo 5

(N2 personas que
responden > 5

N2 personas que
responden las




preguntas)

X 100
Profesional Observacion del )
. Datos obtenidos
(segunda profesional sobre la or |a eufa de
enfermera), al adecuacion de las pobsersacién
finalizar el actividades (Anexo 7)
programa realizadas

Utilidad de las
dindmicas grupales
empleadas

Participantes

Preguntas 12, 13,
14, 15, 16 y 17 del
anexo 5

(N2 personas que
responden > 5

N2 personas que
responden las
preguntas)

X 100

Observacion del

Profesional . Datos obtenidos
(segunda profesional sobre la or | eufa de
. ui
g utilidad de las poriaguia
enfermera), en . observacion
s dindmicas grupales
cada sesion (Anexo 7)
empleadas

(N2 de sesiones

. Enfermera % de sesiones .
Cumplimiento de . realizadas
.. responsable, realizadas con
las actividades .
: Al finalizar el respecto a las 0 cnci
previstas programa orogramadas N2 sesiones
g g programadas) x 100
(N2 personas que
. asisten a la sesién
Nivel de Enfermera N@ personas que
participacion en las responsable, en asisten a cada Ne personas
diferentes sesiones cada sesion sesion

registradas en el
programa) x 100

Eficacia de las
estrategias
desarrolladas

Participantes

Pregunta 19 del
anexo 5

(N2 personas que
responden > 5

N2 personas que
responden las
preguntas)

X 100

Profesional
(segunda
enfermera), al
finalizar el
programa

Observacion del

profesional sobre la

eficacia de las
estrategias

desarrolladas

Datos obtenidos
por la guia de
observacion

(Anexo 7)




Tabla 9.3. Evaluacion de los resultados

EVALUACION DE LOS RESULTADOS

éQuién evalua?

respuesta ala DSGy
las consiguientes

de gluten en el nifio
celiaco durante el
proximo ano 2017.

Reduccién en un 60%
en nuestra poblaciéon
infantil de la falta de

‘crisis’ que conlleva la
ingesta desapercibida

responsable del
programa

Tres meses
después de la
finalizacién del
programa.
Re-evaluacion al
ano de realizar el
programa.

Lo éComo la evalua? Datos de
Objetivo ) .
éCuando? Indicadores resultados
Incidencia de nifios
celiacos de
APECEJA con crisis
GENERAL: Enfermera

a partir de los 3
meses desde la
finalizacion del

programa.

>Instrumentos
para evaluar:
entrevista familiar
al finalizar el
programa, al 3¢
mes de la
finalizacién del
programay al aio.

(N2 nifios con
nuevas crisis tras 3
meses del a
finalizacion del
programa

N2 nifos incluidos
en el programa)
X 100

GENERAL:
Aumento en un 60%
del correcto
seguimiento de la
dieta sin gluten en
nuestra poblacién
infantil de APECEJA
durante el préximo

Enfermera
responsable del
programa

Tres meses
después de la
finalizacion del
programa.
Re-evaluacion al

Incidencia de nifos
celiacos de
APECEJA con crisis
a partir de los 3
meses desde la
finalizacion del
programa.

>|nstrumentos:
entrevista familiar

(N2 nifios con
nuevas crisis tras 3
meses del a
finalizacion del

programa

N2 nifios incluidos

definiran la celiaquia
y las complicaciones
asociadas que
derivan de la
adherencia incorrecta
a la dieta sin gluten
tras la sesion 1 del

responsable del
programa.

Tras finalizar la
sesion 2.

N i e en el programa)
afio 2017. afio de realizar el al finalizar el
X 100
programa. programa, a los 3
meses y al afio.
CONOCIMIENTOS: % de participantes L
) (N2 participantes
El 90% de los que definen la .
o gue describen
participantes Enfermera

enfermedad y las
complicaciones
asociadas a la falta
de adherenciaala
DSG.

>Instrumentos

correctamente la
enfermedad y las
complicaciones

N¢ participantes en
el programa)
X 100

para evaluar:




programa. pregunta 1, anexo
6.
CONOCIMIENTOS: % de participantes

El 90% de los padres
identificardn en la
pirdamide de
alimentos, los
‘permitidos’ libres de
gluten, los ‘no
permitidos’ y los que

Enfermera
responsable del
programa.

Tras finalizar la

que identifican en
la pirdmide de
alimentos, todos
los permitidos en
la dieta sin gluten,
y los prohibidos.

(N2 participantes
que identifican los
alimentos
permitidos y
prohibidos en
celiaquia

pueden contener sesion 2. >|Instrumentos N2 participantes
gluten tras la sesién 2 para evaluar: del programa)
del programa. preguntas 2,3y 4 X 100
del anexo 6.
CONOCIMIENTOS: . (N9 participantes
Porcentaje de
El 90% de los padres . gue son capaces de
L, participantes .
explicardan como se . describir el proceso
capaces de explicar )
lleva a cabo de forma Enfermera ) ) ] de cocinar
cdmo se cocina sin i
correcta el proceso responsable del evitando la

de cocinar sin gluten,
evitando la
contaminacion
cruzada, al inicio de
la sesién 4 del

programa

Al inicio de la
sesion 4 (taller).

gluten de forma
correcta.

