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1. RESUMEN

Introduccién: La enfermedad celiaca es una alteracion alimentaria autoinmune de
causa desconocida. Se define como la intolerancia a la proteina del gluten. Afecta
principalmente al aparato digestivo provocando una atrofia severa en la mucosa del intestino
delgado superior. Esta intolerancia se mantiene a lo largo de la vida, siguiendo una dieta

estrictamente sin gluten su tratamiento la poblacion afectada con celiaquia es de 1%.

Objetivo: Conocer las experiencias de las familias con nifios con celiaquia,

diagnosticados hace mas de un afo, en el area de Tarragona.

Metodologia: Investigacion cualitativa sobre la experiencia de madres con hijos
con celiaquia, con andlisis fenomenolégico descriptivo. Se realiz6 un grupo focal con 6
participantes, haciendo uso de la entrevista semiestructurada en un espacio de la asociacion

de celiaquia de Catalufia.

Resultados: Se generaron 6 categorias: 1) Seguimiento y diagndstico, 2)
Informacion y educacién, 3) Relacion profesional, 4) Emociones y sentimientos, 5) Cambios

de habitos, 6) Relacion social.

Conclusién: La enfermedad de Celiaquia tiene repercusiones importantes a nivel
psicosocial, apareciendo en las familias sentimientos encontrados por la mala aceptacion de
la patologia por las personas que les rodean.

Existe un desconocimiento social sobre que es la celiagquia y de como llevar una
dieta sin gluten. Este desconocimiento alcanza, en muchas ocasiones, a los profesionales

de la salud.

Palabras claves: Enfermedad celiaca - Dieta sin gluten - investigacion cualitativa



2. ABSTRACT

Introduction: The celiac disease is one of the autoimmune food alterations. It affects
mainly the digestive system. This intolerance stays during the entire life; the treatment is a

strict diet without gluten. As epidemiology the population with celiac disease is of 1%.

Objective: To know the experiences of families of children with celiac disease,

diagnosed since more than a year around the area of Tarragona.

Methodology: Qualitative research on the experience of mothers with children with
celiac disease, with descriptive phenomenological analysis. A focus group was carried out
with 6 participants, making use of the semi-structured interview in a space of the celiac

association of Catalonia.

Results: They were generated 6 categories: 1) track and diagnosis, 2) Information
and Education, 3) Professional relationship, 4) Emotions and feelings, 5) Habits changes 6)

Social relationship.

Conclusion: The celiac disease has important effects at the psychosocial level,
apparently in families’ feelings because of the bad acceptation of the pathology by people
who are around them. There exists a social ignorance about what is celiac disease and how
to carry out a diet without gluten. This ignorance in many times, reaches health

professionals.

Key words: Celiac disease, diet without gluten, qualitative research.



3. INTRODUCCION

La enfermedad celiaca es una de las alteraciones alimentarias autoinmunes mas frecuentes
en nuestro entorno por causa desconocida; se define como la intolerancia a la proteina del
gluten. Afecta principalmente al aparato digestivo (yeyuno y duodeno), provocando una
atrofia severa en la mucosa del intestino delgado superior. Esta intolerancia se mantiene a lo
largo de la vida, y requiere seguir una dieta estrictamente sin gluten como tratamiento. ®

La prevalencia en esta enfermedad es baja ya que se estima que actualmente la proporcion
es de un 1% en los europeos, pero hay muchos casos de pacientes con la enfermedad
celiaca silente. Ademas, se han realizado varios estudios donde se ha observado que es
una enfermedad maés frecuente en mujeres, apareciendo una relacion 2:1. El diagnéstico se
realiza, normalmente, en la infancia, especialmente en la etapa en la que se van
introduciendo alimentos con gluten. Sin embargo, actualmente, ha aumentado el nimero de

diagnésticos en el adulto. @

Actualmente es mas comun el acceso a productos alimentarios sin gluten en los
supermercados, y sus anuncios publicitarios en television. Esto puede ser debido a un

aumento de la poblacién afectada con dicha patologia

Esta enfermedad produce un cambio en la vida de las personas en el momento en el que se
les detecta, tanto alimentario como social y psicolégico, pero también comporta educar a las
personas que rodean a los pacientes diagnosticados para poder ayudarlos. ¥

Creemos que como enfermeras nuestro papel es fundamental para la deteccion,
acompafiamiento, educacién y consejos a los pacientes para la correcta evolucion de la
enfermedad celiaca. Es esencial el papel de los enfermeros y profesionales, para ofrecer
informacién a los pacientes y a la familia. La clave de la enfermedad se basa en una buena
alimentacién donde lo primordial es eliminar el gluten, tener unos cuidados en la
manipulaciéon y preparacion de la comida, los cuales se argumentaran en el momento
adecuado, pero también es imprescindible el acompafiamiento de las enfermeras en la
evolucién de la patologia, por las complicaciones y los cambios emocionales que pueda
sufrir el paciente y los familiares.

Nuestro interés para realizar el trabajo se basa, en conocer cémo es la informaciéon que
reciben estas personas y en detectar situaciones de mejora en torno a la educacion en
habitos de vida, y de la realidad que comporta para los pacientes y familiares tanto a nivel

social, emocional, econdmico y de habitos que resultan invisibles para toda la sociedad.



4. OBJETIVOS:

4.1 GENERAL:

- Conocer las experiencias de las familias con nifios con celiaquia, diagnosticados hace

mas de un afio, en el area de Tarragona.

4.2 ESPECIFICO:
- Describir los sentimientos de los familiares de los nifios con celiaquia.

- Distinguir los cambios de habitos que puede provocar la celiaquia, en el nifio y en su
familia.

- Identificar el impacto que se produce en los padres en el momento del diagnédstico de

la patologia celiaca.



5. MARCO TEORICO

5.1 INTRODUCCION

La enfermedad celiaca es una intolerancia crénica al gluten de base autoinmune, que suele
aparecer en personas genéticamente predispuestas, cominmente se define por la
intolerancia al gluten. El gluten es una proteina que se encuentra en algunos cereales como
el trigo, cebada, centeno, avena y sus derivados.®® E| gluten estad formado por un
entramado de cadenas de protaminas y glutaminas, siendo las prolaminas las que contienen
la parte téxica para los pacientes con la enfermedad celiaca. Es una enfermedad
inflamatoria crénica que afecta al aparato digestivo, provocando una atrofia severa en la

mucosa del intestino delgado superior.©

Esta parte de la proteina no se digiere de forma correcta, llega a la mucosa intestinal y
activa las células T inflamatorias, lo que provoca una reaccién inflamatoria intestinal que
dificulta la absorcion de los nutrientes llegando a causar atrofia de las vellosidades de

reabsorcion. ©

La enfermedad celiaca afecta mas a la raza blanca, puede aparecer tanto en nifios como en
adultos, con una relacion mujer/hombre de 2:1. Esta presente tanto en paises desarrollados
como en los subdesarrollados. Con una prevalencia del 1%; sin embargo se estima que un

90% de las personas con celiaquia no estarian diagnosticados ©

Las manifestaciones clinicas son diversas y puede manifestarse con sintomatologia o sin
sintomatologia. Los sintomas mas frecuentes son: diarrea crénica, vémitos, dolor abdominal,

irritabilidad, apatia y la falta de apetito. ©

Entre los signos podemos encontrar como mas destacados: malnutricion, distension
abdominal, hipertrofia muscular y retraso pondestatural’. Se considera que la anemia

ferropénica y la hipoproteinemia son los datos de laboratorio mas habituales. ©
Esta enfermedad puede presentar diferentes formas clinicas, entre las que destacamos:

Enfermedad celiaca clasica: Su clinica es mas grave, se presenta como mala
absorcion, anticuerpos séricos positivos y atrofia grave de las vellosidades intestinales. Es

mas frecuente en la edad adulta.

1 . . . . . . . T
Pondestatural: Crecimiento tanto cualitativo como cuantitativo que debe evaluarse mediante el andlisis de las
curvas de peso, estatura y masa corporal.



Enfermedad mono-sintomatica: Es la clinica mas frecuente en celiaquia tanto en la
edad adulta como pediatrica, se presenta con enteritis linfocitica traspasando por la atrofia

total.

Enfermedad celiaca silente: Puede cursar durante afos de forma asintomatica,

pero si estan presentes lesiones histologicas, incluida atrofia de las vellosidades intestinales
(6)

Enfermedad celiaca latente: Se caracteriza por una mucosa duodenoyeyunal
normal o con aumento de linfocitos intraepiteliales, pero su evolucion puede presentar o no
positividad en sus anticuerpos y atrofia de vellosidades intestinales u otros sintomas de la

patologfa celiaca. ©

Enfermedad celiaca potencial: No hay alteraciones histol6gicas de la patologia,

pero por causas genéticas o inmunoldgicas existe un riesgo elevado de desarrollarla.

Enfermedad celiaca refractaria: Se presenta con lesiones histologicas a pesar de

excluir el gluten de la dieta, por lo que los sintomas no desaparecen.

5.2 DIAGNOSTICO

Para llegar a diagnosticar de celiaquia es importante la realizacion de diferentes pruebas:
marcadores serolbgicos, estudio genético y estudio histoldgico. La predisposicion genética y
los datos serol6gicos muestran la existencia de un mecanismo inmunoldgico y la lesion
histolégica. Mientras que los marcadores serolégicos destacan los anticuerpos
Inmunoglobulina A (IgA) y anti-transglutaminasa (ATG), que es la prueba de eleccion para el

diagnéstico de la enfermedad celiaca en mayores de 2 afios segn Llanos et al.©#®%

El diagndstico es valido cuando se detectan marcadores de celiaquia positivos (ATG mas de
10 del valor normal), con una presencia de una clinica compatible una biopsia con lesion y

una respuesta clinica y analitica tras la eliminacién del gluten de la dieta. ™V

El diagnéstico de la celiaquia, ha aumentado estos Ultimos afios gracias a la realizacion de
las pruebas serolégicas, donde se determinan los tipos de anticuerpos existentes en

pacientes con celiaquia. Encontramos los siguientes anticuerpos:

Anticuerpos antigliadina (AGA): se observa en mayor calibre en los nifios que en

los adultos. Son de clase IgA o IgG.

Anticuerpos antiendomisio (EMA): Varia segun la edad del individuo. Son de clase
IgA.
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Anticuerpos antitransglutaminasa (TG): Es el método de eleccion y la mas
utilizada para el diagnéstico y seguimiento de la enfermedad celiaca; Son anticuerpos de
clase IgA o IgG.

Ante una serologia negativa, con una sospecha de la patologia celiaca, se plantea la
existencia del déficit de IgA, dando lugar a falsos negativos o a un cuadro de mal absorcién

intestinal. 2

Encontramos diferentes patologias que se asocian con la celiaquia, manifestandose en el
transcurso de la enfermedad o tras ella. Las personas diagnosticadas de la patologia celiaca

estan incluidas en el grupo de riesgo de poder padecer las siguientes enfermedades:

o Dermatitis Herpetirme

o Hepatopatia

o Sindrome de Down

o Intolerancia a la lactosa

o Diabetes mellitus tipo

o Tiroiditis autoinmune

o Déficit selectivo de Inmunoglobulinas tipo A.

5.3 TRATAMIENTO

El dnico tratamiento de la patologia es una estricta dieta sin gluten de por vida, no se
pueden ingerir alimentos o medicamentos que contengan gluten de trigo, centeno, cebada y
sus derivados, ya que incluso pequefias cantidades pueden provocar dafios severos. Es
importante que la dieta sea equilibrada y que contenga las cantidades adecuadas de los
macronutrientes para evitar cualquier déficit alimenticio, esto conlleva una regulacion clinica
y funcional. Cuando no se aplica el tratamiento la enfermedad evoluciona, provocando una
crisis celiaca con presencia de hemorragias cutaneas o digestivas, una severa
deshidratacion hipoténica, malnutricion, distension abdominal, edemas Yy tetania

hipocalcemia. ©

La recuperacion histolégica completa no se produce de forma inmediata tras la eliminacion
del gluten de la dieta, en adultos la recuperacion puede ser mas lenta que en nifios. Por lo
gue la dieta no cura la enfermedad, pero ayuda a que la patologia esté controlada y asi
conseguir que la persona mantenga una mejoria en la calidad de vida. Es decir, permite la
recuperacion de vellosidades y asi también la desaparicion de los sintomas, pero no la

desaparicion de la patologia.

11



La clave del tratamiento es el correcto manejo de la dieta con alimentos naturales tales
como: legumbres, carnes, pescado, huevos, verduras, frutas, hortalizas y cereales sin gluten
y evitar alimentos envasados y elaborados para garantizar una ausencia de gluten en dichos

envases. ©

Una dieta exenta de gluten no influye en el desarrollo de nifio, no es una proteina
indispensable por lo que también puede ser sustituido por otras proteinas vegetales o

animales. ©®

La adecuada dieta favorece la desaparicion de los sintomas y evita los efectos nocivos del
crecimiento y desarrollo de los sistemas, aparatos y 6rganos. Los nifios y adolescentes
tienen que adquirir nuevas conductas y habitos para poder llevar el tratamiento de esta
patologia, sin olvidar la labor de la familia, y los cambios que realizaran para evitar el
malestar del nifio. La familia es el apoyo mas importante para el paciente, y favorecera el

control de la enfermedad.

Segun Fragoso et al., los pacientes que no pueden controlar su enfermedad pueden tener
sintomas de infelicidad y falta de esperanza y esto provoca la no realizacion del tratamiento
de forma adecuada, por lo tanto, los profesionales de la salud optan por el apoyo familiar
como un pilar importante y necesario para mejorar la evolucién y un mayor seguimiento del
tratamiento pautado. ™ Por ello, Es imprescindible informar al nifio de los alimentos que
contienen gluten para que tenga una cercania de su patologia y educandose para su
autocontrol en situaciones especiales, y asi asumir esa responsabilidad para una buena

salud. ®

Las principales causas de la falta de adherencia al tratamiento son el cambio de la dieta sin
una adecuada informacién causando una falta de motivaciéon en el paciente y viviendo este
cambio como una molestia en vez de una mejora para él, sin entender las repercusiones
gue podria ocasionarle no cumplir con la dieta libre de gluten. Ademas, se suma el aumento
en el coste de los productos para poder llevar a cabo dicha dieta. Coste que algunos
pacientes no pueden asumir por su situacibn econémica y que a veces les provoca
problemas llevar a cabo la dieta correctamente. Entre el aumento del precio y los cambios
dietéticos sin la correcta informacion, los pacientes a veces, llegan a sentirse aislados
socialmente disminuyendo su autoestima, por ello, seria adecuado, proporcionar una
correcta informacion, mas productos a un precio adecuado y mas ofertas en restauracion
con mendus sin gluten para una mejor aceptacion y mayor adherencia al tratamiento. A pesar
de que también hay un pequefio porcentaje de pacientes, que considera que la dieta es facil

de seguir y que no les ocasiona ningun inconveniente llevarla a cabo. *©
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Brratt et al. Consideran que seguir una dieta estricta sin gluten puede afectar al bienestar
psicosocial y psicologico de la persona con celiaquia, por lo que aconsejan un seguimiento

por un equipo multidisciplinario para mejorar la adherencia y aumentar la calidad de vida. *?

Casellas et al investigaron que la patologia celiaca recién diagnosticada no tratada, tiene un
gran impacto negativo en la calidad de vida, sobre todo en aquellos pacientes sintomaticos y
en aquellos con enfermedad asociadas a la enfermedad celiaca.™ Los investigadores Bravo
y Paz realizaron una investigacion donde identificaron un porcentaje de adherencia a la dieta

sin gluten menor a la descrita en la literatura, y un impacto emocional, social y familiar. "

La propia percepcién de la calidad de vida dependera del individuo y de sus circunstancias,
al principio de la enfermedad valoran su calidad de vida negativamente, si la adhesién es
buena esa calidad mejorara. Sin embargo, en caso de la persistencia de los sintomas, la

calidad de vida percibida no mejorara.