>Instrumentos
para evaluar:
pregunta 5 del

contaminacion con
gluten de
alimentos

N¢ participantes

programa. del programa)
anexo 6.
X 100
% de participantes
CONOCIMIENTOS: que identifiquen

Un 90% de los
participantes
identificaran algunos
recursos de
informacién veraz
sobre la enfermedad

Enfermera
responsable del
programa

Al finalizar la

los recursos
adecuados para
obtener
informacioén

>Instrumentos

(N2 participantes
gue identifiquen
los recursos
adecuados

N2 participantes

i . sesion 6. del programa)
celiaca tras la sesién para evaluar:
X 100
6. pregunta 9 del
anexo 6.
CONOCIMIENTOS: Enfermera % de participantes (N2 participantes

Un 90% de los
participantes
explicardn el

responsable del
programa.

que expliquen de
forma adecuada el
seguimiento de la

gue respondan
adecuadamente la
pregunta 10 del




seguimiento Al finalizar la enfermedad de sus cuestionario
adecuado de la sesion 6. hijos a lo largo del
enfermedad de sus tiempo. N2 participantes
hijos, asi como la del programa)
evolucion nutricional, >|nstrumentos X 100
después de la sesion para evaluar:
6. pregunta 10 del
anexo 6.
ACTITUDES:
El 80% de los o
. % de participantes
participantes se
. ] gue muestran -
interesarany . i (N2 participantes
, interés por el
valorardn Enfermera gue muestran

positivamente la

importancia del
manejo adecuado y la
adherencia a la DSG

de sus hijos tras

responsable del
programa.

Sesion final
(entrevista

manejo de la dieta
sin gluteny la
adherencia ala
misma.

>Instrumentos

interés por el
manejo de la DSG y
la adherencia

N¢ participantes

finalizar la sesién 0 familiar) del programa)
para evaluar:
del programay X 100

preguntas 6y 7 del

durante el desarrollo

. anexo 6.
del mismo.

% de participantes

COMPORTAMIENTOS: que escogen en la (N2 participantes

Enfermera

Un 60% de los padres
escogeran, en su
cesta de la compra,
productos sin gluten
adecuados a partir de
la sesion 4 del

responsable del
programa

Sesion 4 (taller),
tras la finalizacién
del programa, y al

compra, de forma
adecuada,
productos sin
gluten.

>Instrumentos

que escogen
productos sin
gluten al hacer la
compra

N¢ participantes

programa. ) para evaluar: del programa)
32 mes del mismo.
pregunta 8 del X 100
anexo 6.
COMPORTAMIENTOS:

Un 60% de los padres
disefarany
presentardn una guia

% de participantes

que presentan una

guia de las comidas
previstas en los
préximos cinco

(N2 participantes
gue presentan la
guia de forma
adecuada




sobre qué comidas Enfermera dias, asi como del N2 participantes
gue tienen previstas responsable del proceso de del programa)
realizar durante los programa elaboracién. X 100
proximos cinco dias 'y
como las prepararan, Al finalizar la >Instrumentos
tras la sesidon 4,y sesién 5,6,7yla para evaluar: guia
hasta finalizar el sesion familiar elaborada por los
programa. final del programa, | participantes que
recogera la guiay entregaran
la revisard para la | semanalmente tras
proxima sesion. la sesion 4, hasta
finalizar el
programa.
% de participantes
gue administran a
COMPORTAMIENTOS: "
los nifos de la
Un 60% de los o
o escuela, dibujos de
participantes .
o , los alimentos que o
administrardn a la (N2 participantes
no pueden o
profesora, para los Enfermera ) gue administran
" compartir con sus o
nifos de la escuela, responsable del N los dibujos a los
o compafieros »
dibujos de los programa. ] nifios de la escuela
. celiacos.
alimentos que no
pueden ofrecer a los Sesién familiar N2 participantes
. ; ] >Instrumentos
compaiieros celiacos final. del programa)
para evaluar: la
en el recreo, tras la X 100
. enfermera les
sesion 5 del ,
preguntard en la
programa. L I
sesion familiar final
si han repartido los
dibujos.
COMPORTAMIENTOS: % de participantes
Un 60% de los gue realiza una
participantes tutoria con la (N2 participantes
] . Enfermera .
gestionard una profesora de su que gestionany
i responsable del B i
tutoria con la hijo/a para crear | acuden a la tutoria
programa. }
profesora del aula de una ambiente
sus hijos, con el . . comodo de los N2 participantes
o Sesién familiar . ]
objetivo de crear un final compafieros hacia del programa)
_ inal. .
ambiente de su hijo/a. X 100
“solidaridad” entre
los compafieros y el >Instrumentos




nifio/a con celiaquia,
tras la sesién 5 del
programa.

para evaluar: la
enfermera les
preguntard en la
sesion familiar final
si han gestionado
la tutoria.




/ACTIVIDADES
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10. ORGANIZACION DE INTERVENCIONES

10.1 Programa resumen
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10.2 Carta descriptiva de cada sesion

Anexo 8
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12. ANEXOS

ANEXO 1 - Entrevista a la madre de una nifa celiaca de APECEJA realizada durante

la elaboracion del programa.

10.

11.

¢Sabe lo que es la enfermedad celiaca? ¢De qué se trata?

¢De dénde ha sacado esta informacidon? Médico, enfermera, amigos, familia,
internet, asociaciones... éLe resulto util?

éCree que ha sido suficiente y util la informacion que ha recibido del personal
sanitario y de la asociacién?

éCree que desconoce algun aspecto de la celiaquia?

¢Qué le gustaria saber mas?

Cuénteme cdmo fue el proceso tras el diagndstico de la enfermedad a su hija
(explicacién del personal sanitario, motivo de unién a la asociacion, etapas por
las que usted pasd desde ese momento y en la que se encuentra ahora) Etapas
como confusion, negacion, busqueda de informacion...

¢En qué etapa de las anteriores ha necesitado o necesita mas ayuda y/o apoyo,
informacién de algo en concreto...?

¢Qué conoce de la dieta sin gluten? ¢ COmo se contaminan los alimentos?
Cuénteme cdmo lleva el tener que adaptar la alimentacién, supongo, de toda la
familia a una dieta libre de gluten. éLes costd trabajo adaptarse? ¢Qué fue lo
mas dificil para los padres?

¢Se maneja completamente con esta dieta, las contaminaciones cruzadas de los
alimentos, etc. o alguna vez ha necesitado consultar con la asociacién o su
médico?

¢Qué aspectos les preocupan con respecto a la enfermedad? ¢y con respecto a

la alimentacién de su hija?
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12. ¢Qué factores negativos, qué dificultades habéis encontrado tanto vosotros,

como vuestra hija, que puedan influir en la adherencia a este tipo de dieta?