5.4 ROL DE ENFERMERIA

Es importante proporcionar una educacién sanitaria y un buen asesoramiento; informando a
la familia y a los nifilos sobre la patologia, las manifestaciones clinicas, la dieta a seguir y las
posibles complicaciones que pueden ir encontrando a lo largo del tratamiento. Es importante
gue el profesional de enfermeria tenga una adecuada formacion sobre la celiaquia para
poder ayudar a solucionar las preguntas realizadas por parte de la familia o por el mismo
paciente. También es imprescindible el rol de enfermeria en la adherencia al tratamiento, la
adquisicion de estrategias para sobrellevar los cambios, controlar situaciones problematicas
a lo largo de la vida, evitar la contaminacién cruzada ™ y animarlos a unirse en
asociaciones que apoyan y acompafian a la familia y a los pacientes con celiaquia durante

todo el proceso. Entre estos consejos destacan:

e Limpiar la mesa siempre para evitar que se mezclen las migas de pan.

e Debera tener un tostador exclusivo para pan sin gluten.

e Freir comida sin gluten y con gluten en aceites distintos.

¢ Almacenar los productos, con gluten y sin gluten, separados y bien identificados.

e Siempre almacenar los productos sin gluten arriba y debajo los productos con gluten.

e Tener productos exclusivos de uso genérico (mermelada, queso de untar,...) para
uso compartido sin gluten.

¢ Empanar todo sin gluten y si no es posible, realizarlo en otro momento con la mesa y

utensilios completamente limpios.
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e Evitar utensilios de madera.
e Sise ha utilizado un ingrediente con gluten el alimento ya estara contaminado. ‘%

La enfermedad celiaca cada vez es mas visible y reconocida por la poblacion, aun asi, hay
una gran dificultad para poder llevar a cabo el correcto tratamiento de esta patologia, es
fundamental la atencién y el cuidado nutricional tanto a nivel familiar y del mismo paciente,
por ello, es importante observar y conocer las emociones y las perspectivas de los pacientes

y de la familia llevando a la practica la empatia. 9
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6. METODOLOGIA

6.1 DISENO DE ESTUDIO

Este estudio se basa en un método cualitativo fenomenolégico descriptivo. Esté,
permite describir las experiencias de los participantes observando los comportamientos,
actitudes, creencias, procesos y sentimientos de cada sujeto que queremos investigar. “%@
Asi, nos ayudo6 a conocer la realidad social y cultural desde las diferentes perspectivas de
las personas que la viven y la promueven. Es importante el descubrimiento de la persona y
la escucha activa, que ayuda en la interpretacion y la compresiéon de las participantes en la
entrevista grupal realizada. El objetivo principal es describir el significado de cada

experiencia vivida de la persona. 2@

Este estudio fenomenolégico descriptivo nos permite comprender las experiencias vividas y
percibidas de los participantes, la descripcién ayuda a conocer la realidad a través de las
experiencias narradas por sus protagonistas, las familias, mostrando sus significados y
comportamientos en diferentes escenarios. Van Manen entiende de fenomenologia como la
descripcién de los significados vividos. ¥

Para alcanzar nuestro objetivo, este trabajo esta basado mediante el pensamiento
descriptivo, donde describimos los datos y la interpretacién procedente de los participantes.
Asi mismo ayuda a conocer mejor las experiencias vividas y percibidas de los sujetos, y a
profundizar en como acttan, porqué, con quién, qué y como. Toda esta informacion sera
redactada como el resultado de la investigacion, comparando los resultados con otras

referencias bibliograficas. **

Para ello es imprescindible la compresion de la interpretacion de las situaciones narradas,
saber describir la realidad vivida de la persona, su mundo y la forma que expresa su
percepcién y experiencia. Se ha de intentar realizar la descripcion lo mas completa posible

con la finalidad de conseguir lo propuesto.

Al mismo tiempo, se procede a la busqueda bibliografica utilizando las bases de
datos Cuiden, Pubmed y Google Schoolar para poder fundamentar la informacion obtenida a

partir de la entrevista.

6.2 POBLACION DE ESTUDIO

Se entrevistaron a padres con hijos con diagnéstico de celiaquia desde hace mas de un afio.
Nuestro contacto fue a través de la asociacién de celiacos de Catalufia. Esta asociacion se

form6 hace 30 afios, y es considerada la primera asociacién de personas con celiaquia. Su
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objetivo es aportar apoyo a la familia y a los pacientes de dicha patologia. Nos decidimos
poner en contacto con la asociacion de celiaquia de Catalufia por el continuo reciclaje de
informacién sobre la patologia y por el trato que ofrece. Gracias a la asociacion pudimos
ponernos en contacto con familias con nifios con celiaquia, que participaron en el grupo

focal de este estudio.

Se entrevistaron a madres de nifios con celiaquia, siguiendo el método de grupo focal, con
la participacién de 7 mujeres de entre 36 y 60 afios. En todas las familias, el nifio/a era el
Gnico al que le habian detectado celiaquia a excepcién de una familia que tenia sospechas
del otro hijo/a que tenian y estaban pendientes de realizarles las pruebas. Estos nifios

llevaban diagnosticados de celiaquia entre 7 y 13 afios.
Todos los participantes cumplian los siguientes criterios de inclusién:
- Padres/madres mayores de 18 afios.
- Padres/madres de nifios con diagndstico de celiaquia, desde hace mas de un afio.

- Consentimiento por escrito previo al realizar la entrevista.

6.3 INSTRUMENTO PARA LA OBTENCION DE LOS DATOS

En nuestro trabajo de investigacion hemos elegido como acercamiento a la poblacién de
estudio, el grupo focal, el cual es una técnica de investigacion cientifica que se establece en
una entrevista grupal, basada en la discusién y puesta en comun de los diferentes puntos de
vista sobre un mismo tema para poder obtener informacién de los participantes. Suele estar
formado por 5 — 7 personas, nimero que permite la discusion y la participacion de todos los

miembros, asi como escuchar las opiniones e ideas de los otros componentes. %

Es necesario que los participantes tengan algo en comun para poder debatir dichas ideas u
opiniones. Se recomienda realizarlo en un lugar neutro, sentados formando un circulo para
fomentar la igualdad entre los participantes y mejorar la libertad de expresion. Es importante
no alargar las sesiones mas de dos horas para poder alcanzar el objetivo previsto, y con
esto evitar el cansancio emocional de los participantes. Dependiendo de los casos, el
ndamero de encuentros varia entre una o dos sesiones, y serd necesario un moderador y un

observador para poder guiar y observar a los sujetos. ?*

En nuestro grupo focal, los participantes firmaron previamente un consentimiento informado
(Anexo 1) en el cual informamos de los objetivos del estudio e indicamos que la entrevista

seria grabada; para ello utilizamos dos grabadoras. Que permiten la posterior transcripcion
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literal de las intervenciones de los participantes, para su analisis, con el fin de conocer las
experiencias vividas por las familias se muestra en el anexo 3. Se lleva a cabo a partir de
una entrevista semiestructurada, siguiendo un guion establecido (Anexo 2) de forma flexible,
dejando siempre un margen de libertad entre el entrevistador y los entrevistados. Se realiza
una Unica sesién de una duracién de 90 minutos donde el moderador se encargé de realizar

las preguntas establecidas. ®*

Elegimos este método porque permite comprender las vivencias de los participantes, a
través de la exposicion de sus puntos de vista, contrastados en la interaccién con el grupo.

Todo ello favorece la expresion de los sentimientos de cada uno de los participantes. ¥

6.4 ANALISIS E INTERPRETACION DE LOS DATOS

El analisis de este trabajo se ha llevado a cabo mediante: la fase de preparacion, la fase de

organizacion y la fase de resultados. ®

La fase de preparacion, se baso en la informacion obtenida de la entrevista (Anexo 3) de los
participantes a través de un grupo focal, se llevé a cabo una seleccién de contenidos
narrados por los sujetos manifestando una interpretacion y formando cédigos significativos
(Anexo 4). La fase de organizacién, se hizo mediante los cdédigos obtenidos de la
interpretacion de la entrevista (Anexo 3), dénde han sido clasificados en categorias para dar
el significado a cada categoria. En la ultima fase, los resultados son relatados por la

clasificacion de las categorias describiendo el contenido de cada categoria (Anexo 4). ?®

Se muestran las categorias principales que se presentaran en los resultados:

Categoria Significado

Seguimiento y diagndstico Seguimiento de la patologia y como han llegado
al diagnéstico final.

Informacién/educacion Informacidn que la familia aporta a la sociedad y
la que recibiod por terceras personas.

Relacidn profesional Actitudes, reacciones y conocimientos que

tienen los profesionales, tanto el equipo
sanitario como la asociacién, con los pacientes
diagnosticados con la enfermedad de celiaquia.

Sentimientos y emociones Sentimientos y emociones en el momento de
conocer el diagndstico y los que surgieron a lo
largo de las vivencias con la patologia.

Cambios de habitos Cambios y modificaciones que han tenido que

realizar los pacientes, familiares y personas del
entorno una vez diagnosticada la enfermedad

de celiaquia.

Relacidn social Relaciones, pensamientos y reacciones del
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entorno internoy del entorno externo de la
persona diagnosticada con la enfermedad de
celiaquia.

El trabajo se ha realizado en el periodo de ocho meses, en el anexo 5, se puede observar el

cronograma que se ha seguido para el desarrollo del proyecto.

6.5 ASPECTOS ETICOS DE LA INVESTIGACION

Los participantes fueron informados de los objetivos del estudio. Y firmaron un
consentimiento informado (Anexo 1), donde se explicaba que la entrevista seria grabada y

utilizada para el desarrollo de este trabajo de fin de grado.

En este estudio se ha tenido en cuenta la ley de proteccién de datos: Ley organica
15/199 la cual tiene por objeto garantizar y proteger, en lo que concierne al tratamiento de
los datos personales, las libertades publicas y los derechos fundamentales de las personas
fisicas, y especialmente de su honor e intimidad personal y familiar. Los nombres de los

informantes han sido codificados, y no apareceran en el documento final. ®

La Ley de Helsinki, afio recoge los principios éticos para la investigacion médica en
seres humanos. Para ello les proporcionaremos un consentimiento informado a los

participantes previo a la realizacién del grupo focal para informarles. "
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7. RESULTADOS:

7.1 DESCRIPCION DEL CASO:

Nos encontramos con siete madres que acuden al grupo focal que decidimos
realizar en un pequefio espacio de la asociaciéon de celiacos, proporcionado por estos.
Preferimos no mostrar su verdadera identidad y, al mostrarnos a lo largo del grupo focal lo
luchadoras que son, decidimos nombrarlas como a las guerras griegas. Durante la
entrevista, cada una ha ido mostrando un rasgo caracteristico que ha hecho que nos
decidamos en el momento de nombrarlas, desde tener mas conocimientos como seria el
caso de Atenea hasta ser mas seductora como seria el caso de Afrodita. Cada una de estas
guerreras ha ido respondiendo las preguntas realizadas por la entrevistadora, transmitiendo

en cada momento sus emociones y sentimientos con la expresion corporal.

Cada guerrera ha tenido su propia historia y sus problemas con la patologia, el miedo de
coémo llevar a cabo la dieta ha estado presente en todas las madres, por la escasa
informacién, por la manipulacion o por la responsabilidad. La celiaquia es una patologia
nueva para gran parte de las entrevistadas, y tienen escasa informacion sobre la

enfermedad mientras que otras, no conocen la existencia de dicha patologia.

Cada familia ha realizado modificaciones significativas para poder sobrellevar la enfermedad
y para evitar el sentimiento de “diferente” o “extrafio” dentro de casa y fuera, y esto ha
requerido dias y meses, para que la familia y el hijo puedan adaptarse a la patologia,
aungque también reconocen que a veces es dificil llevar todo, por el estrés o por los

problemas sociales encontrados a la hora de comer fuera, viajar, etc.

Muchas emociones y muchos obstaculos han ido encontrando las familias a lo largo de esta
trayectoria con la enfermedad celiaquia, unos se van solucionando mas rapidamente y para
otros, se tienen que ir buscando otras estrategias para atravesarlos y asi poder seguir
viviendo y disfrutando. A pesar de esto, se anteponen a las adversidades haciéndose mas
fuertes ante cada problema u obsticulo consiguiendo un mayor conocimiento de la

enfermedad por las experiencias vividas.

Los resultados obtenidos resultan de los andlisis de la entrevista del grupo focal de las siete
participantes. Se han formado seis categorias: diagnéstico, informaciéon/ educacion, rol
profesional, sentimientos/emociones, cambio de habitos y rol social. A continuacion

explicaremos el significado y los resultados extraidos en cada categoria.
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7.2 DESCRIPCION DE CATEGORIAS:
7.2.1 Seguimiento y diagnostico:
Seguimiento de la patologiay como han llegado al diagndstico final.

Las participantes muestran indignacion ante el primer diagndstico, donde la mayoria
comentan las dificultades que pasaron y las multiples pruebas que tuvieron que realizar a

sus hijos/as.

“...después de miles de pruebas sin saber qué le pasaba a mi hija y le tuvimos que

ingresar con suero y todo porgue vamos, se iba...” (Hestia)

También hay madres que se sienten afortunadas, por no haber tenido tantas dificultades

para llegar al diagnéstico final.

“yo he tenido algo de suerte, en una de las revisiones de los 6 afios, vieron que no
llegaba al percentil, ti no te enteras pero la médica para eso esta, dijo de hacer varias

pruebas de tiroides, celiaquia,...” (Némesis)

Una de las madres explica la desesperacion y la confusién por la continua sintomatologia

de su hija aun siguiendo una dieta sin gluten.

“....no me lo crei, porque a los dos afios diagnosticaron pero hasta ahora lleva con

vomitos cada 15 dias, estoy desesperada...” (Atenea).

De las siete participantes, dos de ellas expresan alivio hacia este tema ya que sus hijos son
asintomaticos. Aun asi, padecen miedo que, por ser asintomaticos tengan mas riesgo de

padecer otras patologias al no mostrar los sintomas.

“...claro como mi hijo es asintomatico a no ser que no coma mucha cantidad no lo

notas,...” (Némesis).
7.2.2 Informacién/ Educacion

Informacion que la familia aporta a la sociedad y la que ha recibido por terceras

personas.

El conocimiento es la base para llevar una adecuada dieta ante la patologia celiaca, la
mayoria de las guerreras entrevistadas comentan la falta de informacién que tenian al

conocer el diagnostico de sus hijos:

“si, la conocia también pero muy poco, ahora es mas conocida que antes” (Atenea)
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Y otras anuncian la nula informacién que tienen sobre dicha patologia.

“Yo no la conocia cuando me dijeron que mi hijo es celiaco me soné a chino, mira

que soy enfermera, y me soné a chino!, no conocia nadie a mi el alrededor...” (Hipdlita)

El poco conocimiento de las madres, les ha obligado a esforzarse para conocer mejor la

patologia e ir educando a los hijos sobre los nuevos habitos que han de adquirir.

“...de cara al nifio iré educandole que esto no lo puedes comer porque te sienta mal
y como tiene una prima que es alérgica al huevo, le decimos a ti te sienta mal el pany a tu

prima le sienta mal el huevo, entonces por costumbre ya lo tiene mas asumido..” (Némesis)

La desinformacion social sobre la dieta que hay que llevar, la manipulacién y la
contaminacion cruzada también crea miedos y preocupaciones a las familias, a la hora de
dejar los nifios en el comedor del colegio o el ir a comer fuera. Mas de una guerrera ha sido
la responsable de ir informando a los colegios y a algunos cocineros sobre cémo debe ser la

coccién y evitar problemas mayores.

“Yo creo que lo mas grave es la desinformacion en los restaurantes y en estos sitios

asi. En casa no hay problema porque todos lo controlamos” (Atenea)

‘A mi me hicieron hablar con una de las cocineras y es lo que dice ella tienes que

tener un poco de fe” (Hipolita)

“Se habla mucho pero el conocimiento no aumenta de la misma manera. Hay
muchos alimentos ahora, en el Mercadona y en otros supermercados, pero no se dan
cuenta que la dieta sin gluten no son solo alimentos exentos de gluten sino que incluyen la

contaminacion, la manipulacion etc.” (Afrodita)

Las madres hablan sobre la preocupacién que tienen de poder manejar bien la dieta y el

control estricto que llevan a cabo para evitar el malestar generado por la dieta.

“Yo tuve mucho miedo, sobre todo de liarla, o de no controlarlo bien y contaminar su
comida, sobre todo cuando vamos a comer con la familia y tal, al principio tenia un

descontrol pero ahora bien, ellos también lo controlan y voy mejor...” (Harmonia).

Ademéas de ir controlando la patologia dentro de casa, afirman las madres, que es
imprescindible controlar la alimentacion fuera de casa donde hay muchos obstaculos
relacionados con la alimentacion sin gluten. Una de las madres comenta que al final es

agobiante explicar siempre lo mismo y decepcionante el comportamiento social y escolar:
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“Yo me he encontrado con el error, al ser un cole pequerfio, no habia celiacos, que
luego han salido dos, pero me he encontrado con errores de que querian hacerlo bien y
pusieron una parte de la cocina solo para ella, un horno para ella, tal...pero, errores de que
no, el menu no pasaba por dietista sellado. Pasaban un mend, la dietista daba el visto bueno

pero no con las dichas técnicas y toda la historia...” (Harmonia)

Los obstéculos sociales son varios, cada madre expresa su version de lo dificil que es ir a
veces a comer fuera por la falta de informacién o por el desinterés presente en muchos

espacios publicos:
“Es un tema muy complicado ya que hay mucha desinformacion... ”. (Hera)

‘Es que a la nifia le pasa esto, no puede comer nada que toque harina,.....y dijo el

cocinero entonces no lo entiendo. Nos levantamos y nos fuimos”. (Harmonia)
7.2.3 Relacion con los profesionales:

Actitudes, reacciones y conocimientos que tienen los profesionales, tanto el equipo
sanitario como la asociacion, con los pacientes diagnosticados con la enfermedad de

celiaquia.

En la entrevista, las guerreras muestran que se sienten desprotegidas por los profesionales
debido a que no han sentido ningun tipo de apoyo cuando les han detectado la patologia a

sus hijos:

“Es que al igual que hay una enfermera en la seguridad social para la diabetes
deberia de haber una para la celiaquia al igual que deberia haber més informacién sobre

esta enfermedad” (Atenea)

Por este motivo, estan insatisfechas con el trato recibido por los profesionales en el

momento del diagnéstico:

“...Pero yo estoy un poquito indignada, porque la doctora que me la diagnhostic6 me
dijo que solo habia dos opciones, y mira que es buena doctora eh. La primera era ir a una
charla de 1 hora con una enfermera del CAP donde te da lo basico sobre alimentos sin

gluten y ya esta y la segunda opcion era venir aqui a la asociacién” (Harmonia)

Consideran que en el momento de detectarles la patologia a sus hijos, la mayoria del
personal sanitario no les ha ofrecido una correcta informacion sobre ésta e incluso creen

que falta mas formacion para el personal sanitario:
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“...Fuimos a la charla del CAP, de alli sali y compré no recuerdo que y ponia puede
contener trazas y yo, ah vale, puede contener trazas y se lo di,....imaginate, esto la

sequridad social.”(Harmonia)

A parte, reflexionan sobre esta falta de apoyo profesional y que normalmente encuentran

una ayuda en las asociaciones o buscando informacion por su cuenta o amigos:

“...una amiga mia que estaba en un caso también de un nifio celiaco, ella es la que

me ayuddé mas. “(Harmonia)

“.... Ami me ayudé un companfero de trabajo que me bajoé de internet no sé cuantas

cosas, un libro, me prestd no sé cuantas cosas...fue el que mas me informé.” (Hestia)

Sin embargo, agradecen que exista una asociacion de celiacos, ya que en ellos han podido

encontrar informacion y solucionar muchas dudas que tienen:
“...vienen psicologos a través de la asociacion.”(Hera)

“...Y gracias de la asociacion de celiacos que si no hubiéramos tardado mucho mas.”

(Harmonia)

Las participantes expresan el disgusto y lo decepcionadas que estan por la falta de recursos

sanitarios tanto para los nifios con la patologia celiaca como para las familias de estos:
“..estoy disgustada, porque realmente ayuda psicolégica: cero” (Atenea).

A pesar de que no entienden que tengan que recurrir a esta solucidon pagando cuando es
una enfermedad comin y otras patologias tienen respuestas proporcionadas por los

profesionales sanitarios y sin ningan coste:

“...Y finalmente acabé viniendo a la asociacion que también tiene guasa que tengas
que venir a un sitio privado y que tu seguridad social no te pueda dar lo minimo...”

(Harmonia)
7.2.4 Sentimiento y emociones:

Sentimientos y emociones en el momento de conocer el diagnéstico y los que han ido

surgiendo a lo largo de las vivencias con la patologia

Las emociones han estado presentes a lo largo de todo el proceso de la patologia, las
guerreras afirman pasar por varios sentimientos en esta trayectoria, dependiendo de la fase
y del momento ha surgido una emocion u otra. El momento de conocer el diagnéstico,

produjo una mezcla de sentimientos por parte de la familia, algunas madres sienten alivio y
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al mismo tiempo pena, otras madres expresan tristeza, culpa, susto etc., y otras entran en

fase de shock. Una de las madres comenta:

“Yo me senti aliviada, luego también pena, pena por ella y bueno (lo explica entre
lagrimas) esto es muy emocional. Culpa también tuve, porque es eso no comia nada y le

gustaba cuscus y pasta y venga todos los dias cuscus y pasta” (Afrodita)

Algunas guerreras comentan sobre el agradecimiento y lo contentas que estan con el
comportamiento familiar y social, especialmente con los abuelos y los padres de los
comparieros de sus hijos. Una de las madres explica, lo agradecida que esta con el esfuerzo
gue realizan los otros padres en fiestas especiales, preparando alimentos sin gluten, aunque
a veces sienten incomodidad por ver la falta de informacidén que tienen los padres sobre la
contaminacién cruzada. Por lo que la mayoria de las guerreras comentan que cada vez han
de ir explicando el protocolo de la correcta manipulacion de alimentos para ser mas

conscientes la proxima vez, tal y como una madre explica:

“...a mi en el colegio cuando hay alguna fecha especial como la castafiada o asi

pues me avisan y ya le tienen otra cosa preparada para que no haya problemas.” (Atenea)

“Yo como positivo la colaboracion del colegio y de los papas de la clase. Que cuando
lo explicamos se volcaron en ella y cuando hay cumpleafios o se ha quedado a dormir en

casa de alguien también, la verdad que chapo todos.” (Harmonia)

La mayoria de las madres expresan el miedo a las patologias asociadas debido a la

celiaquia, y todo lo que han de controlar para que sus hijos no lleguen a padecerlas:
“... y claro la doctora me dice ya pero le puede dar un cancer...” (Némesis)

Las guerreras también pasan por la fase de culpabilidad y de sentirse responsables por lo
gue la patologia de su hijo, y su implicacién genética. Otra forma de sentir culpabilidad es
poder tomar alimentos que ellas llaman: “cosas buenas” que llevan gluten y que sus hijos no

pueden comer:

“yvo era la portadora, y luego dices: yo soy la culpable, se lo he pasado yo, yo puedo

comer de todo y él no...” (Némesis)

“...0 yo misma me como un cruasan lo que pasa que no delante de ella porque me

sabe mal...pan si, pero si me compro un donut me lo como a escondidas...” (Afrodita)
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7.2.5 Cambio de habitos:

Cambios y modificaciones que realizado los pacientes, familiares y personas del

entorno una vez diagnosticada la enfermedad de celiaquia

Este tema ha proporcionado unanimidad con las respuestas, siendo todas estas afirmativas
ya que al preguntarles si la enfermedad les ha repercutido en algin aspecto de su vida,
comportandoles algun cambio, han considerado que la enfermedad no se puede sobrellevar
sin cambios:

“Cuando te pasa esto tienes que cambiar todo” (Hestia)

Hay diversidad en la forma de adecuar sus habitos a la hora de cocina u organizar la
cocina. Por un lado, algunas guerreras comentan que duplican los utensilios de cocina y

electrodomésticos para que no se mezcle el gluten y pueda causar mas dafios a su hijo:

“Yo he duplicado la tostadora, lo demas no porque me dijeron que si lo demas estaba

todo bien limpio que no hacia falta y bueno, cambiar de sitio cosas si” (Afrodita).

Esto conlleva a que algunas guerreras, han hecho divisibn de la cocina por precaucion,

separando los estantes y siempre poniendo arriba los alimentos sin gluten:

“Tiene su cajon y que ultimamente estoy pensando que estd demasiado cerca que el
del gluten” (Afrodita)

"Esta mama que me presenté me dijo que tenia la cocina en dos partes y que en una

parte cocinaba con gluten y en la otra sin gluten” (Némesis)

“Nosotras es que nos hicimos la cocina nueva y bueno pues ya, con lo que cuesta
una cocina pues no vendra de un horno y pusimos igual del horno de la medida que habia”

(Harmonia)
Por otro lado, otras guerreras han decidido no dividir la cocina:
“Nosotros no tenemos ni cocina dividida ni horno diferente” (Hipolita)

Los cambios, también incluyen los utensilios de cocina. Y en el momento de cocinar, suelen
cocinar comida con gluten y sin gluten a la vez, en ollas o sartenes diferentes y con
utensilios diferentes para poder diferenciar cual es cual y porque los utensilios de madera

absorben mas el gluten:
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“...los utensilios de madera si que no se pueden utilizar porque son pPorosos,
entonces yo la madera sé que es para el sin gluten y lo que no es de madera sé que es para

el gluten...” (Hipdlita)

Ante esta situacion de dividir o no la cocina, algunas han optado por eliminar el gluten,
haciendo que toda la familia coma sin gluten para asi evitar posibles errores y

repercusiones. Aunque en ocasiones ellas se saltan esta norma:

“... yo en mi caso si que era por comodidad, yo busco el lado practico ya, entonces
en mi casa es todo sin gluten. Al principio era como un estrés porque era es que este
cuchillo ha tocado el pan con gluten, el trapo también es el del gluten, cuando te has lavado

las manos. (Silencio) Al final lo mas facil fue comprar todo sin gluten“(Némesis)

“Hemos decidido comer todos sin gluten, y de cara al nifio iré educandole que esto
no lo puedes comer porque te sienta mal”.... Luego si que a lo mejor me como yo algo fuera

de casa ya que considero que no se tiene que dejar de comer gluten” (Némesis)
También han cambiado sus costumbres en el momento de ir a comer fuera de casa:

“...En alguna pizzeria que conocemos al duefio pues te da la confianza de traer la
pizza tu y te dice que si, si, hoy voy a empezar con esta que limpie el horno ayer y
empezaré con esta, pues...claro, empiezan a tener una edad adolescente que es un poco

rollo patatero porque siempre decirles que no, que no..., no puedes...” (Hipdlita)

“...Respecto a los habitos, si que hemos cambiado que antes si que bajabas a la
desayunar a la cafeteria y te comprabas una pasta o un bocadillo y esto ya no lo podemos
hacer y de verdad me da pena porque esto ya no lo podemos hacer. Digo, el desayuno de la
mafiana que te apetece bajarte y tomarte el bocadillo con la pasta, ya no lo haces porque el
nifio no puede escoger nada, no hay ninguna cafeteria que ofrecen algo o un minimo
decente que a un crio le pueda gustar o a un adolescente entonces ese desayuno te lo

haces en casa y eso si que lo echo de menos, el poder ir a desayunar fuera.” (Némesis)

E incluso reorganizandose en el momento de salir 0 hacer viajes por tal de no quedarse sin

comer en sitios donde dan comida sin gluten para sus hijos:

“Nosotros hemos cambiado la manera de viajar, vamos de camping y comemos lo
mismo o cuando vamos de viaje se intenta llegar a la hora de comer a casa y asi preparar la

comida de mi hija. Porque por mi el ir a comer fuera es jugarsela cada dia.” (Atenea)
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“Tienes que ser mas previsor. Antes yo salia de casa y me daba igual la hora,
pensaba que ya cenaria en algun lugar, ahora ya no puedo ir asi. Antes de salir de casa me
paro y digo piensa que quizas la nifia no va a tener donde merendar o cenar. Es complicado
eh, porque yo era muy de ah, bueno, cualquier cosa! Ahora ya no...Claro, esto tienes que

prever.” (Atenea)
7.2.6 Relacion social:

Relaciones, pensamientos y reacciones del entorno interno y del entorno externo de

la persona diagnosticada con la enfermedad de celiaquia

El apoyo fundamental, la familia, intenta hacer mas o menos el proceso cocinando las
comidas con el mismo aspecto para que sus hijos no se sientan excluidos ni diferentes a

pesar de que una contuviera gluten y la otra no:

“y en casa de la abuela, mi madre, también. Ya compran muchas cosas sin gluten, la
pasta, galletas...para cuando vamos a comer a casa de mi madre pues todo es sin gluten y
todos comemos lo mismo. Ella tiene su cajon con cosas del nifio. Ella cuando no vamos
nosotros guisa normal pero cuando vamos se hace todo sin gluten para evitar problemas y

él tampoco se siente desplazado.” (Némesis)

Nos han explicado algunas guerreras que tuvieron diversos problemas con el colegio y con
el comedor del colegio tanto por incumplimiento de las normas como por falta de informacion

y que ellas tenian que estar constantemente alerta:

“...mi hija come en el comedor y lleva varios dias quejandose de dolor de barriga
pero claro, no sé si es por la comida. Si que tuvimos unos problemas con el anterior catering

pero ahora lo han cambiado...” (Afrodita)

Sin embargo, otras guerreras comentan que han obtenido una muy buena acogida en el

colegio y/o centro de “colonias” y que no han sufrido ningun problema:

“Yo un afio que la lleve de colonias me dijo la seforita tranquila porque la duefa de

la casa de colonias es celiaca y yo uff, me quedé super tranquila.” (Afrodita)

“...yo la dejo en el cole y tengo el menu, he pedido que me pasen la plataforma y asi
sé que come cada dia y, al principio yo le llevaba las galletas y los desayunos y les decia
gue cuando les repartieran galletas a los demas yo les daba las galletas para que se las

dieran e incluso ahora ya tienen conciencia y ya se las compran ellas y les compran cosas
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para cuando hay una fiesta o algo ya les sacan sus cosas entonces ya estoy mas tranquila,

hay méas conocimiento entonces ya estoy mas tranquila” (Hestia)

Gracias a esto, a los esfuerzos que hacen los padres en el colegio y a los constantes
detalles que tienen las personas del entorno, los infantes poco a poco se van sintiendo mas

aceptados e integrados, tanto los nifios como los familiares, que padecen por ellos:

“Yo la verdad estoy super contenta con los comparieros y los padres porque todos

cuando van a un cumple o algo y tienen muchas cosas para ella” (Atenea)

“...cuando habia cumplearios y eso pues tenia que llevar yo las cosas ahora ya se
conoce mas el tema y hay mas nifios con alergias entonces ya se preocupan de comprar y
gue haya algo para ella. Todo y asi cuando es una fiesta me lo preguntan y yo les aviso por

si acaso a ver si se olvidan o se lian...” (Harmonia)

Poco a poco, los compafieros y amigos se han ido adaptandose y en el momento de salir a
cenar, buscan restaurantes donde ofrecen productos sin gluten para que se sientan

incluidos en el grupo:

“La gente actualmente lo acepta y los amigos también se adaptan y también

comienzan a buscar sitios que puedan comer todos bien y tal” (Hestia).