13. ¢Y positivos?

14. iCree que les resultaria util, a ustedes y a otros padres y madres de nifios

celiacos, un programa de educacion para la salud sobre el manejo (qué comer,

como comerlo, qué comprar, contaminacién cruzada...) y la adherencia a la

dieta sin gluten? ¢Qué le motiva a acudir a este programa? ¢qué actitud tiene?

15. ¢Como le gustaria que fuese el programa, en grupos de padres/madres o de

forma individual? Puede combinarse.

16. ¢Qué aspectos y habilidades relacionadas con la enfermedad, y especialmente

con la alimentacion, le gustaria que tratdsemos en élI?

ANEXO 2 - Manifestaciones clinicas Enfermedad Celiaca en diferentes grupos de

edad (10)

Vomitos Anemia ferropénica Diarrea malabsortiva
Diarreas fétidas, Dolor abdominal Apatia
abundantes y grasosas Diarrea malabsortiva Irritabilidad
Nauseas E;':Z:,"r:s'e'::? Depresion
Anorexia Hepatitis Astenia
Astenia Estomatitis aftosa Inapetencia
Irritabilidad Queilitis angular Pérdida de peso
Pelo fragil Dermatitis atopica Dermatitis herpetiforme

Distension abdominal

Cefaleas, epilepsia

Anemia ferropénica

Hipotrofia muscular:
nalgas, muslos y brazos

Estatura corta
Retraso puberal

Osteoporosis, fracturas,
artritis, artralgias

Fallo de crecimiento

Menarquia tardia

Introversion Artritis crénica juvenil Colon irritable, estrefiimiento
Abortos, infertilidad, menopausia
Dependencia precoz, recién nacidos con bajo

peso

Leucopenia, coagulopatias,
trombocitosis

Frecuentemente asintomatica

Epilepsia, ataxia, neuropatias
periféricas

Defectos del esmalte dental

Cancer digestivo

Retraso pondoestatural

Hipertransaminemia

Dislexia, autismo, hiperactividad

Y



ANEXO 3: Carta informativa de invitacion al programa, dirigida a padres.

Estimados/as padres y madres,

Desde el Servicio Andaluz de Salud, y con la colaboracién de la Asociacion de Personas
con Enfermedad Celiaca en Jaén (APECEJA), no ponemos en contacto con vosotros
para invitaros al programa “La comida en casa... iCELICIOSA!” que pondremos en

marcha el proximo 23 de Septiembre de 2016, en la asociacion.

Consta de varias sesiones educativas en las que charlaremos sobre la Dieta Libre de
Gluten, principal y uUnico tratamiento en la celiaquia. El objetivo es intercambiar
conocimientos, y adquirirlos, junto con las habilidades necesarias para el correcto
manejo de esta dieta, pues es relevante un seguimiento adecuado de la misma para

asegurar la calidad de vida de vuestros hijos.
¢Te preguntas si estas haciendo lo correcto con la alimentacidén de tu hijo?

Os invitamos a asistir a nuestro programa. Un total de seis sesiones grupales en las que
abordaremos temas que algunos de vosotros nos habéis definido como “maxima
preocupacion”. Os adjuntamos el folleto explicativo en el que se especifican los temas

gue trataremos en cada sesién, asi como la fecha prevista.

El programa va destinado a vosotros, padres y madres cuyos hijos pequefios han sido
recientemente diagnosticados de la Enfermedad Celiaca, pertenecientes también a

APECEJA.

Si estdis interesados, rogamos confirméis asistencia en los proximos 10 dias mediante

un correo electronico a lacomidaencasaceliciosa@gmail.com adjuntando vuestros

nombres y apellidos junto a un teléfono de contacto.

De la misma forma, no dudéis en contactar con nosotros o con APECEJA ante cualquier

duda.


mailto:lacomidaencasaceliciosa@gmail.com
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ANEXO 4: Folleto informativo sobre la estructura del programa, dirigido a los

participantes.
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ANEXO 5: Cuestionario evaluacion de la satisfaccion de los participantes.

A continuacion, debera rellenar este cuestionario de satisfaccion con respecto al

programa. En él se muestran diferentes impresiones que la gente podria tener.

Este cuestionario, totalmente andénimo, nos serd de gran utilidad para mejorar el

programa de cara al futuro. Puntie como considere oportuno.

Las respuestas serdn puntuadas del 1 al 10, mediante la escala de Likert, siendo:

Nada de acuerdo (1) / De acuerdo (5) / Absolutamente de acuerdo (10)

w % N o U kW

10.
11.
12.

13.
14.
15.

16.

La enfermera dio respuestas a todas las dudas:

La técnica de presentacidn de la primera sesién ha roto el hielo y me ha hecho
mas facil adaptarme al grupo:

La enfermera ha facilitado la participacién de todos los participantes:

Las sesiones han sido entretenidas:

La enfermera comprendié en todo momento la situacidn de los participantes:
La enfermera no dio respuesta a todas las dudas:

La enfermera se ha expresado con claridad y de forma sencilla:

Los materiales audiovisuales utilizados en las sesiones han sido utiles:

Los materiales educativos (webs, imagenes, documentacién repartida...) de las
distintas sesiones han sido adecuados al programa:

La enfermera no facilité la participacion de todos los presentes:

Las instalaciones en las que se ha realizado el programa han sido las adecuadas:
Las actividades realizadas en las sesiones (planificacion de un menu sin gluten,
entrenamiento en habilidades para evitar la contaminacidn cruzada, resolucién
de dudas, consejos, reflexiones criticas...) han sido de utilidad:

Las sesiones fueron aburridas:

Han sido suficientes las actividades desarrolladas en el programa:

Las instalaciones en las que realizamos el programa no han sido muy
adecuadas:

Los materiales educativos (webs, imagenes, documentos repartidos...) no han

sido adecuados al programa:

51



17.
18.
19.

20.
21.
22.

23.
24,

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

No estoy satisfecho/a con el programa ni con las actividades en él realizadas:

La enfermera utilizé un lenguaje técnico, nada sencillo de comprender:

Las actividades realizadas en las sesiones (planificar un menu sin gluten,
entrenamiento para evitar la contaminaciéon cruzada, resolucién de dudas, etc.)
no han sido tan utiles como creia:

Las actividades realizadas en el taller de cocina sin gluten han sido adecuadas:
La enfermera no fue empatica con los participantes:

De la misma forma, el taller de cocina sin gluten me ha resultado practico para
saber cdmo manejarme en casa con la dieta de mi hija:

Segln mi opinidén, han faltado actividades a desarrollar en el programa:

Los materiales audiovisuales que usamos en las diferentes sesiones, no
resultaron muy utiles:

La sesion sobre el nifio celiaco en la escuela me ha parecido util:

El taller de cocina sin gluten no me ha resultado adecuado:

Las charlas empleadas en las sesiones han sido Utiles para conocer mas acerca
de la enfermedad celiaca, la dieta, la contaminacion cruzada, la escuela para el
celiaco, el seguimiento...

La técnica de presentacion de la primera sesién no me sirvidé para romper el
hielo ni para adaptarme al grupo:

No he cumplido los objetivos que perseguia al principio del programa:

No recuerdo la sesion del nifio celiaco en la escuela como una de las mas utiles:
Recuerdo la tormenta de ideas que realizamos en la primera sesién grupal
sobre la celiaquia como muy util para adquirir mas conocimientos y eliminar los
falsos mitos:

La discusién en grupo que realizamos al finalizar cada sesién ha sido de gran
utilidad para terminar de afianzar los conocimientos adquiridos en la misma:
Las charlas que la enfermera ha dado en las diferentes sesiones sobre la
enfermedad celiaca, la dieta, la contaminacién cruzada, etc. no me resultaron
de utilidad:

La tormenta de ideas que realizamos en la primera sesidn del programa no me

ayudd a aprender mas sobre la celiaquia ni a eliminar falsos mitos:



35. Las discusiones y los debates en grupo que realizamos al finalizar cada sesién
no son tan Utiles como creia que serian:
36. He cumplido los objetivos que perseguia al principio del programa:

37. Estoy satisfecho/a con el programa y las estrategias en él desarrolladas:

Gracias por su colaboracién.

ANEXO 6: Cuestionario evaluacion objetivos del programa para los participantes:
Este es un cuestionario andnimo en el que se evalGan los diferentes objetivos que nos

hemos propuesto alcanzar con el programa.

En este caso, algunas de las preguntas brindan la posibilidad de una respuesta abierta.

Por favor, rellénelo con la informacidn que considere oportuna.

1. éQué es la enfermedad celiaca? équé complicaciones pueden derivar de un
incorrecto seguimiento de la dieta sin gluten?

2. Cuatro alimentos libres de gluten de forma natural son... (sefiale las opciones
gue considere correctas)

[l Macarrones

Pan

Platano

Arroz

Guisantes

Embutido

O o o o o oo

Maiz
3. Tres alimentos que podrian contener gluten son... (sefiale las opciones que
considere correctas)
[1 Manzana
Embutido comprado en el supermercado
Especias

Bolleria industrial

(0 T R A B O

Naranja
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0 Alcachofa
[] Carne de pavo comprada y troceada en la carniceria
4. Nombra tres alimentos ‘prohibidos’ en la dieta del celiaco:
5. Para evitar la contaminacion cruzada de alimentos, écomo debemos cocinar?
(Sefiale la opcién que considere mas correcta)

(] Primero cocinamos la comida de los demas y después la comida sin
gluten.

0 Lo correcto seria cocinar primero la comida libre de gluten; después
cocinamos el resto de comida.

[0 Noimporta el orden de cocinado, solo tenemos que tener cuidado.

[0 Lo recomendable es disponer de utensilios de cocina (sartenes,
tostadores...) solo para la persona celiaca, aparte de cocinar primero
para esa persona; asi al cocinar nos aseguramos que no se contamina
nada.

6. ¢Qué significa para usted el manejo de la dieta libre de gluten?
7. ¢Considera que la adherencia estricta a la misma es importante? (Senale la
opcién que considere oportuna)

[0 Es muy importante la adherencia a la dieta, pero tampoco hay que ser
tan estricto, pobre nin@.

[J Comer algo con gluten de tarde en tarde no genera dafio.

[J El seguimiento a la dieta sin gluten necesario de por vida, y de forma
estricta.

8. Maiiana vas a hacer la compra de la semana, écédmo identificarias los que
puedes comprar?

9. ¢De qué recursos podria obtener informacién y/o consulta sobre la
enfermedad celiaca? Nombre a tres de ellos.

10. A su hijo/a se le ha diagnosticado recientemente la enfermedad celiaca a través
del sistema sanitario, ésabria indicar qué pasos debe dar ahora? Es decir,

éexiste un seguimiento sanitario especifico para el celiaco?

Gracias por su colaboracién



Anexo 7: Guia de observacion para la enfermera que evalua el programa:
de de 201 __

Jaén,

Enfermero responsable:

Programa Educacion para la Salud: En casa... jcomida celiciosa!

Recurso/Proceso a evaluar en la enfermera

Poco/nada
adecuado

Algo adecuado

Adecuado

RECURSOS
HUMANOS

Metodologia empleada en
la sesién:
1. Entrevista familiar
2. Presentacion al
grupo
3. Tormenta de ideas
Charla coloquio
5. Eleccidn mejor
alternativa
6. Grupo de
discusion

E

Capacidad de
dinamizaciény
comunicacién de la
enfermera con el grupo

Nivel de empatia con el
grupo adecuado

Adecuacion del lenguaje
(claro y conciso)

La enfermera interactua
con los participantes

Resuelve las dudas que los
asistentes plantean

Domino de los contenidos
abordados

Recurso/Proceso a evaluar en la enfermera

No

A veces

Siempre

RECURSOS
MATERIALES

Utilidad de los medios
audiovisuales empleados
en la sesién

Adecuacion de los
materiales educativos
empleados en la sesién

Adecuacion de las
instalaciones

PROCESO

Adecuacion de las
actividades realizadas
(suficientes, excesivas...)