No obstante, en determinadas ocasiones, los nifios se sienten discriminados por el trato que

reciben del entorno:

“...mientras a unos les daban para desayunar croissants y magdalenas, a ella le
daban fruta. Que por mi mejor porque es mas sano y mas natural pero claro, ella se veia
diferente, me decia: es que a mi solo me daban fruta. Para merendar nos daban pan con
nocilla y a mi me daban fruta.” Entonces claro...Pollo rebozado, a mi pollo a la plancha.
Claro, en el momento en que estas en grupo dices que mas dara lo que comes pero no

entiendes y se ven diferentes entonces vino como un poco con rabia.” (Hera)

Y esto provoca que muchos acaben aisldndose, sin querer relacionarse o expresar

realmente lo que piensan para no causar molestias:

“Yo a veces cuando voy a comer con mi hija a los restaurantes no quiere preguntar
nunca si las cosas llevan gluten o no y me da la sensacion de que le da como vergiienza o

cosa preguntar o molestar a los demas por el que diran” (Hestia)
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Pero que, y en esto han estado todas de acuerdo, es muy dificil encontrar un restaurante
gue te dé confianza en el cual puedas ir a comer, ya que todos tienen falta de informacion y

en el momento de explicar que hay que hacer, no quieren asumir responsabilidades:

“Yo creo que lo mas grave la desinformacion en los restaurantes y en estos sitios

asi”. (Atenea)

“...van desorientados, no sé, a parte que tienen miedo y cuando les explicas el
protocolo que no es tan complicado porque lo hacemos nosotros en casa, ellos como tienen

mas cosas no se quieren implicar a mas.” (Hera)

Con todos los obstaculos relacionados con la patologia, la familia es el pilar fundamental en
la educacidn nutricional para el hijo/a y para otros ambitos sociales. Los nifios de las
entrevistadas la mayoria son responsables en llevar a cabo la dieta sin gluten, teniendo en

cuenta las consecuencias al ingerir alimentos ricos en gluten:
“Y desde que lo supo y tal stper responsable... “(Harmonia)

No consta que hay guerreras con un cierto grado de sospecha sobre la falta de

responsabilidad de los hijos debido a situaciones anteriores:

“...mi hija que no sé si es responsable porque un dia cogié unas pastas y digo

¢0stras no sabias que no puedes comer esto?..”. (Atenea)
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8. DISCUSION

Las participantes nos han mostrado la inquietud que han padecido por la falta de
informacién que han obtenido al recibir el diagndstico y la preocupacion por el posible
aislamiento social, que podian sufrir sus hijos debido a la poca empatia mostrada por la
sociedad. Ademas, el trato recibido por el personal sanitario no ha sido el esperado, como
han comentado la mayoria de las madres llegando a sentir decepcion y disgusto,
recurriendo a la sanidad privada, a las asociaciones e inclusive a amistades en la misma
situacion para poder llegar al diagnéstico correcto y/o a la informacion adecuada vy
necesaria.

En el presente trabajo, se ha podido observar que uno de los pilares imprescindibles de la
enfermedad celiaca es el correcto diagnéstico y que esté sea detectado lo mas rapido
posible debido a las consecuencias que comporta para quien la padece. ®® Los pacientes
suelen sufrir una disminucién de la percepcién de su bienestar antes del diagndstico como
consecuencia de la mala absorcion o deficiencias de vitaminas. Por ello, las guerreras han
hecho referencia a que era imprescindible y de notable urgencia un diagnostico precoz para
poder acomparfarse de la educacion temprana, ya que si se conocen los sintomas es mas
facil detectarla. La difusion de informaciéon sobre la enfermedad celiaca, favorece un
diagnéstico temprano.

La calidad de vida no se relaciona con un mayor cumplimiento de la dieta libre de gluten ya
gue existen mas repercusiones y dificultades que pueden alterar el bienestar del paciente,
caso que hemos podido observar con una de las guerreras que es estricta con su hija en la

alimentacién pero aun asf, continua con problemas ya que los vémitos no han cesado’ %

Seis de las siete guerreras aseguran tener la enfermedad controlada con el tratamiento
basado principalmente en la dieta y adquiriendo los conocimientos adecuados para llevarla a
cabo. Un estudio realizado por los autores de El libro blanco de la Enfermedad Celiaca
afirma que un 77% de la poblacién tiene una mejor calidad de vida al seguir el tratamiento
dietético.®® Es importante saber que hay pacientes con enfermedad celiaca que son
asintomaticos y por lo tanto, no presentan sintomatologia al ingerir alimentos con gluten en
pequefias cantidades y por ello, a veces continian tomandolo. Esto comporta preocupacion
entre las familias y principalmente entre las madres porque puede causarles dafios mayores
a sus hijos. De ahi la importancia de una buena educacién post diagndstico tanto para el
paciente como para la familia para obtener una correcta adherencia a la dieta sin gluten
durante toda la vida. ®¥ La informacion es béasica para poder sobrellevar la patologia de la

gue estamos hablando y las guerreras asi nos lo han hecho saber. Es importante el
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constante refuerzo de la educacion y es necesaria una buena explicacion de las
recomendaciones dietéticas ya que todo esto influye en el correcto cumplimiento de la dieta
sin gluten. ©¢?

Al no obtener informacion por parte de los profesionales sanitarios, las madres han buscado
la informacion requerida donde han creido oportuno y reconocen que poco a poco han ido
aprendiendo de la enfermedad de la mejor manera; a partir de la experiencia, convirtiéndose
en los mejores expertos. Poco a poco han ido pasando del desconocimiento al conocimiento
por las vivencias del dia a dia y han tenido que encontrar la informacion en diferentes

ambitos para poder afrontar el escenario al cual se enfrentan. ¢

Debido a la falta de profesionales para transmitir la informacién, son los padres los
encargados de educar a los niflos/as sobre la patologia y los cuidados que deben tener,
para prevenir las posibles alteraciones en la dieta de la etapa de la adolescencia, que, asi
como hemos podido ver, es una de las etapas mas dificiles ya que los hijos estan mas
rebeldes. Los padres aprovechan cuando se detecta la patologia en la nifiez para
prepararlos, dandoles las recomendaciones necesarias para adquirir las costumbres
dietéticas que necesitan y no transgredirlas en la etapa de la adolescencia, etapa en la que
se producen mas cambios y en las que los hijos empiezan a tomar sus propias
decisiones.9®

Minuchin menciona que existe una falta de colaboraciéon y conocimientos acerca de la
enfermedad celiaca por parte de la sociedad y que algunos padres han llegado a identificar
expresiones en adultos que consideran que no ayudan a los nifios para aceptar su
patologia, por lo que utilizan la estrategia de la correccidon verbal para que esto no se
presente. ®® Las guerreras nos comentan que en mas de una ocasién han corregido y han
informado en el colegio sobre la correcta manipulacién de los alimentos asi como de que se
trataba la enfermedad debido a diversas situaciones que habian ocasionado problemas a
sus hijos/as.

Ademés nos hacen saber que consideran que la sociedad carece de informacion y este es
un problema que les afecta tanto a los pacientes como a las familias de estos. Y creen que
los profesionales deberian promulgar més la informacion y la educacion sobre la celiaquia
ofreciendo cursos, talleres o diversas actividades en escuelas, hospitales, etc. para poder
ofrecer un correcto trato a las personas que padecen dicha patologia y que la sociedad esté
al abasto de un correcto conocimiento. Poma nos habla de la importancia de educar a la
sociedad para dar a conocer la enfermedad celiaca y favorecer su inclusién. También

fomenta la formacién de profesionales especializados en esta enfermedad por la escasez de
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informacién que se visualiza al dar el diagnéstico a los pacientes, proponiendo talleres para
las personas diagnosticadas y sus familias, en los que puedan contar con ayuda psicologica,
apoyo, escucha y reflexion. Ademas, podrian usarse los medios de comunicacion para

crear espacios y poder informar a la sociedad ya que asi seria mas facil llegar a ellos. ©

En los resultados de este estudio se muestra una unanimidad por parte de las informantes al
sentir una falta de apoyo por parte de los profesionales sanitarios, sintiéndose
desamparadas y pérdidas una vez diagnosticados sus hijos y sobre todo que se han sentido
desinformadas. Se puede observar como un estudio del departamento de gastroenterologia
apoya este pensamiento debido a que refleja la falta de soporte del personal de salud en el
momento del diagndstico, asi como la falta de informacion sobre los cuidados y el correcto
manejo de la enfermedad para poder disminuir la ansiedad y el estrés en los familiares del
nifio recién diagnosticado. ©” Esta desinformacion y la falta de apoyo es vivido como injusto,
ya que entienden que la celiaquia es una patologia actualmente comin y consideran que
tienen que ofrecerle el mismo trato que a otras enfermedades, llegando a pensar que quizas
los profesionales necesitan una mejor formacién. Los pacientes y familiares de estos,
generalmente sienten una sensacion de falta de formacién de los profesionales sanitarios
sobre la celiaquia, repercutiendo en el coste a nivel social y sanitario hasta que descubren la
patologia y afectando en la calidad de vida del enfermo y considera que al sentirse
desprotegidos por los profesionales sanitarios, encuentran el apoyo en requerido en las
Asociaciones que acaban siendo un gran apoyo para los enfermos y los familiares. Explica
gue las asociaciones los ayudan a aceptar la situacion, les explican los nuevos habitos,

intentan solventar sus dudas y los habitdan a la nueva dieta. ¢¥

Al sentirse desprotegidas por el personal sanitario, nuestras guerreras, han buscado apoyo
en asociaciones donde han podido resolver sus dudas, encontrar ayuda psicologica y
encontrar a mas personas en su misma situaciéon con las cuales han podido compartir sus
experiencias y pensamientos.

A lo largo del impacto del diagnostico, del seguimiento y de la evolucién de la patologia han
surgido numerosas emociones, que la familia ha ido afrontando. Después de conocer el
diagnostico de celiaguia han aparecido diferentes emociones debido al primer impacto,
donde inicialmente podrian haber sentido alivio después de conocer el diagndstico por no
ser una patologia mas compleja, para después afirmar sentirse mal por haberse alegrado, y
como después han sufrido pena por el hijo/a afectado. En el momento del diagnostico, los

padres se enfrentan a una situacién compleja que deben asumir; para esto se les debe
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brindar un diagnéstico médico comprensible y un cierto alivio a los sentimientos que surgen

tras el impacto de la noticia.®

Una mezcla de sentimientos aparecen después de conocer el diagnéstico final, la mayoria
de las entrevistadas expresan haber pasado por un mal momento padeciendo un choque
emocional, angustia, preocupacion, miedo, inseguridad, tristeza, etc. Después de conocer el
diagnéstico se produce un fuerte choque emocional y aturdimiento, unidos a sentimientos de
negacién de la realidad.®® Merlos y Palacios confirman que después de la noticia del
diagnéstico, es normal que aparezcan miedos, angustias, preocupaciones, temores, ira,

alivio, pena y negacion.®?

De las participantes entrevistadas algunas se sienten culpables y otras responsables por lo
gue le esta pasando a su hijo, por lo que todas llevan un control estricto de la dieta y
algunas de ellas afirman haber cambiado los habitos alimenticios para toda la familia.

También se afirma que los padres se sienten a menudo responsables de la enfermedad de
su hijo y cuestionan su capacidad para proteger; la culpabilidad que experimentan parece
disminuir su ansiedad. Grau expone que los estudios realizados al respecto demuestran que
un porcentaje importante de padres de nifios enfermos presentan sintomas de ansiedad,
depresion y trastornos psicolégicos. Segun nuestra investigacibn ninguna de las
participantes afirma haber tenido ningln problema psicoldgico debido a la patologia de su

hijo/a.®®

Seis de las madres testifican la responsabilidad de sus hijos ante la alimentacion, mientras
una de las madres sospecha que su hija no sea responsable ante ella. Un articulo comenta
gue la adaptacion de los nifios a la patologia de celiaquia y a su tratamiento son adquiridos
gracias a: los aprendizajes, la responsabilidad y los conocimientos; son los aprendizajes
basicos que les permiten identificar que alimentos son aptos, a su vez, afiadiendo que los

nifios no han tenido transgresiones. Esto genera tranquilidad y confianza en los padres.®9¢?

Las guerreras comentan los cambios de vida que han ido haciendo después de conocer el
diagnostico, gracias al esfuerzo que han dedicado en informarse sobre la patologia han
podido realizar cambios de habitos significantes; y como estos cambios no sélo afectan al
nifo, sino que repercuten en toda la familia; donde, el algunos casos, adoptan la
alimentacién sin gluten para toda la familia por comodidad y para animar al nifio/a a comer

sin gluten, si bien es cierto que es frecuente que los padres tomen pan o otros alimentos con
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gluten a escondidas de su hijo para no perder el sabor del pan oly otros sabores. Los
familiares que no padecen de celiaquia, comen a escondidas alimentos ricos en gluten para

evitar que sus hijos se angustien. ¢

Otra opcién de cambio es realizar doble coccién una con gluten y otra sin gluten, incluso
afectando a la reorganizacion fisica de los elementos dentro de la cocina con la division de
cocina, siempre con el objetivo de tener en cuenta la manipulacién, la contaminacion y
llevan un control estricto de la dieta del hijo/a. Los cuidados que realizan los padres son
estrictos, al principio es dificil preparar dos comidas diferentes, por lo que algunas familias

ya optan por comer sin gluten.

La familia ha ido adaptando a los cambios de vida paso a paso debido a la patologia; las
madres entrevistadas confirman todos haberes cambiados algunas de las costumbres o
planes para poder llevar a cabo la enfermedad. Gran parte de las participantes han tenido
problemas a la hora de viajar a otro sitio debido al idioma, otros cambios comentados
debidos a las dificultades sociales encontrados, es el ir a comer fuera, se considera una
dificultad por la falta de consideracion y por el desinterés social ante las personas con
celiaguia el miedo a no saber explicar bien la patologia. Se ha investigado que no solo el
nifio se adapta al nuevo estilo de vida, sino que la familia también lo hace, porque la familia
es la que acompana al nifio en su trayectoria y la que le apoya en la realizacién de dichos
cambios. ®¥. Esto también manifiesta limitaciones a las personas con celiaquia para poder ir
a comer fuera libremente y de forma segura siendo esto una consecuencia para las

excursiones y campamentos de los nifios con celiaquia. “9G3

Uno de los mayores problemas de las familias es el menua del colegio, las excursiones y
campamentos; algunas madres agradecen el esfuerzo realizado por el colegio y por los
padres de los compafieros en algunas fiestas especiales, otras madres sienten
insatisfaccion y decepcion ante el menu de los colegios, aunque muchas madres confirman
el miedo al mandar a sus hijos a excursiones debido a la desinformacion obtenida sobre el

menu que ofreceran en dicho campamento o excursion.

La variedad de los grupos sociales, las caracteristicas de cada familia y las condiciones
sociales y culturales determinan que una misma enfermedad se viva de una manera u otra,
cada guerrera ha tenido sus problemas sociales y cada una de ellas lo ha vivido y lo ha

afrontado a su manera. Tal y como decia Bertaux las familias son considerablemente
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diversas segun factores sociales, niveles de ingresos, clase social, orientaciones culturales,

habitos y otros muchos factores que afectan en la vida social de la familia. “?

Ninguna de las participantes afirma haber obtenido alguna ayuda educativa por el sistema
de salud publica, sino que entre conocidos y personas con el mismo problema han ido
informando y adquiriendo el como vivir con la celiaquia, el contacto con personas gue estan

atravesando una situacién parecida, favorece el afrontamiento de la enfermedad.®¥¢?

Segun lo que hemos podido analizar, es importante que todas las etapas de educacion
sanitaria sobre la patologia y del manejo de la enfermedad celiaca se realicen siempre por
parte del profesional sanitario informado adecuadamente sobre ello, para poder ofrecer una

correcta informacién. ¥

8.1 Limitaciones:

Nos han surgido varias dificultades por la falta de experiencia como investigadoras a la hora
de entender bien el estudio que queriamos utilizar, el método fenomenoldgico descriptivo,
donde hemos obtenido ayuda por parte de nuestra tutora ofreciéndonos articulos que
explican bien dicho estudio y también acudiendo a un seminario ofrecido por la universidad
gue explica el método cualitativo y sus estudios.

Después de conocer mas a fondo el estudio, el problema ha aparecido en encontrar a
participantes para que acepten colaborar en nuestra investigacion, para realizar el grupo
focal. A partir de la Asociacién de Celiaquia de Catalufia que nos ha ayudado a buscar a las
participantes y el espacio donde se ha realizado la entrevista, finalmente lo hemos podido
concluir. Al principio de la entrevista hemos tenido la dificultad de transmitir la confianza por
los nervios de ser el primer encuentro y no saber cédmo nos iban a acoger, pero las madres
nos han recibido como a una mas y han participado activamente haciendo la entrevista muy
amena y agradable facilitandonos el trabajo y la forma de realizarlo.

Debido a problemas personales familiares y a un problema de salud de una de las
investigadoras, los encuentros no se han podido realizar periédicamente como nos lo
habiamos establecido en un principio pero a pesar de ello, hemos ido realizando el trabajo
cumpliendo los plazos establecidos por los tutores realizando un gran trabajo en equipo.