Utilidad de las dinamicas
grupales

Eficacia de las estrategias
desarrolladas




Anexo 8: Cartas descriptivas de las sesiones del programa

LA COMIDA EN CASA... iCELICIOSA!

&:*g

A

Sesion 0 | 1 Septiembre a 22 Septiembre 2016

Primer contacto con los padres y madres de los nifios diagnosticados recientemente de
Celiaquia que pertenecen a APECEJA. Se trata de una entrevista familiar, de forma
privada, con la enfermera que impartira el programa. El fin es poder re-orientar el
programa e incluir aquellos aspectos que se necesitan abordar para responder a las
necesidades reales de los participantes. Asi mismo, romperemos el hielo para la

siguiente sesion, la primera grupal, al tener un contacto previo con ellos.
Profesional responsable: Enfermera de Atencién Primaria.
Objetivos:

= Actitudes: El 80% de los participantes se interesaran y valoraran positivamente
la importancia del manejo adecuado y la adherencia a la DSG de sus hijos tras

finalizar la sesion 0.

Tipo de estrategia: Estrategia familiar. Una sesidn individualizada y privada con los

padres.

Contenidos a desarrollar: No existe contenido especifico. Entrevista para romper el

hielo, conocer su historia, sus conocimientos, sus inquietudes y sus dudas.

Metodologia a utilizar: La enfermera se presentard ante cada familia, en cada
entrevista. Charlard con los padres y madres acerca del programa, de sus
interrogantes, la historia de su hijo/a para iniciar el contacto con ellos y que se sientan
en un ambiente comodo y conocido en la proxima sesion, la cual agrupara a todos los

participantes.



Materiales educativos a utilizar:
= Folleto explicativo del programa elaborado por la enfermera. ANEXO 5

Sistema de evaluacion previsto: Serd en la ultima sesion, la entrevista familiar final
con la que se cierre el programa, en la que la enfermera preguntard a los padres y
madres si consideraron de utilidad esta primera entrevista privada. También se les

pasara una encuesta para que respondan las preguntas 6 y 7 del anexo 6.



LA COMIDA EN CASA... iCELICIOSA!

)

Sesion 1 | 23 Septiembre 2016, 19.30h:

Primera sesion grupal con todos los participantes.
Profesional responsable: Enfermera de Atencién Primaria.
Objetivo al que contribuye:

o Conocimientos: El 90% de los participantes definiran la celiaquia y las
complicaciones asociadas que derivan de la adherencia incorrecta a la dieta sin

gluten tras la sesién 2.
Tipo de estrategia: Estrategia grupal.

Contenidos a desarrollar: Se iniciard el programa con un enfoque general sobre la
celiaquia, haciendo hincapié la adaptacion al nuevo estilo de vida y en la dieta sin
gluten como Unico tratamiento. También se abarcaran los problemas asociados al

incorrecto cumplimiento de la misma.

Metodologia a utilizar: La enfermera se presentara al grupo, y ayudard a crear un
ambiente de confort presentando a los participantes, puesto que ya los conoce de la

entrevista previa (Técnica de presentacion al grupo).

Explicarad el desarrollo de la sesién, la cual comenzard con un interrogante que se
plantea a los participantes: ¢Qué es la Enfermedad Celiaca? Se generara una tormenta
de ideas por parte de los participantes; todos los conceptos serdan apuntados por la
enfermera. Se procedera entonces a una breve charla por parte de la enfermera en la
gue exponga el concepto de la Enfermedad Celiaca y la importancia de un manejo
adecuado de su dieta, con soporte visual que se creard a partir de los materiales
educativos. Posteriormente se abrirda un grupo de discusion, analizando asi las ideas

iniciales y las conclusiones obtenidas tras la charla.



Se daran unas pinceladas al concepto de la adaptacion al nuevo estilo de vida que

conlleva la existencia de un miembro en la familia con enfermedad celiaca.

Para finalizar, se proyectara un video con el dia a dia de una mujer celiaca (35) que
introducira también la siguiente sesidn, puesto que el video habla de la alimentacidn

sin gluten. Se repartira un folleto sobre la celiaquia para reforzar la sesién (31)

Materiales educativos a utilizar:

o Folleto informativo para completar la sesién junto a la explicaciéon de la
enfermera (38)

o ¢Qué es el gluten? Visidon general sobre la Enfermedad Celiaca:
enfermedades asociadas, tratamiento... (9, 25, 39, 40)

o Factores que afectan a la adherencia de una dieta sin gluten (41)

o Adherencia e impacto de la dieta sin gluten en nifios (21)

o Imagen: Sintomas de la enfermedad celiaca en nifos. Anexo 2 (10)

o Calidad de vida del enfermo celiaco (4)

o Video: Vivir siendo celiaca, la historia de Carmen (42)

o Afrontamiento a un nuevo estilo de vida: dificultades vy

recomendaciones (7)

Sistema de evaluacidn previsto: La evaluacion sera tras finalizar la siguiente sesion, a
través de un cuestionario que la enfermera pasara a los participantes, en el cual se
evaluaran diferentes objetivos al mismo tiempo. En este caso, el objetivo de la actual

sesion se evaluara con la pregunta 1 del anexo 6.



LA COMIDA EN CASA... iCELICIOSA!

)

Sesion 2 | 30 Septiembre 2016, 19.30h:

Profesional responsable: Enfermera de Atencidn Primaria.

Objetivo al que contribuye:

= Conocimientos: El 90% de los padres identificaran en la pirdmide de alimentos,
los ‘permitidos’ libres de gluten, los ‘no permitidos’ y los que pueden contener

gluten tras la sesién 2 del programa.

Tipo de estrategia: Estrategia grupal.

Contenidos a desarrollar: La enfermera explicara la sesién. Con soporte audiovisual, el
contenido de la sesién sera la dieta sin gluten: alimentos adecuados, alimentos que
podrian contener gluten de forma enmascarada, como identificar los productos sin

gluten en el supermercado...

Metodologia a utilizar: La sesién comenzara con la proyeccién de un esquema
representativo sobre la dieta sin gluten nutricionalmente equilibrada en la enfermedad
celiaca (28), acompafiado de una charla por parte de la enfermera sobre la dieta sin
gluten. La charla incluird conceptos como los alimentos permitidos y los no permitidos
en esta dieta, la piramide de alimentos en la celiaquia y los tipos de alimentos que
existen para los celiacos. Para hacerlo mas visual, se proyectaran dos videos sobre los
alimentos con y sin gluten (40), y sobre las carencias nutricionales que suelen tener los

enfermos celiacos (39).

Abordaremos también la identificacion de los alimentos sin gluten. Entrenaremos a los
participantes en la lectura del etiquetado de los mismos para lograr una identificacion

correcta de los alimentos en el supermercado.



Se realizard una actividad practica sobre lo anteriormente trabajado en la sesion: la
compra sin gluten. Se animard a los participantes a que, durante la préoxima semana,
revisen los alimentos que van afadiendo a su carrito de la compra cuando van al
supermercado. De esta forma reforzardn lo aprendido en la sesién y lo pondran en

practica en su dia a dia.

Hablaremos, por ultimo, de los medicamentos sin gluten. Repartiremos un folleto

explicativo para reforzar (1).
Materiales educativos a utilizar:

o Ladietasin gluten (9, 13)

o Guias alimentarias y de implementacion para la Enfermedad Celiaca (5)

o Compra sin gluten: alimentos permitidos y no permitidos en la
Enfermedad Celiaca (39, 43, 44)

o Manejo nutricional de la Enfermedad Celiaca (8)

o Nutricién y dieta celiaca adecuada en la edad pediatrica (3, 5)

o élnclusion de avena en la dieta del celiaco? (5)

o Etiquetado de alimentos sin gluten: simbolos “sin gluten” (9, 25, 39, 45)

o Medicamentos sin gluten (46)

o Video: Carencias nutricionales en los celiacos (47)

o Video: Alimentos con y sin gluten (48)

o Imagen: Representacién esquemadtica de una dieta sin gluten
nutricionalmente adecuada y equilibrada (3)

o ¢De qué hablamos cuando decimos 10mg de gluten por kg? (49)

Sistema de evaluacion previsto: Tras la finalizacidon de la sesién, la enfermera pasard
una encuesta en la que se evaluaran la sesion (preguntas 2, 3 y 4 del anexo 6), y la

sesién anterior (pregunta 1).



LA COMIDA EN CASA... iCELICIOSA!
SO
&
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Sesion 3 | 07 Octubre 2016, 19.30h:

Profesional responsable: Enfermera de Atencidn Primaria.
Objetivos a los que contribuye:

= Conocimientos: El 90% de los padres explicaran cdmo se lleva a cabo de forma
correcta el proceso de cocinar sin gluten, evitando la contaminacién cruzada, al
inicio de la sesion 4 del programa.

= Comportamientos: Un 60% de los padres escogerdn, en su cesta de la compra,
productos sin gluten adecuados al finalizar el programa.

= Comportamientos: Un 60% de los padres disefiaran y presentaran una guia
sobre qué comidas tienen previstas realizar durante los préximos cinco dias y

como las prepararan, tras la sesion 4, y hasta finalizar el programa.
Tipo de estrategia: Estrategia grupal.

Contenido a desarrollar: Sera una sesién sobre la cocina en casa para el nifio celiaco.
La enfermera explicard a los padres y madres cdmo cocinar en casa para evitar la
contaminacién con gluten de los alimentos para celiacos, cdmo organizar la despensa
de casa para evitar mezclar productos con y sin gluten, se disefiaran menus sin gluten
para que los participantes puedan elaborarlos en casa... Abarcaremos también un
tema de gran controversia: los alimentos con gluten o los alimentos sin gluten, écudles

son mas adecuados nutricionalmente?

Metodologia a utilizar: La sesién comenzard con un grupo de discusion que la
enfermera propondra: éson de mayor calidad los alimentos con gluten o los alimentos
sin gluten? Se abrird un pequefio debate entre los asistentes para, finalmente, llegar a

la eleccion de la mejor alternativa. Cuando los participantes alcancen una conclusién,



la enfermera analizard mediante una breve charla el valor nutricional de ambos grupos

de alimentos, las similitudes y las diferencias.

Después, pasaremos a la cocina sin gluten en casa. El objetivo es que los propios
participantes introduzcan el concepto, es decir, la enfermera les pedird que cuenten
cémo preparan ellos un plato de comida para su hijo/a celiaco. Analizaremos la forma
de cocinar que tienen vy, la enfermera explicard cdmo se deben preparar los alimentos
en casa para un celiaco, evitando la contaminacién cruzada al preparar comida con vy
sin gluten; algo muy habitual que pasa desapercibido y que ocasiona la mayor parte de
las “crisis’ que los celiacos tienen. Se proyectard el video de ‘aprender a cocinar para un

nino celiaco (43)’.

Para finalizar la sesidn, elaboraremos diferentes menus sin gluten para que los
participantes puedan prepararlos en casa, poniendo en practica lo aprendido en la

sesion.
Materiales educativos a utilizar:

o Guia para elaborar menus sin gluten (50)
o Contaminacién cruzada (44, 45)
o Alimentos con gluten y alimentos sin gluten: andlisis nutricional (25)

o Video: Aprender a cocinar para un nifio celiaco (51)

Sistema de evaluacion previsto: En esta sesidon no se pasara ningun cuestionario a los
asistentes, para no sobrecargarlos demasiado. Aprovecharemos que la préxima sesién
es un taller de cocina para pasar el cuestionario con preguntas que permitirdn evaluar
la misma sesidn y ésta. Preguntas 5 y 8 del anexo 6, junto a una guia elaborada por los
participantes sobre las comidas que preparan y la forma de cocinarlas, que entregaran

semanalmente tras la sesidn 4, hasta finalizar el programa.