En la busqueda bibliografica nos hemos encontrado con varios percances, que se han ido
solucionando con esfuerzo y empefio sumandole a esto, la base de datos que la tutora nos

ha aconsejado e informado a cada momento.
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9. CONCLUSIONES

Para concluir, podemos afirmar a partir del analisis de las transcripciones de la entrevista
gue las experiencias de las familias con celiaquia, a pesar que en una primera instancia
parecen muy diferentes debido a los habitos alimenticios que establecen en los hogares,
acaban siendo muy similares por las adversidades con las que se encuentran y a las que se

afrontan dia a dia.

Desde el inicio de la patologia percibimos que aparecen sentimientos encontrados. A pesar
de que también es posible sentir, en algunos casos, alegria y alivio de saber el diagndstico

final.

Los padres se sienten desinformados, especialmente por parte de los profesionales del
sistema publico, viviendo esta situacion como un agravio comparativo ante otras
enfermedades crénicas. Se produce un impacto inicial en el conocimiento de la patologia y
la importancia de crear redes de apoyo dentro de los profesionales de la salud, que
actualmente se valoran como escasos. Ocasionando que la celiaquia sea una enfermedad
bastante desconocida socialmente, provocando que no sean conscientes de las

repercusiones que tiene, del tratamiento que deben llevar, ni de los estrictos que han de ser.

Por ello, remarcamos la importancia del cambio de hébitos nutricionales como parte principal
del tratamiento siendo conscientes de la manipulacion de los alimentos para evitar la

contaminacién cruzada.

Los padres como transmisores de informacion a su entorno familiar, social, colegio, con el
objetivo de proteger a su hijo, pareciendo que esta consigue afianzar los lazos familiares

entre padres e hijos al intentar educarlos y protegerles de una aislamiento social.

Debido al enlentecimiento en el diagnéstico de la enfermedad en el sistema de salud
publica, los pacientes y familiares de estos, buscan recursos en otros lugares promoviendo

el uso de profesionales privados para el diagndstico temprano.

Las asociaciones juegan un papel muy importante en la vida de los pacientes y familiares ya
gue es ddénde han podido encontrar muchos de ellos la informacién y el apoyo necesario

para convivir con la patologia.

Creemos que seria interesante que para el correcto manejo de la enfermedad celiaca seria
adecuado un enfoque individualizado a través de un equipo multidisciplinar, con
comprension de calidad de vida, uso de la evidencia en la informacién, uso de recursos,

seguimiento del paciente y apoyo familiar.
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Resumen:

Introduccion: La enfermedad celiaca es una de las alteraciones alimentarias
autoinmunes. Afecta principalmente al aparato digestivo. Esta intolerancia se
mantiene a lo largo de la vida. El tratamiento a seguir es una dieta estrictamente sin
gluten. Se estima hasta el 1% de la poblacion total en Europa.

Objetivo: Conocer las experiencias de las familias con nifios con celiaquia,
diagnosticados hace mas de un afio, en el area de Tarragona.

Metodologia: Investigacion cualitativa sobre la experiencia de madres con hijos
con celiaquia con entrevistas semiestructurada en el grupo focal con 6 paticipantes.
Las entrevistas fueron tanscritas literalmente y analizadas....

Resultados: Se generaron 6 categorias: 1) Seguimiento y diagnéstico, 2)
Informacion y educacién, 3) Relacién profesional, 4) Emociones y sentimientos, 5)
Cambios de habitos, 6) Relacion social.

Conclusion: La enfermedad de celiaquia tiene repercusiones importantes a nivel
psicosocial para el paciente y su familia. Aparecen en las familias sentimientos
encontrados por la mala aceptacion de la patologia por las personas que les rodean.
Existe un desconocimiento social sobre que es la celiaquia y como llevar una dieta
sin gluten. Este desconocimiento alcanza, en muchas ocasiones, a los profesionales
de la salud.

Palabras claves: Enfermedad celiaca, dieta sin gluten, investigacion cualitativa

42


mailto:Ibticalpe91@gmail.com

Abstract:

Introduction: The celiac disease is one of the autoimmune food alterations. It affects
mainly the digestive system. This intolerance stays during the entire life; the
treatment is a strict diet without gluten. As epidemiology the population with celiac
disease is of 1%.

Objective: To know the experiences of families of children with celiac disease,
diagnosed since more than a year around the area of Tarragona.

Methodology: Research on mothers of children with celiac disease by the focus
group using the semi-structured interview.

Results: They were generated 6 categories: 1) track and diagnosis, 2) Information
and Education, 3) Professional relationship, 4) Emotions and feelings, 5) Habits
changes 6) Social relationship.

Conclusion: The celiac disease has important effects at the psychosocial level,
apparently in families’ feelings because of the bad acceptation of the pathology by
people who are around them. There exists a social ignorance about what is celiac
disease and how to carry out a diet without gluten. This ignorance in many times,
reaches health professionals.

Key words: Celiac disease, diet without gluten, qualitative research.

Introduccion:

La enfermedad celiaca es una de las alteraciones alimentarias autoinmunes mas
frecuentes en nuestro entorno por causa desconocida; se define como la intolerancia
a la proteina del gluten. Afecta principalmente al aparato digestivo (yeyuno y
duodeno), provocando una atrofia severa en la mucosa del intestino delgado
superior. A causa de que esta intolerancia acompafna al paciente durante toda su
vida una vez diagnosticada, la base del tratamiento se centra en una dieta libre de
gluten evitando riesgos asociados. @

Esta enfermedad produce un cambio en la vida de las personas en el momento en el
gue se les detecta, pero también comporta que se debe educar a las personas que
rodean a los pacientes diagnosticados para poder ayudarlos y apoyarlos. (V@
Actualmente es mas comun el acceso a productos alimentarios sin gluten en los
supermercados, y sus anuncios publicitarios en television. Esto puede ser debido a
un aumento de la poblacién afectada con dicha patologia. ©

Marco teoérico:

La enfermedad celiaca es una intolerancia cronica al gluten de base autoinmune y
gue suele aparecer en personas genéticamente predispuestas.(4)

El gluten es una proteina que se encuentra en algunos cereales como el trigo,
cebada, centeno, avena y sus derivados.“’® Esta proteina, esta formado por un
entramado de cadenas de protaminas y glutaminas, siendo las prolaminas las que
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contienen la parte téxica” ; estas, no se digieren de forma correcta, llega a la
mucosa intestinal y activan las células T inflamatorias, lo que provoca una reaccion
inflamatoria intestinal que dificulta la absorcidon de los nutrientes, llegando a causar
atrofia de las vellosidades de reabsorcién. "

La enfermedad celiaca afecta mas a la raza blanca, la puede padecer tanto nifios
como adultos y con una relacion mujer/hombre de 2:1, es considerada una patologia
hereditaria. Estd presente tanto en paises desarrollados como en los
subdesarrollados. Con una prevalencia del 1%; sin embargo se estima que un 90%
de las personas con celiaquia no estan diagnosticados. ©

Puede manifestarse con sintomatologia o sin sintomatologia. Los sintomas mas
frecuentes son: diarrea cronica, vémitos, dolor abdominal, irritabilidad, apatia y la
falta de apetito. ®© Y los signos que presenta son: malnutricién, distension
abdominal, hipertrofia muscular y retraso en el crecimiento. Se considera que la

?ngia ferropénica y la hipoproteinemia son los datos de laboratorio mas habituales.
5

Para llegar a diagnosticar de celiaquia es importante la realizacion de diferentes
pruebas: marcadores seroldgicos, estudio genético y estudio histolégico. La
predisposicion genética y los datos seroldgicos muestran la existencia de un
mecanismo inmunoldgico y la lesion histolégica. Mientras que los marcadores
serolégicos destacan los anticuerpos Inmunoglobulina A (IgA) y anti-
transglutaminasa (ATG), que es la prueba de eleccion para el diagnostico de la
enfermedad celiaca en mayores de 2 afios segin Llanos et al. ©©

El dUnico tratamiento de la patologia es una estricta dieta sin gluten, no se pueden
ingerir alimentos o medicamentos que contengan gluten, presente en los cereales
como el trigo, centeno, cebada y sus derivados, ya que incluso pequefias cantidades
pueden provocar dafios severos. Es importante que la dieta sea equilibrada y que
contenga las cantidades adecuadas de los macronutrientes para evitar cualquier
déficit alimenticio. Cuando no se aplica el tratamiento la enfermedad evoluciona,
provocando una crisis celiaca.

Las causas asociadas a una falta de adherencia en el tratamiento son: falta de
motivacion, falta de apoyo ol/y falta de informacion, sin olvidar la situacién econémica
de cada paciente, que también puede impedir el cumplimiento del tratamiento.
Siendo la poblacion con menos adherencia: nifios con diagnostico a mayor edad,
baja educacidon de los padres, bajo nivel socioeconémico, bajo conocimiento de la
enfermedad y bajo entendimiento de sus consecuencias y complicaciones. “YEs
importante proporcionar una educacion sanitaria y un buen asesoramiento;
informando a la familia y a los nifios sobre la patologia, las manifestaciones clinicas,
la dieta a seguir y las posibles complicaciones que pueden ir encontrando a lo largo
del tratamiento. También es imprescindible el rol de enfermeria como facilitador en
la adherencia al tratamiento, la adquisicion de estrategias para sobrellevar los
cambios, el control de las situaciones probleméticas a lo largo de la vida, evitar la
contaminacion cruzada; asi como animarlos a unirse en asociaciones que apoyan y
acompafian a la familia y a los pacientes con celiaquia durante todo el proceso.

La finalidad de este estudio es Conocer las experiencias de las familias con nifios
con celiaquia, diagnosticados hace mas de un afio, en el &rea de Tarragona
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Metodologia:

Se trata de un estudio cualitativo fenomenoldgico descriptivo. Los estudios
cualitativos permiten describir las experiencias de los participantes observando los
comportamientos, actitudes, creencias, procesos y sentimientos de cada sujeto que
queremos investigar. 2“3 Que permite describir el significado de cada experiencia
vivida de la persona. 4%

Hemos elegido como acercamiento a la poblacion de estudio, el grupo focal, como
técnica de investigacion cientifica de entrevista grupal, basada en la discusion y
puesta en comun de los diferentes puntos de vista sobre un mismo tema para poder
obtener informacion de los participantes.

Las participantes en el grupo focal han sido 7 madres con nifios con celiaquia, que
pertenecen a la asociacion de celiacos y cumplian los criterios de inclusion:.

Los criterios de inclusiéon son:

e Padres/madres mayores de 18 afos.

e Padres/madres de nifios con diagndstico de celiaquia, desde hace mas de un
ano.

e Consentimiento por escrito previo a realizar la entrevista.

Todas ellas son mujeres, entre 36 y 60 afos, con hijos que llevan diagnosticados de
celiaquia entre 7 y 13 afos. La entrevista se lleva a cabo a partir de una entrevista
semiestructurada, siguiendo un guion establecido de forma flexible. Se realiza una
Unica sesion de una duracion de 90 minutos.

La entrevista focal fue gravada y transcrita literalmente. La lectura detenida de la
transcripcion facilité la codificacion los puntos mas relevantes, que posteriormente
se reagruparon en categorias.

Conjuntamente se procede a una revision bibliogréafica que permite conocer la
actualidad sobre el tema, utilizando diferentes bases de datos: Cuiden, Pubmed y
Google schoolar.

En este estudio se ha tenido en cuenta la ley de proteccion de datos junto con la Ley
Helsinki y el consentimiento informado para proteger a las participantes.

Resultados:

Nos encontramos con siete informantes que acudieron al grupo focal que decidimos
realizar en un pequefio espacio de la asociacién de celiacos, nos han mostrado lo
luchadoras que han sido por lo que decidimos que tenian que ser nombradas como
guerras griegas. Las guerreras fueron respondiendo las preguntas transmitiendo sus
emociones y sentimientos.

Se formaron seis categorias: 1. Seguimiento y Diagnéstico; 2.
Informacion/Educacion; 3. Relacion con los profesionales; 4. Sentimientos y
emociones; 5.Cambio de habitos; 6.Relacion Social.
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A continuacién explicaremos el significado y los resultados extraidos en cada
categoria.

1. Seguimiento y diagnoéstico:
Seguimiento de la patologia y como han llegado al diagnéstico final.
Las participantes entrevistadas muestran indignacion ante el primer diagnéstico:

“...después de miles de pruebas sin saber qué le pasaba a mi hija y le
tuvimos que ingresar con suero y todo porque vamos, se iba...” (Hestia)

También hay madres que se sienten afortunadas:
“yo he tenido algo de suerte...” (Némesis)

Una de las madres explica la desesperacion y la confusion por la continua
sintomatologia:

“...hasta ahora lleva con vomitos cada 15 dias, estaba desesperada...”
(Atenea)

Las madres padecen miedo que, por ser asintomaticos tengan mas riesgo de
padecer otras patologias:

“...claro cémo mi hijo es asintomatico...” (Némesis).
2. Informacion/ Educacion:

Informacion que la familia aporta a la sociedad y la que recibié por terceras
personas.

Comentan la falta de informacion que tenian al conocer el diagnéstico de sus hijos:
“si, la conocia también pero muy poco...” (Atenea).

Y otras madres anuncian la nula informacion:
“Yo no la conocia...” (Hipdlita).

El poco conocimiento de las madres, les ha obligado a esforzarse para conocer
mejor la patologia e ir educando a los hijos sobre los nuevos habitos que han de
adquirir:

“...de cara al nifio iré educandole que esto no lo puedes comer porque te
sienta mal...” (Némesis)

La desinformacién social crea precauciones en las madres:
“Yo creo que lo mas grave la desinformacion en los restaurantes...” (Atenea)
“A mi me hicieron hablar con una de las cocineras...” (Hipdlita)

Hablan sobre el miedo que tienen de poder manejar bien la dieta y el control estricto:

“Yo tuve mucho miedo, sobre todo de liarla...” (Harmonia)
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La mayoria de las guerreras anuncian lo decepcionante que es el comportamiento
social y escolar:

“Yo me he encontrado con el error, al ser un cole pequefio, no habian
celiacos, ... pusieron una parte de la cocina solo para ella,...pero, errores de que el
menu no pasaba por dietista sellado...” (Harmonia)

Los obstaculos sociales son varios, lo afirman las guerreras:
“Es un tema muy complicado ya que hay mucha desinformacion... ”. (Hera)

“Es que a la nifia le pasa esto, no puede comer nada que toque harina,.....y
dijo el cocinero entonces no lo entiendo. Nos levantamos y nos fuimos”. (Harmonia).

3. Relacién con los profesionales:

Actitudes, reacciones y conocimientos que tienen los profesionales, tanto el equipo
sanitario como la asociacion, con los pacientes diagnosticados con la enfermedad de
celiaquia.

Las guerreras muestran que se sienten desprotegidas por los profesionales debido a
gue no sentian ningun tipo de apoyo cuando les detectaron la patologia a sus hijos:

“...deberia haber mas informacién sobre esta enfermedad” (Atenea)
Estan insatisfechas con el trato que recibieron en el momento del diagnéstico:

“..Pero yo estoy un poquito indignada, porque la doctora que me la
diagnostic6 me dijo que solo habian dos opciones, y mira que es buena doctora
eh...” (Harmonia)

La mayoria del personal sanitario no les ofrecié una correcta informacion sobre esta
e incluso creen que falta mas formacién para el personal sanitario:

“...Fuimos a la charla del CAP, de alli sali y compré no recuerdo que y ponia
puede contener trazas y yo, ah vale, puede contener trazas y se lo di,...” (Harmonia)

Cavilan que normalmente el apoyo que se encuentra es buscando informacién por
Su cuenta 0 amigos:

“...una amiga mia que estaba en un caso también de un nifio celiaco, ella es
la que me ayuddé mas. “ (Harmonia)

“.... Ami me ayuddé un compariero de trabajo que me bajo de internet no sé
cuantas cosas, un libro, me prestd no sé cuantas cosas...fue el que mas me
informd.” (Hestia)

Pero agradecen que exista la asociacion de celiacos ya que en ellos han podido
encontrar informacion y solucionar muchas dudas que tienen:

“...Y gracias de la asociacion de celiacos que si no hubiéramos tardado
mucho mas.” (Harmonia)

Las participantes expresan el disgusto y lo decepcionadas que estan por la falta de
recursos sanitarios:
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“..- estoy disgustada -, porque realmente ayuda psicologica, 0” (Atenea).