LA COMIDA EN CASA... iCELICIOSA!

)

Sesion 4 - TALLER | 14 Octubre 2016, 19.30h:

Profesional responsable: Enfermera responsable del programa.

Objetivos a los que contribuye:

= Conocimientos: El 90% de los padres explicaran cdmo se lleva a cabo de forma
correcta el proceso de cocinar sin gluten, evitando la contaminacién cruzada, al
inicio de la sesion 4 del programa.

= Comportamientos: Un 60% de los padres escogerdn, en su cesta de la compra,
productos sin gluten adecuados al finalizar el programa.

= Comportamientos: Un 60% de los padres disefardn y presentardn una guia
sobre qué comidas tienen previstas realizar durante los préximos cinco dias y

como las prepararan, tras la sesion 4, y hasta finalizar el programa.

Tipo de estrategia: Estrategia grupal.

Contenidos a desarrollar: Los contenidos a desarrollar seran los de la anterior sesion.
Este taller se trata de la puesta en practica de los explicado y debatido en la sesién 3,
un refuerzo. Tras los mendus sin gluten elaborados la semana previa, los participantes
cocinaran uno de esos menus, bajo la supervision de la enfermera. El objetivo es
comprobar que han adquirido las destrezas y la seguridad para cocinar en casa comida

sin gluten.

Metodologia a utilizar: Comenzaremos el taller pasando el test que permite evaluar
los conocimientos de la anterior sesidén, puesto que sera el momento de ponerlos en
practica. Seguiremos con la explicacidon, por parte de la enfermera, de la sesidn:
cocinaremos un menu sin gluten en la cocina de la asociacidon. A continuacion, se
escogera un menu de los propuestos en la sesién anterior y comenzaran a cocinarlo. La

enfermera supervisara la forma de cocinar de los participantes, asegurando que no se



produzca contaminacion cruzada. Los participantes podran preguntar las dudas que
tengan y la enfermera se las resolvera. Ademas, también hablaremos de consejos y
trucos para la comida del nifio celiaco en casa, como disponer de un armario exclusivo
para la comida del nifio/a, evitando toda contaminacion, comenzar a cocinar siempre

lo que no tenga gluten, tener un tostador de pan solo para el celiaco...

Para finalizar la sesidn, y tras el cocinado, la enfermera explicara que deben elaborar
una guia sobre los platos sin gluten que cocinardn en los préximos cinco dias,
alternando, un dia si y un dia no. Asi mismo se debe recoger el procedimiento que han
llevado a cabo para cocinarlos. La guia se entregara a la enfermera semanalmente, en
las proximas sesiones y hasta finalizar el programa. El objetivo: comprobar que han
adquirido la capacidad vy, sobre todo, la seguridad para manejar la base fundamental

de este nuevo estilo de vida en la familia: la dieta del enfermo celiaco.

Materiales educativos a utilizar: Se elaborara un taller de cocina en APECEJA para
poner en practica los contenidos educativos de la sesion anterior. Preparacién de
diferentes platos por parte de los asistentes para comprobar cdmo se desenvuelven en
casa con respecto a la dieta sin gluten y la contaminacién cruzada. Todo bajo la

supervisidon de las enfermeras responsables del programa.

Sistema de evaluacidn previsto: Al inicio del taller, pasaremos un test que permita
evaluar la sesién anterior: preguntas 5 y 8 del anexo 6. Otro método de evaluacién, del
taller en este caso, sera la elaboracién por los participantes, de una guia sobre las
comidas que preparan y la forma de cocinarlas, que entregaran semanalmente tras la

misma sesion, hasta finalizar el programa.



LA COMIDA EN CASA... iCELICIOSA!

)

Sesion 5 | 21 Octubre 2016, 19.30h:

Profesional responsable: enfermera responsable del programa.
Objetivos a los que contribuye:

= Comportamientos: Un 60% de los participantes administraran a la profesora,
para los nifios de la escuela, dibujos de los alimentos que no pueden ofrecer a
los compafieros celiacos en el recreo, tras la sesion 5 del programa.

= Comportamientos: Un 60% de los participantes gestionard una tutoria con la
profesora del aula de sus hijos, con el objetivo de crear un ambiente de
“solidaridad” entre los compafieros y el nifio/a con celiaquia, tras la sesion 5

del programa.
Tipo de estrategia: Estrategia grupal.

Contenidos a desarrollar: Esta sesion tratard, en su totalidad, del nifio celiaco en la
escuela. Hablaremos de la ley vigente con respecto a los comedores escolares, como
crear un ambiente de solidaridad e igualdad entre los compafieros de clase, evitar que
el niflo celiaco se sienta diferente al resto de sus companeros, excursiones, materiales

de clase que podrian contener gluten como las plastilinas, etc.

Metodologia a utilizar: La sesion comenzard con una pregunta abierta que la
enfermera lanza a los participantes: ¢Pueden, los nifios celiacos, almorzar en el
comedor de la escuela con total seguridad de estar comiendo libre de gluten? Se abrira
un pequefio debate entre participantes y enfermera, en el que, al mismo tiempo, y de
forma diferente a una charla, se irdn aclarando los conceptos y dudas que los padres y

madres tienen, favoreciendo la participacion de todos.



Se proyectara el video de ‘Consejos para padres de nifios celiacos’ (44) y, para finalizar
la sesion, la enfermera entregard un comic a cada familia, que trata de explicar la
enfermedad celiaca a los nifios de una forma muy visual y facil de entender para ellos

(45).

Al finalizar la sesidn, la enfermera recogera los diarios que los participantes han

elaborado sobre los platos que preparan a sus hijos, explicado en la sesién anterior.
Materiales educativos a utilizar:

o Elnifio celiaco en la escuela (45)
o Video: Consejos para padres de nifios celiacos (52)

o Cdmic: La enfermedad celiaca vista por sus protagonistas (53)

Sistema de evaluacidn previsto: El método para evaluar si hemos alcanzado los
objetivos que perseguiamos, seran un par de preguntas que la enfermera realizard a
los padres y madres en la ultima entrevista familiar del programa; ‘¢han repartido los

dibujos de los alimentos en la escuela?, ¢ han gestionado la tutoria con la profesora?’