No entienden que tengan que obtener la informacién pagando cuando es una
enfermedad comun:

“...tiene guasa que tengas que venir a un sitio privado y que tu seguridad
social no te pueda dar lo minimo...” (Harmonia)

4. Sentimiento y emociones:

Sentimientos y emociones en el momento de conocer el diagnéstico y los que
surgieron a lo largo de las vivencias con la patologia.

Algunas madres sienten alivio y al mismo tiempo pena, otras madres expresan
tristeza, culpa, susto etc.:

“Yo me senti aliviada, luego también pena-, pena por ella y bueno... Culpa
también tuve...” (Afrodita)

Unas de las madres explican, lo agradecidas que esta con el esfuerzo que realizan
los otros padres en fiestas especiales:

“..ami en el colegio cuando hay alguna fecha especial como la castafiada o
asi pues me avisan y ya le tienen otra cosa preparada para que no haya problemas.”
(Atenea)

“Yo como positivo la colaboracion del colegio y de los papas de la clase. Que
cuando lo explicamos se volcaron en ella y cuando hay cumpleafios o se ha
quedado a dormir en casa de alguien también, la verdad que chapo todos.”
(Harmonia)

Las madres expresan el miedo a las patologias asociadas:
“... y claro la doctora me dice ya pero le puede dar un cancer...” (Némesis)

Las guerreras también pasan por la fase de culpabilidad y de sentirse responsables
por lo que la patologia de su hijo. Otra forma de sentir culpabilidad es poder tomar
alimentos que ellas llaman: “cosas buenas” que llevan gluten y que sus hijos no
pueden comer:

‘vo era la portadora, y luego dices: soy culpable, se lo he pasado yo, yo
puedo comer de todo y el no...” (Némesis)

“...0 yo misma me como un cruasan lo que pasa que no delante de ella
porque me sabe mal...pan si, pero si me compro un donut me lo como a
escondidas...” (Afrodita)

5. Cambio de habitos:

Cambios y modificaciones que han tenido que realizar los pacientes, familiares y
personas del entorno una vez diagnosticada la enfermedad de celiaquia.

Consideran que la enfermedad no se puede sobrellevar sin cambios:

“Cuando te pasa esto tienes que cambiar todo” (Hestia)
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Hay diversidad de pensamiento debido a que algunas guerreras comentan que
duplican los utensilios de cocina y electrodomésticos para que no se mezcle el
gluten:

“Yo he duplicado la tostadora, lo demas no porque me dijeron que si lo demas
estaba todo bien limpio que no hacia falta...” (Afrodita).

Algunas guerreras, han hecho division de la cocina, separando los estantes y
siempre poniendo arriba los alimentos sin gluten:

"Esta mama que me presenté me dijo que tenia la cocina en dos partes y que
en una parte cocinaba con gluten y en la otra sin gluten” (Némesis)

Y otras guerreras decidieron no dividir la cocina:
“Nosotros no tenemos ni cocina dividida ni horno diferente” (Hipdlita)

En el momento de cocinar, cocinan comida con gluten y sin gluten a la vez, con
utensilios diferentes para poderlos diferenciar porque los utensilios de madera
absorben méas el gluten:

“... yo la madera sé que es para el sin gluten y lo que no es de madera sé que
es para el gluten...” (Hipdlita)

Otras guerreras, han optado por cambiar completamente los habitos, haciendo que
toda la familia coma sin gluten para asi evitar posibles errores y repercusiones:

“Hemos decidido comer todos sin gluten, y de cara al nifio iré educandole que
esto no lo puedes comer porque te sienta mal” (Némesis)

Las madres, cuando comen alimentos que contienen gluten, se esconden de sus
hijos para que estos no se sintieran mal por no poder comerlos ellos:

“Luego si que a lo mejor me como yo algo fuera de casa ya que considero
que no se tiene que dejar de comer gluten” (Némesis)

Han cambiado sus costumbres en el momento de ir a comer fuera de casa:

“...En alguna pizzeria que conocemos al duefio pues te da la confianza de
traer la pizza tu y te dice que si, hoy voy a empezar con esta que limpie el horno
ayer...” (Hipdlita)

Y reorganizarse en el momento de salir o viajar por tal de no quedarse sin comer:
“Nosotros hemos cambiado la manera de viajar, vamos de camping Yy
comemos lo mismo o cuando vamos de viaje se intenta llegar a la hora de comer a
casa y asi preparar la comida de mi hija...“Tienes que ser mas previsor. Antes yo
salia de casa y me daba igual la hora... ahora ya no puedo ir asi. Antes de salir de
casa me paro y digo piensa que quizas la nifia no va a tener donde merendar o
cenar. Es complicado eh, porgue yo era muy de ah, bueno, cualquier cosa! Ahora ya

no...Claro, esto tienes que prever.” (Atenea)
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6. Relacion social:

Relaciones, pensamientos y reacciones del entorno interno y del entorno externo de
la persona diagnosticada con la enfermedad de celiaquia.

La familia cocina las comidas con el mismo aspecto para que sus hijos no se sientan
excluidos ni diferentes a pesar de que a veces una contenga gluten y la otra no:

“Mi madre cuando no vamos nosotros guisa normal pero cuando vamos se
hace todo sin gluten para evitar problemas y él tampoco se siente desplazado.”
(Némesis)

Han tenido diversos problemas con el colegio tanto por incumplimiento de las
normas como por falta de informacién y que ellas tienen que estar constantemente
alerta:

“...mi hija come en el comedor y lleva varios dias quejandose de dolor de
barriga pero claro, no sé si es por la comida...” (Afrodita)

Otras expresan que han tenido muy buena acogida en el colegio y/o centro de
“colonias”

“Yo un arno que la lleve de colonias me dijo la sefiorita tranquila porque la
duefia de la casa de colonias es celiaca y yo uff, me quedé super tranquila.”
(Afrodita)

“..yo la dejo en el cole y tengo el menu, he pedido que me pasen la
plataforma y asi sé que come cada dia...” (Hestia)

Gracias a esto, los infantes poco a poco se van sintiendo mas aceptados e
integrados, tanto los nifios como los familiares, que padecen por ellos:

“Yo la verdad estoy super contenta con los compafieros y los padres porque
todos cuando van a un cumple o algo tiene muchas cosas para ella” (Atenea)

“...ahora ya se conoce mas el tema y hay mas nifios con alergias entonces ya
se preocupan de comprar y que haya algo para ella ...” (Harmonia)

Los amigos se han ido adaptando, en el momento de salir a cenar, buscan
restaurantes donde ofrecen productos sin gluten para que se sientan incluidos en el

grupo:
“Los amigos también se adaptan y también comienzan a buscar sitios que
puedan comer todas bien” (Hestia).

En determinadas ocasiones, los nifios se sienten discriminados por el trato que
reciben del entorno:

“...mientras a unos les daban para desayunar croissants y magdalenas, a ella
le daban fruta. Que por mi mejor porgue es mas sano y mas natural pero claro, ella
se veia diferente.” (Hera)
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Y esto provoca que muchos acaben aislandose, sin querer relacionarse o expresar
realmente lo que piensan para no causar molestias:

“Yo a veces cuando voy a comer con mi hija a los restaurantes no quiere
preguntar nunca si las cosas llevan gluten o no y me da la sensacion de que le da
como verglienza o cosa preguntar o molestar a los demas por el que diran” (Hestia)

Opinan que los restaurantes tienen falta de informacién y no quieren asumir
responsabilidades

“Yo creo que lo mas grave la desinformacion en los restaurantes y en estos
sitios asi.” (Atenea)

Los nifios de las madres entrevistadas, suelen ser responsables en llevar a cabo la
dicha dieta sin gluten:

“Y desde que lo supo y tal super responsable.. “(Harmonia)

No consta que hay guerreras con un cierto grado de sospecha sobre la falta de

responsabilidad de los hijos debido a situaciones anteriores:

“...mi hija que no sé si es responsable porque un dia cogi6 unas pastas y
digo ¢ ostras no sabias que no puedes comer esto?..”. (Atenea)

Discusion:

El correcto diagnostico y la deteccion precoz son necesarios debido a las
consecuencias que comporta para quien la padece. Segun un estudio de
investigacion | los pacientes suelen sufrir una disminucién de la percepcion de su
bienestar antes del diagnostico. Las guerreras hacen referencia a que es
imprescindible el diagndstico precoz para una educacion temprana. Se afirma que la
difusion de informacién sobre la enfermedad celiaca, favorece un diagnéstico
temprano. **

Se ha demostrado que la calidad de vida no va relacionado con un mayor
cumplimiento de la dieta sin gluten ya que existen mas dificultades que pueden
alterar el bienestar del paciente ™, una de las madres es estricta con la
alimentacion de su hija pero aun asi, continian los problemas digestivos.

Seis de las siete guerreras aseguran tener la enfermedad controlada con el
tratamiento basado principalmente en la dieta. Un estudio realizado por los autores
de El libro blanco de la Enfermedad Celiaca afirma que un 77% de la poblacion tiene
una mejor calidad de vida al seguir el tratamiento dietético.*® Hay pacientes que son
asintométicos y, contintan tomando alimentos con gluten y esto comporta
preocupacion a los familiares. De ahi la importancia de una buena educacién post
diagnéstico tanto para el paciente como para la familia,. °

Al no obtener informacion por parte de los profesionales sanitarios, las madres
reconocen que poco a poco han ido aprendiendo partir de la experiencia. Hemos
observado que muchas familias se han encontrado ante una situacion que
desconocian y que han tenido que encontrar la informacién en diferentes ambitos
para poder afrontar el escenario al cual se enfrentan. (20)
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Son los padres los encargados de educar a los nifios/as sobre la patologia y los
cuidados que deben tener, para prevenir las posibles alteraciones en la dieta. Los
padres aprovechan cuando se detecta la patologia en la nifiez para prepararlos
dandoles las recomendaciones necesarias a sus hijos para adquirir las costumbres
dietéticas que necesitan y no transgredirlas en la etapa de la adolescencia.®"#)

La sociedad carece de informacion y este es un problema que les afecta tanto a los
pacientes como a las familias de estos, y creen que los profesionales deberian
promulgar mas la informacién y la educacién. Poma habla de la importancia de
educar a la sociedad para dar a conocer la enfermedad celiaca, favorecer su
inclusién y fomenta la formacion de profesionales.®”

Las madres han sentido falta de apoyo por parte de los profesionales sanitarios,
sintiéendose desamparadas y desinformadas. El estudio del departamento de
gastroenterologia lo apoya reflejando la falta de soporte del personal de salud, la
falta de informacién sobre los cuidados y el correcto manejo de la enfermedad. ¢®
Se considera que al sentirse desprotegidos por los profesionales sanitarios,
encuentran el apoyo requerido en las Asociaciones que acaban siendo un gran
apoyo para los enfermos y los familiares.®” Al sentirse desprotegidas por el personal
sanitario, han buscado apoyo en asociaciones donde han podido resolver sus dudas,
encontrando ayuda psicoldgica y personas en su misma situacion.

A lo largo del impacto del diagnéstico, del seguimiento y de la evoluciéon de la
patologia han surgido numerosas emociones, que la familia ha ido afrontando. A los
padres se les debe brindar un diagnostico médico comprensible y un cierto alivio a
los sentimientos que surgen tras el impacto de la noticia. @n Después de conocer el
diagnostico se produce un fuerte cho?ue emocional y aturdimiento, unidos a
sentimientos de negacion de la realidad. Y Merlos y Palacios afirman que después
de la noticia del diagndéstico, es normal que aparezcan miedos, preocupaciones, ira,
alivio, pena y negacion.

Grau expone que los estudios realizados al respecto demuestran, que los padres de
ninos enfermos presentan sintomas de ansiedad, depresion Yy trastornos
psicoldgicos.®” Segun nuestra investigacion ninguna de las participantes afirma
haber tenido ningun problema psicolégico debido a la patologia.

Nos hablan de los cambios de vida que han ido haciendo después de conocer el
diagnéstico, de las siete, tres de ellas afirman haber cambiado la alimentacion sin
gluten para toda la familia por comodidad, una de las participantes dice que a
menudo come pan u otros alimentos con gluten a escondidas de su hijo. Hay
familias que cocinan lo mismo para todos, los familiares que no padecen de
celiaquia, a escondidas comen alimentos ricos en gluten para evitar que sus hijos
se angustien. 70

Algunas madres sienten insatisfaccion y decepcion ante el menu de los colegios,
aunque muchas madres confirman el miedo al mandar a sus hijos a excursiones por
la desinformacion obtenida sobre el menu que ofreceran en dicho campamento. Un
articulo comenta que se presentan cambios de hébitos debido a las dificultades
sociales presentes, el hecho de ir a comer fuera se considera una dificultad por la
falta de consideracion y por el desinterés social. "%
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Cada guerrera tiene sus problemas sociales y cada una de ellas lo vive y lo ha
afronta a su manera. Tal y como dice Bertaux las familias son considerablemente
diversas segun factores sociales, culturales y otros factores. )

Segun lo que hemos verificado, es importante en todas las etapas de ensefianza y
manejo de la enfermedad celiaca sean por parte de un profesional sanitario, siendo
esa la practica mas comun en muchos paises. ™%

Conclusiones:

. Los padres se sientes desinformados, especialmente por parte de los profesionales
del sistema publico, viviendo esta situacion como un agravio comparativo ante otras
enfermedades cronicas.

. Los padres como transmisores de informacion a su entorno familiar, social, colegio,
con el objetivo de proteger a su hijo...

. La importancia del cambio de habitos nutricionales como parte principal del
tratamiento

. Impacto inicial en el conocimiento de la patologia y la importancia de crear redes de
apoyo dentro de los profesionales de la salud, que actualmente se valoran como
escasos.
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12. ANEXOS
ANEXO 1. CONSENTIMIENTO INFORMADO:

HOJA DE INFORMACION PARA LOS PARTICIPANTES. CONSENTIMIENTO INFORMADO
(Version 2. Enero 2018)

Titulo del estudio:
Investigadoras: Ibtissam El Meziati y Carmen Lidia Torres Pérez

Centro donde se realizara el estudio: Universidad Rovira y Virgili

INTRODUCCION

Se le invita a participar en un estudio de investigacion cuyo objetivo es conocer las

experiencias de las familias con nifios con celiaquia, diagnosticados hace mas de un afio, en
el &rea de Tarragona a partir de un grupo focal.

Por favor, lea esta hoja informativa con atencién.

Los investigadores que realizardn la investigacion de campo le aclararan todas
aquellas preguntas y dudas que le puedan surgir antes y durante la investigacion.

Su participacién en este estudio es voluntaria y usted puede anular su decision y

retirar el consentimiento en cualquier momento sin tener que dar explicaciones.

DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO

La investigacién propuesta nos ayudara a llegar a la obtencién de nuestro objetivo
propuesto.

Las visitas 0 sesiones tendran una duracion aproximada de 60-90 minutos. Y seran
grabadas con el fin de realizar una evaluacion cualitativa de las mismas.
Tratamiento de los datos:

Los datos que se generen seran tratados cientificamente y su utilizacion sera
exclusiva de los investigadores. Los datos personales seran confidenciales, no apareciendo

ninguna referencia a su persona en la presentacion de los resultados del estudio.

BENEFICIOS Y RIESGOS DERIVADOS DE SU PARTICIPACION EN EL ESTUDIO

Los beneficios que se han de obtener en este estudio servirdn para conocer mejor la

realidad en la que viven las familias con le enfermedad de celiaquia.

Usted no obtendra ningun beneficio por su participacion en este estudio.
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CONFIDENCIALIDAD

Sus datos seran tratados con la més absoluta confidencialidad segun lo dispuesto en

la Ley Orgénica 15/1999, de 13 de diciembre de Proteccion de Datos de Caracter Personal.
De acuerdo a lo que establece la legislacién mencionada, usted puede ejercer los derechos
de acceso, modificacion, oposicién y cancelacién de datos, para lo cual deberéa dirigirse a
los investigadores responsables del estudio.

Los datos recogidos para el estudio estaran identificados mediante una serie de
cbdigos que solo las investigadoras podran relacionar los datos con usted. ElI CEIC y las
autoridades sanitarias podran tener acceso a los datos del paciente si fuese necesario.

Cuando se hagan publicos los resultados del estudio, sus datos personales no seran
publicados y su identidad permanecera anénima.

Antes de firmar, lea detenidamente el documento, haga todas las preguntas que
considere oportunas, y si lo desea, consultelo con todas las personas que considere

necesario.

Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio y doy mi consentimiento para

el acceso y utilizacién de mis datos en las condiciones detalladas en la hoja de informacion.

Firma de la paciente Firma del investigador
Nombre: Nombre:
Fecha: Fecha:
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ANEXO 2. GUION:

1. ¢Conociais la enfermedad de celiaquia antes del diagnostico?

2. ¢(Co6mo fue el momento en el que conocisteis el diagndstico? ¢Quién os dio la

informacion?

3. ¢Qué emaciones surgieron en el momento del diagnéstico?

4. ¢Qué impedimentos habéis encontrado para llevar a cabo el tratamiento de la patologia?

5. En la escuela, como se adaptan a las necesidades del nifio? ¢nhos gustaria conocer

donde habéis encontrado el mayor apoyo educativo, social y psicolégico?

6. Habéis modificado habitos dentro de la familia, al conocer el diagnéstico, ¢Qué es lo

mas dificil de hacer?

7. Nos gustaria que nos contéis alguna experiencia que os haya impactado o pasado

después del diagndstico.
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ANEXO 3. ENTREVISTA DEL GRUPO FOCAL.:

Entrevista Comentarios Cddigos
1- ¢Conociais la enfermedad de celiaquia antes del

diagndstico?

— HERA: Con una expresion pensativa, si, la conocia no muy | Tenian conocimientos basicos de que se | Duda

afondo pero sabia de qué iba.

— AFRODITA: Sitambién la conocia de una amiga

— HIPOLITA: Yo no la conocia cuando me dijeron que mi hijo
es celiaco me son6 a chino, mira que soy enfermera, y me
sond a chino!, no conocia nadie a mi el alrededor. Hasta
gue no te toca no buscas informacion y no te da el interés
para investigar sobre ello.

— ATENEA: pero aun asi después de buscar informacion te
encuentras con poco conocimiento, en el colegio de mi hijo,
no habia ningan nifio celiaco y teniamos que educar a los
de la cocina para que puedan preparar comida adaptada a
mi hijo. Ha habido errores por el desconocimiento de los
alimentos y de las etiquetas.

— HERA: hace un afio que esta asociacion esta con eso y aun
asi aun no hay el conocimiento necesario para evitar
algunos errores.

— AFRODITA: (comenta con una voz mas enfadada vy

trataba la enfermedad gracias a conocidos
que habian pasado por Ilo mismo
anteriormente

Desconocimiento de la enfermedad vy
desinformacién para toda la poblacién esté

afectada o no.

Poca informacion por via internet y social

Educar al colegio sobre la patologia

Siguen ocurriendo errores por falta de

conocimiento

Falta informacion

Falta informacion

Desconocimiento

Decepcién

Desconocimiento

Falta

social

Falta de

social

informacién

informacioén
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gesticulando): se habla mucho pero el conocimiento no
aumenta de la misma manera. Hay muchos alimentos
ahora, en el Mercadona y otros supermercados, pero no se
dan cuenta que la dieta sin gluten no son solo alimentos
exentos de gluten sino que incluyen la contaminacion, la
manipulacion etc.

HERA: claro (con una expresion afirmativa y subiendo los
hombros.)

ATENEA: si, la conocia también pero muy poco, ahora es
mas conocida que antes

HERA: la conoci también por una amiga y siempre pensé
gue todo lo que hacia mi amiga era algo exagerado,
después te toca a ti y luego dices anda, el no comer pan se
entiende la pasta también, pero él no tocar las pipas porque
puede haber alguna manipulacién pues lo veia algo
exagerada y no lo entendia bien.

HESTIA: si, sabia que se quitaba el gluten pero a partir de
aqui no lo conocia mas. Me preguntan a veces y el arroz
puede comer, y yo pues no (riéndose) y la tarta y eso lo
tengo que explicar una y otra y otra vez.

HARMONIA: Sil y a veces nos hartamos de dar
explicaciones pero claro, si no hacemos eso no podemos

tampoco avanzar.

Se piensa que es solo no gluten pero hay

otras cosas que hay que tener en cuenta.

Conocia la patologia pero no tenia

suficiente informacién como ahora.

Escasa informacién sobre la patologia al

diagnosticar su hijo

Siempre hay que dar explicacion de todo

Decepcién

Triste

Insatisfaccién social

Poca informaciéon

Poca informaciéon

Agobiante/Exasperante
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HESTIA: Cuando me enteré que mi hija es celiaca, hice un
escrito al cole de lo que pasaba, el cuidado que tenian que
tener, tal y cual, y a los 15 dias exactos hubo un
cumpleafos y le dieron un trozo de coca, y ella pobre al ver
gue la sefio se lo daba, pues ella se lo comié convencida de
gue eso no era malo. Nosotros en casa ya la estdbamos
educando y le decimos que este al corriente, pero se lo
comi6 y ella siempre ha sido super formal, nunca coge
cosas del compafiero ni nada, pero aquel dia, claro confié
en su sefiorita.

LIDIA: claro es que si un adulto se lo da, supuestamente se
fiay lo come.

HESTIA: acostumbrarse cuesta un poco.

HERA anade: claro si no te toca de manera directa, no
sabes el cuidado que tienes que tener, el manipularlo el
compartir, etc.

ATENEA (con una voz mas fuerte interrumpe): “coges una
cuchara y mezclas con esa cuchara la comida con y sin
gluten...esto muchos los hacen y no saben que dafia mucho
a la persona, pero claro es eso si no te toca de cerca no
puedes tener estas preocupaciones”.

HERA (con expresion tranquila): Esto aun sigue pasando,

con la misma familia, abuelos etc. Que les cuesta entender

unay otra vez sobre la comida

Después de realizar un escrito sobre la
patologia al colegio, en un cumpleafios le

dan un trozo de coca.

Falta informacion sobre la manipulacién de

los alimentos.

Si la patologia no toca de cerca pocos

tendran precauciones.

Problemas con la familia a la hora de

preparacion la comida con y sin gluten.

Decepcién

Falta informacion

Alerta

Méaxima precaucion

Alejados
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gue no se tiene que mezclar con los mismos utensilios y tal,
les cuesta entenderlo y se lo explicas y lo explicas y vuelven
a hacer lo mismo. Y entonces te sientes un poco a nivel
emocional que es lo que nos interesa como un poco alejado
0 que te piensas que eres demasiado exagerada”.
NEMESIS (con una voz fuerte y expresando con las
manos): “Y vienen los abuelos super contentos y aqui tengo
los lacasitos para el nifio, (las demas guerreras riéndose), y
ahora como le explico al abuelo que estos lacasitos para el
nino no, porque te mira con una cara u otra”.

AFRODITA: “yo esta semana me tenia que ir a quejar en el
colegio porque mi hija comenzo a quedarse en el comedor a
principio de afio, y lo que llevamos de enero a ahora se han
equivocado 3 veces. Y claro y luego ella empieza a quejarse
de dolor de barriga, y claro no entiendo si es porque no
quiere quedarse en el comedor, porque no le gusta o porque
realmente le duele la barriga por alguna contaminacién o
algo”.

HERA (con voz seria): “No sabes si hay algun protocolo o
algo™?.

AFRODITA: Seguramente si, porque hay mas nifios con
celiaquia y tal, pero justamente este afio han cambiado la

empresa. De cara a la semana que viene voy a ir un dia y

Problemas con la familia a la hora de

regalar comida a los nifios

Protestar al colegio sobre la comida, que

provoca el mal estar a la nifia.

Delicadeza

Proceso de adaptacion

Decepcion/ enfado
Incumplimiento del

colegio
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gue me expliquen para quedarme yo ya mas tranquila.
LIDIA: mejor asi la nifia también est4 mas tranquila cuando
esta comiendo”.

NEMESIS: si, poco pero me sonaba. Con el tiempo me he
ido informando pero en ese momento mas o0 menos lo que
han dicho ellas, sabia que era algo del gluten, pero tanta
informacién no tenia.

HESTIA interrumpe: “ahora actualmente das informacién y
la gente lo tiene en cuenta y tal, tiempo atras, que lo digo
por experiencia de mi hija, que la pobre paso por todo, le
han dicho tantos diagnosticos, que si es anoréxica,
hipocondriaca, quedo con un color la pobre, la llevamos al
psiquiatra por si era alguna enfermedad psiquiatrica o algo...
justo comenz6 a estudiar en Barcelona y llamaba por
molestias que tenia y dolor, que no podia por el dolor, etc.
Con una desinformacién total, y nadie le supo detectar que
era celiaca, hasta que un dia en el banco de sangre, le
preguntaron si le habian hecho la prueba de celiaquia, y yo
dije pero si en mi familia nadie tiene esta patologia y nada”.
HERA: “Pero es que el promedio es de unos 7 afnos hasta
que te encuentran el diagnéstico. Y en teoria pasa también
ahora no solo antes. Es una enfermedad relativamente

nueva entonces no lo conocen por eso desde la asociacion

Conoce poco la patologia.

Actualmente la gente asimila mejor la

patologia.

Mi hija pasé por todo, le diagnosticaron
tantas patologias y no hubo respuesta,

hasta mas adelante.

Muchas pruebas y no supieron el

diagnostico cual era.

Es una patologia nueva y para llegar al

diagnostico adecuado el promedio es de

Falta Informacion

Patologia mas

conocida

Insatisfaccién sanitaria

Incertidumbre ante el

primer diagnostico

Incertidumbre ante el

primer diagnostico
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se intenta hacer cursos para terapeutas y profesionales
para que tengan un protocolo. Pero claro si un especialista
gastroenterdlogo, si no conoce nada sobre la celiaquia él no
lo piensa. Por ejemplo, el otro dia estuve con la doctora
Castillejo que es especialista en celiaquia, ella dice que
conoce mucho la celiaquia, pero me viene otra persona con
otro problema, aunque soy gastroenterdloga yo le derivé a
otro médico, porque se especializa mucho en otras cosas,
por eso es importante tener un protocolo de base para que
cuando llegue un caso pues saber como actuar”.

NEMESIS: “hemos avanzado mucho pero tampoco hemos
avanzado tanto. Vamos poco a poco y cuesta a veces”.
AFRODITA: “pero es verdad que ahora estan con la mosca
detras de la oreja”.

HARMONIA: No la conocia.

unos 7 afos.

Dependiendo de cada paciente y de cada
caso el diagnostico necesita mas tiempo o

no.

Por los alimentos e informacion parece que
hay un avance, pero si miramos la realidad

no hemos avanzado tanto

Informacion nula sobre la patologia

Incertidumbre ante el

primer diagnostico

Poco avance sobre

celiaquia

Desinformacion

2. Lidia: Ahora me gustaria hacer otra pregunta ya que
también habéis hablado un poco de todo en la primera
pregunta ¢Como fue el momento en el que conocisteis el

diagndstico? ¢Quién os dio la informacién?

HESTIA: yo como comenté antes me lo dijo un médico

después de miles de pruebas sin saber que le pasaba a mi

Problemas en diagnosticar la patologia

después de muchas pruebas.

Incertidumbre ante el

primer diagnostico
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hija y le tuvimos que ingresar con suero y todo porque
vamos, se iba (explica con una voz fina y expresion triste).
A mi personalmente cuando me dijeron el diagnéstico me
senti aliviada, aliviada porque después de tanto sufrir y de
no saber qué le pasaba y pensabamos muchas veces que la
ibamos a perder, pensdbamos algo peor.

NEMESIS: yo he tenido algo de suerte, en una de las
revisiones de los 6 afos, vieron que no llegaba al percentil,
tl no te enteras pero la médica para eso esta, dijo de hacer
varias pruebas de tiroides, celiaquia etc. (explica moviendo
las manos y poniendo su pie encima del otro). Cuando me
dijo que mi hijo era celiaco se me cayé el mundo encima,
pensé ¢y ahora que hare?, que mal... y venga a llorar y a
llorar, mas que nada por la desinformacion que tenia y como
poder sobrellevarlo. Pero la doctora muy maja de
ambulatorio, me puso en contacto con otra mama que
también tenia un nifio celiaco y de esta manera pues bueno,
empecé a conocer cosas, esta mama que me presentdo me
dijo que tenia la cocina en dos partes y que en una parte
cocinaba con gluten y en la otra sin gluten. Al principio lo
hacia asi pero igual a veces digo: ayy!! esta cuchara estaba
en la parte del gluten

HESTIA suelta: suele pasa “riendo”

Antes del diagnéstico pensabamos que la
ibamos a perder, pero senti alivio cuando

me dijeron el diagnostico

En una de las revisiones por el percentil

bajo, sospecharon que algo pasaba.

Después del diagndstico, pensé que el
mundo se me caia encima, no sabia si

haria algun error.

Ayuda de la pediatra en ponerle en contacto

con otra mama con hijo celiaco

Dividir la cocina en dos, parte de gluten y

parte sin gluten

Insatisfaccion

terapéutica

Alivio

Suerte

Tristeza

Preocupacion

Ayuda profesional

Division cocina
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NEMESIS: y ya estd hemos decidido comer todos sin
gluten, y de cara al nifio iré educandole que esto no lo
puedes comer porque te sienta mal y como tiene una prima
gue es alérgica al huevo, le decimos a ti te sienta mal el pan
y a tu prima le sienta mal el huevo, entonces por costumbre
ya lo tiene mas asumido (diciéndolo con una voz fuerte y
firme).

HESTIA interrumpe: “De pequefo suele ser mas dificil
ATENEA y HIPOLITA afirman: Si, pero de mayor cuando
ya lo has probado y ves el gusto que tiene...”

HERA, HARMONIA, AFRODITA y NEMESIS comentan:
Creo que es al revés.

AFRODITA: los nifios se adaptan mas rapido y se hacen
muy responsables.

AFRODITA: cuando diagnosticaron la celiaquia a mi hija
era como una liberacion, porque pensaba lo peor, pensaba
en el cron, cancer, porque estaba fatal, que se me iba, ella
comenzo con diarreas y luego estaba cansada, dormida, no
tenia fuerzas y claro entre mi profesion y ver cosas y ver
Me

preguntaba cdmo estaba y comenzaba a llorar y tal y

gue lo pasa peor pues bueno, yo estaba fatal

cuando me dijeron el diagnéstico dije: Puff (riéndose), le

hicieron una analitica, fuimos a hablar con la Doctora

Para evitar errores han decidido comer
todos sin gluten
sobre los habitos

Educar al nifo

nutricionales.

Desacuerdo de opiniones en qué edad es

mejor detectar la celiaquia

Pensaba en lo peor antes del diagnédstico

“Pensaba que se me iba”

Tenia sintomas fuertes

Después de confirmar el diagndstico, me

Afrontamiento

Educaciéon nutricional

Confrontacion

Liberacion

Tristeza

sintomatica

Alivio
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Castillejo que nos confirmé el diagnéstico y pues a partir de
alli fue como una liberacién, me fui de alli contenta de saber
gqué era eso.

LIDIA: te lo detecto la Doctora castillejo?

AFRODITA: no, fui a uno privado, porque hice cita con la
doctora Castillejo y me dieron cita muy larga, entonces este
privado me pidi6 la analitica donde se vio lo de anti-
transglutaminasa. Cuando fui a la doctora después del
resultado de la analitica por parte del médico privado de
Reus, me pregunt6 que quien me pidié esta analitica le dije
un médico de Reus y me comento que estaba muy bien lo
gue me habia pedido, me dijo: “si, tu hija es celiaca.” Sali de
ella tan contenta que luego me senti hasta mal de sentirme
bien, de que mi hija sea celiaca (diciéndolo con una voz
sonriente) (como 2 segundos todos se rieron). Pensaba que
seria quitar el gluten y mi hija estaria bien, es un
enfermedad crénica pero claro es mejor que tener otra
patologia, como la diabetes por ejemplo que si insulina, que
sital.

ATENEA: pero cuidado porque a mi la doctora Castillejo me
dijo que tienen riesgo de padecer diabetes.

HARMONIA: a nosotros nos costd, a nosotros puede ser

por ser un poco pesada, la doctora era encantadora pero no

puse contenta de saber que era celiaquia y

no otra cosa.