LA COMIDA EN CASA... iCELICIOSA!

)

Sesion 6 | 28 Octubre 2016, 19.30h:

Profesional responsable: Enfermera responsable del programa.

Objetivos a los que contribuye:

= Conocimientos: Un 90% de los participantes identificardn algunos recursos de
informacién veraz sobre la enfermedad celiaca tras la sesion 6.

= Conocimientos: Un 90% de los participantes explicardn el seguimiento
adecuado de la enfermedad de sus hijos, asi como la evolucion nutricional,

después de la sesion 6.

Tipo de estrategia: Estrategia grupal.

Contenidos a desarrollar: El seguimiento del nifio celiaco es verdaderamente
importante. Se hablara del protocolo a seguir tras el diagndstico y la estabilizacién del
nino con la dieta. Asi como la evaluacién nutricional del nifio, periédicamente. Los
recursos “fiables” para obtener informacién son también necesarios de desarrollar en

la sesidn. ¢Existen las ayudas econdmicas para el enfermo celiaco?

Metodologia a utilizar: Se realizara una charla — coloquio por parte de la enfermera
responsable en la que se desarrollard cémo es el seguimiento del nifio celiaco tras el

diagndstico de la enfermedad y una vez estabilizado con la dieta sin gluten.

La enfermera preguntard a los participantes qué recursos utilizan para buscar
informacién sobre la enfermedad de sus hijos. Se anotaran en la pizarra y se iran
analizando entre todos, para clasificarlos como recursos de informacién real o no. La
enfermera también aportard algunos recursos de los cuales se pueden obtener

informacion veraz.



Se discutira el tema de las ayudas econdmicas para el enfermo celiaco, éexisten

realmente ese tipo de ayudas en Espaiia?

Al finalizar la sesidon, la enfermera recogera el diario de la segunda semana de

elaboracién de platos para sus hijos.
Materiales educativos a utilizar:

o Seguimiento y evaluacién nutricional del nifo celiaco (3)
o Seguimiento en la edad pediatrica de la dieta sin gluten (5)

o Evaluacién nutricional completa en celiaquia (7)

Sistema de evaluacidon previsto: Preguntas 9 y 10 del anexo 6, que repartiremos a

finalizar esta sesion, con el fin de evaluar si se han alcanzado los objetivos.



LA COMIDA EN CASA... iCELICIOSA!

)

Sesion 7 | 4 Noviembre 2016, 19.30h:

Profesional responsable: Enfermera responsable del programa.
Objetivos a los que contribuye: Todos los objetivos del programa.
Tipo de estrategia: Estrategia grupal.

Contenidos a desarrollar: Se trata de la ultima sesiéon grupal del programa. Los
contenidos serdn los que los propios participantes requieran. Se responderan vy
debatiran las ultimas cuestiones en grupo, se resolverdn dudas, se repasara cualquier

tema que no haya quedado claro, etc.

Metodologia a utilizar: La enfermera presentard la sesion como la ultima en grupo.
Preguntard a los participantes si han quedado claros todos los conceptos abarcados en
el programa, si existen dudas de cualquier tipo, si es necesario aclarar o repasar algun
tema... En este caso, los que marcan el ritmo y los temas a tratar en la sesién, son los

propios participantes. Debate abierto en grupo.

Se procedera a recoger el diario de la semana tercera y ultima que los padres elaboran

con la comida que preparan a sus hijos.

Al finalizar la sesién, se pasara a los participantes un cuestionario de satisfaccién del

programa. (Anexo 5)

Materiales educativos a utilizar: Todos los de las sesiones anteriores que requieran ser

(por parte de los participantes) reutilizados en la sesidn actual:

o 100 preguntas y respuestas sobre la enfermedad celiaca (25)
o Libro blanco de la Enfermedad Celiaca (9)

o Cuadernillo de orientacién para celiacos (44)



o Guia practica clinica sobre la Enfermedad Celiaca (31)

o Todo sobre la enfermedad celiaca (40, 27)

Sistema de evaluacion previsto: La enfermera preguntara a los participantes al final de
la sesién si la han considerado util para resolver las dltimas dudas en grupo vy

discutirlas.



LA COMIDA EN CASA... iCELICIOSA!

)

Sesion final | A partir del 7 de Noviembre 2016, en horario aceptado por los

participantes:

Profesional responsable: Enfermera responsable del programa.
Objetivos a los que contribuye: Todos los objetivos del programa.
Tipo de estrategia: Estrategia familiar.

Contenidos a desarrollar: Es la sesion final del programa. Los contenidos serdn los que
los propios padres y madres soliciten. Se responderan y debatirdn las ultimas

cuestiones de forma privada, se resolveran dudas, etc.

Metodologia a utilizar: La metodologia a utilizar es similar a la de la sesién anterior.
Esta vez, como se trata de la sesién final, creamos un ambiente mas intimo vy
confortable con las familias, de forma privada. Repasaremos los diarios que han ido
entregando semanalmente desde la sesion 4 (si la enfermera hubiese considerado algo
importante de destacar en el momento de entregarlo, se hablara con los participantes
en el mismo momento). Resolveremos cualquier tipo de duda o cuestién que no hayan

querido presentar de forma publica en el grupo.

También se realizardn las preguntas anteriormente propuestas para evaluar la sesion

0,5y7.
Se mantendra una via de contacto con las familias, ante futuras sugerencias o dudas.

Materiales educativos a utilizar: Todos los de las sesiones anteriores que requieran ser

(por parte de los participantes) reutilizados en la sesion actual.



Sistema de evaluacion previsto: La enfermera preguntard a los participantes al final de
la entrevista si la han considerado util para resolver las Ultimas dudas de forma mds

privada.