Pensé que es mejor celiaquia que otra

cosa.

Sentia que mi hija no estaba fina, pero

como tenia el percentii bien no

sospechaban de la patologia

Culpa
Alegria

Dafio emocional
Incertidumbre ante el

primer diagnostico
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cayo en la cuenta, ademas mi hija no era un celiaca tipica,
entonces yo le decia es que no esta fina, el percentil estaba
bien ella fue prematura y el percentil estaba dentro de lo
normal, pero no acababa de estar fina, le salian muchas
llaguitas, luego cuando fue mas mayor me decia que estaba
cansada, se iba al sofa pero no se dormia, no era un suefio,
y al final a los 5 afos la doctora le pidié unos analisis y le
sali6 esto. Ella era la persona mas parada del mundo
mundial, cuando habia postre ella no queria ningun
bizcocho ni tarta ni helado ella queria solo queria un trozo
de pan,

AFRODITA: “mi hija queria pasta, pasta y pasta”.
HARMONIA: Y desde que lo supo y tal stper responsable,
creo que si se lo diagnosticaran de mayor, por ejemplo mi
hija que también podia ser en cualquier momento si se lo
dicen ahora la mataban.

HERA: “ahora que parece que salieron una pastillas por si
han comido gluten o algo, es para alguna crisis y tal. Por lo
gue no veo nada fiable ni se recomienda estas pastillas.
HESTIA: ella dice que no las tomara, porque si prueba el
pan otra vez y esta bueno luego le costara mas.

ATENEA: “también depende de los sintomas, mi hija que no

sé si es responsable porque un dia cogi6é unas pastas y digo

Le daba alimentos con gluten cuando era lo

que le provocaba el dafio

Después del diagnéstico, mi hija super

responsable

Si le diagnostican la celiaquia a mi hija

mayor la mataran ahora.

Mi hija a veces coge cosas sabiendo que

llevan gluten.

Mi hija sintomatica y la doctora dijo que es

mejor.

Como no podia comer lo que le gustaba

Resentimiento

Responsabilidad

Negacion

Falta
responsabilidad

Sintomatica

Angustia

de
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¢ostras no sabias que no puedes comer esto?, mi hija es
super sintomatica, desde los 6 meses después de comer
gluten vémito y vomito y diarrea, cuando una no tiene
sintomas debe ser mas dificil, la doctora Castillejo me dijo
que tiene que ver con los sintomas, y yo hombre de verla
vomitar dias y dias (expresandose con los brazos.)

HERA “yo creo que si mi hija no tuviera sintomas controlaria
menos”

HERA: cuando le diagnosticaron a mi hija le entro un
ataque de rabia y no queria comer nada, dijo que como no
puedo comer lo que quiero prefiero no comer nada. Ella no
fue por sintomas de encontrarse mal, ella se encontraba
bien, entonces fue a través de una infeccibn que cogi6
fuerte, ella era alta y se encontraba bien y no pensabas que
pudiera ser, y cuando me dijo el diagnostico me chocg, lo
comente a su pediatra y me dijo:” jcomo pude ser tu hija
celiaca? Qué raro”.

AFRODITA:” mi hija también es super alta”.

HERA: después hemos realizado unas pruebas y dio
positivo, hice cita con la Doctora castillejo tuve suerte y me
hizo hueco en la larga lista de espera y dio positivo, y te
toca porque dices y porque esto si la nifia esta bien. A mi

me costé mucho y mas a ella por la rabia que cogié,

preferia no comer nada

Mi hija era asintomatica, lo detectaron

gracias a una infeccién que cogio.

Después del diagnéstico me costé mucho.

Pasamos por una transicion dificil y
complicada.
Aun llevando afios diagnosticas sigue

Rabia

Asintomatica

Confusion

Choque
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pasamos por una transicion dificil y complicada. Aun asi con
la edad que tiene cuando pasa por un sitio y huele
cruasanes y tal le entra rabia

HESTIA: la mia también.

HERA seria: los asintométicos muchos dicen voy a comer
esto y tal ya que no me pasa nada, y a veces dejan de
controlar por esa razén porque no presentan sintomas.
NEMESIS: como dice el mio, voy a comer este caramelo
luego tengo dolor de tripa pero ya esta no pasa nada (lo
comenta riéndose) (las demas guerreras se rien), y digo
pero no puede ser.

HERA: “también depende de las edades, cuando llegan a la
adolescencia es mas complicado, por el tema que vas a
salir con tus amigos, ir a comer por alli etc. Siempre es un
poco discriminado, o te quedas en casa y te aislas o te
adaptas”.

HESTIA: “La gente actualmente lo acepta y los amigos
también se adaptan y también comienzan a buscar sitios
que puedan comer todas bien y tal”.

AFRODITA: “mi hija también, el colegio a veces los
compafieros dicen mira ella como come eso.

ATENEA: “yo la verdad estoy super contenta con los

compafieros y los padres porque todos cuando van a un

sintiendo rabia cuando huele alimentos que

le gusta.

Cando llegan a la edad de adolescencia es
mas complicado por el tema de salir y

amigos etc.

Dificultades para salir a algunos lugares

Los nifios y amigos se van acostumbrando

y acepando la patologia

Estoy suUper contenta con los padres y

comparieros de mi hija por labor que hacen

Falta de control

Revelacion en

adolescencia

Rechazo social
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cumple o algo tiene muchas cosas para ella

AFRODITA: mi hija igual.

ATENEA: A veces los padres en un cumple te dicen
preparé este bizcocho de arroz con chocolate para que tu
hija pueda comerlo, y yo y donde lo preparaste, en el horno,
hasta te sabe mal decirles que tampoco puede por la
contaminacion. (Expresandose con la mano y una voz
tranquila)

HERA: “Ya lo hacen con mucho carifio pero no tienen la
suficiente informacion de que no es solo no gluten sino que
hay mas cosas”. El tema de restaurantes es complicado,
porque si ellos no conocen bien el tema de celiaquia y no
siguen un protocolo es dificil.

ATENEA: nosotros hemos cambiado la manera de viajar,
vamos de camping y comemos lo mismo o cuando vamos
de viaje se intenta llegar a la hora de comer a casa y asi
preparar la comida de mi hija. Porque por mi el ir a comer
fuera es jugarsela cada dia. O conoces a alguien o es dificil,
en Espafia aun si conoces algun restaurante de confianza
pero si viajas y vas a algun pais a india por ejemplo, o
dominas el idioma o nada, a saber cémo lo haces.
AFRODITA: pues yo estoy sufriendo porque mi hija quiere ir

a Disney y no sé como montarlo.

cuando hay fiestas especiales.

Cuando los padres preparan cosas para mi

hija y se olvidan de la contaminacion.

Ir a comer en un restaurante también es

dificil si no conocen el tema bien de

celiaquia

Cambiamos la manera de viajar para evitar

comer fuera de casa.

Proceso  adaptacion
social

Alegria

Proceso adaptacion
social

Incomodidad

Falta de informacién

sobre la manipulacion

Falta de informacion

Rechazo social

Reorganizacién de los

menus en los viajes
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HERA: a Disney fatal, con una expresién negativa).

Cambios de
costumbres

Convivencia familiar

3. ¢Y Qué emociones surgieron en el momento del

diagnostico?

HIPOLITA: con una postura relajada y voz tranquila
comenta: Cuando le diagnosticaron a mi hijo tenia menos
de un afio, en la guarderia me llegaron a decir que si mi hijo
era autista, porque no sabiamos que era celiaco, cuando
salia al patio se quedaba sentado solo en la puerta de la
clase, no hablaba con nadie, y tal. Y como no hablaba...
pero claro tenia menos de un afio, pues que si era autista. Y
yo flipando. Eso el nifilo no comia bien, acabo con papillas
de cereales (riéndose) ( AFRODITA, ATENEA y HESTIA
riendo). Una amiga mia me dijo, ostia no puede ser vete a
Barcelona, fuimos a un especialista, que es un personaje
porque es alguien muy conocido pero va al revés de todo el
mundo, va al revés de la doctora castillejo, tiene sus teorias,
le hizo soplar en una maquina, bueno nos costé un pastén,
y el primer dia, me dijo, me lo planta en una camilla y me
dice: pero no ves que este nifio tienen poco pelo (imitando

al especialista), no ves que tiene la barriga como un nifio de

Problemas para llegar hasta el diagnostico

final.

Incertidumbre ante el

primer diagnostico
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Africa, pero no ves que el patron que estas diciendo que
este niflo tiene diarrea cronica (riéndose), yo que era
primeriza, digo: no sé los nifios hacen mucho de vientre,
Osea fatal, la emocién fue que MAL lo hemos hecho (con
una cara sonriente y emocionada). Y claro, y me pregunta:
¢qué le dabas de comer? y yo: cereales a todas horas
(riéndose) (interrumpen las demas guerreras riéndose).
ATENEA: pero claro menos de un afio es normal... ;qué le
darias sino?

HIPOLITA: como nos sentimos fatal, y claro...pero después
mejoré mucho, en la guarderia como decian que era autista
y tal y que no le han visto reir durante todo el afio, hasta
sospechamos. Pero después de este especialista mejoro.
HARMONIA: yo tuve mucho miedo, sobre todo de cagarla,
0 no controlarlo bien y contaminar su comida, sobre todo
cuando vamos a comer con la familia y tal, al principio tenia
un descontrol pero ahora bien ellos también lo controlan y
voy mejor. Era lo que mas me preocupaba.

ATENEA: “yo observe también miedo de los abuelos, a mi
me llegaron a decir aun no estamos preparados para que se
quede a dormir, tenian miedo de no poder controlarlo bien y
prefieren no responsabilizarse de algo de lo que no estan

seguros”.

Senti fatal por como lo haciamos durante
todo ese tiempo dando a mi hijo de comer

todas horas cereales.

Miedo de no poder llevar a cabo la dieta sin

gluten.

Miedo en los familiares por no controlarlo

Culpabilidad

Miedo

Preocupacién

Miedo familiar
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ATENEA: yo tuve algo de alivio, porque llevamos como 6
meses con vomito, vomito y vomito, a los 2 aflos me dijeron
su hija es celiaca, y yo no puede ser no hay nadie en la
familia que sea celiaco, no puede ser, no me lo crei, porque
a los dos afios diagnosticaron pero hasta ahora lleva con
vomitos cada 15 dias, estoy desesperada y no eran errores,
porque controlamos en casa en la guarderia, y teniamos
super prohibido lo tipico de traer galletas a casa, 6sea no
eran errores porque la tuvimos dos meses en casa para
controlar y evitar errores, pero hasta ahora que parece que
la cosa se esta estableciendo, porque lleva un mes sin
vomito y estoy super contenta, pero lo que me costd decir
aah! Hacemos sin gluten y va bien! NO! Cost6 mucho que
fuera bien (con una expresion fuerte y firme). Es celiaca
pero hay algo mas porque no paraba de vomitar y vomitar,
ha ido mejorando pero muy poco a poco.

AFRODITA: yo me senti aliviada, luego también pena, pena
por ella y bueno (lo explica entre lagrimas) esto es muy
emocional. Culpa también tuve, porgue es eso no comia
nada y le gustaba cuscus y pasta y venga todos los dias
cuscus y pasta.

ATENEA: “la fase que tenia que introducir gluten a la dieta

para ver si es celiaca o no me sentia fatal’.

Alivio por conocer la enfermedad

No crei al principio que tenga celiaquia
porgue no paraba de vomitar teniendo a mi

hija bajo control dos meses sin gluten.

Después de meses con dieta sin gluten por

fin mejoré.

Después del diagnostico senti alivio por
conocer el diagnostico.

Mi hija no comia nada solo le gustaba
cuscUs y pasta, cuando me dijeron el
diagnostico me senti fatal por darle de
comer eso.

En la fase de introduccion el gluten me

Alivio

Sintomatica
Incredulidad

Cambios nutricionales

Contenta

Desesperacion

Alivio

Pena
Tristeza
Culpabilidad

Impotencia
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HERA: para mi era sorpresa la verdad y luego pena por
ella, a la hora que ella rechazaba la comida por la rabia y tal
aun mas, te sentias mas impotente, era una lucha que lo
quieres hacer bien,, bueno, un jaleo de emociones.

HESTIA: es un alivio porque ya sabes qué enfermedad
tiene pero luego piensas y dices pobre de ella que tiene que
vivir con esto. Yo estaba preocupada que se viera diferente
a los demas y no poder asumirlo.

NEMESIS: Primero era un susto, porque habia escuchado
gue no se podia comer pan, cuando la doctora te dice pero
gue no puede comer nada, nada, claro como mi hijo es
asintomatico a no ser que no coma mucha cantidad no lo
notas, y claro la doctora me dice ya pero le puede dar un
cancer, y yo madre de Dios a ver si por mi culpa mato al
nifio. Luego ya te vas a acostumbrando, al principio es duro
pero en el cole, eso que comentamos que los papas se
preocupan y le traen cosas sin gluten, él se siente hasta
importante (se rien las demas guerreras), luego en la clase
también tiene una compafiera intolerante a la lactosa, es
como somos asi nos hacen mas caso, yo siempre le digo
esto no pero luego la mama te compra algo mas bueno, y
siempre les digo las galletas que se vende sin gluten son

mucho mejores que las normales, pues siempre busco un

sentia fatal

Sentia impotencia cuando rechazaba la
comida, era una lucha, poder llevarlo a
cabo.

Al principio senti alivio, porque ya se sabe
la patologia, estaba preocupada de que
sentir diferente a la resta. También mal por
ella.

Cuando me dijeron el diagnostico primero
era un susto.

Como mi hijo es asintomatico si no come
mucha cantidad no notas nada.

Miedo a padecer otras patologias debido a

la patologia principal.

Preocupacién de otros papas.

Educandole a comer sin gluten con
motivacion y mente positiva.
Al principio era dificil ir acostumbrando a

nuevos habitos pero ahora la cosa va

Sorpresa
Impotencia
Pena

Alivio

Pena
Preocupacién
Discriminacién
Susto

Pena

Asintomatico

Miedo

Proceso de adaptacion
social

Preocupaciéon

Cambios nutricionales
Educacién nutricional
Aceptacion

Cambio de costumbres
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sustituto que le haga mas gracia, para tener una mente mas
positiva y ya esta. Ahora va mejor al principio fue un drama
porque te da pena, porque claro luego te tienes que hacer
pruebas porque yo era la portadora, y luego dices joder soy
culpable, se lo he pasado yo, yo puedo comer de todo y el
no. Lo comenta con una cara de culpabilidad y haciendo
movimientos con los pies) Pero yo en casa yo ya no compro
cosas con gluten asi todo el mundo come lo mismo. Y si
cojo algo por ejemplo si comemos fuera, le digo esto no, y
me dice pero a ti también te sentira mal, y yo si, si, para que
no se vea tan solo.

AFRODITA: pero eso de comer todos sin gluten tampoco lo
recomiendan dicen”.

NEMESIS: yo si como fuera me como mi bocadillo asi
también como pan, pero en casa no, hablando de pan, los
tipos de pan que no tienen gluten tienen un alto contenido
de aceite de palma, y cuando haces la analitica al nifio te
sale que tiene nivel alto en colesterol, y dices, jolin, te
recomiendan quitale la leche entera, quitale queso y dices
pobre encima que no pueden comer pan, hay que
eliminarles mas alimentos lo comenta con una expresion
decepcionada.

HERA: parece que los alimentos sin gluten estan ricos en

mejor.

Yo soy portadora de la patologia.

En casa todos comemos sin gluten, asi

todos comen lo mismo.

Los alimentos sin gluten tienen alto
contenido de aceite de palma y cuando se

hace analitica sale el colesterol alto.

Hay que ir mirando las etiquetas o cocinar
todo en casa para evitar alteraciones

analiticas.

Costumbre

Culpabilidad

Cambios nutricionales
Cambios de

costumbres

Enfado

Indignacion

Decepcién
Alimentos no
saludables

Alteracion analitica sin

gluten
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acidos grasos, lo mejor es o hacerlo en casa o ir mirando las
etiquetas y mirar el que menos tienen”. Hoy en dia los
panes con gluten tampoco es que estén muy sanos, porque
no es solo harina, levadura y agua, llevan un montén de
cosas.

NEMESIS: es que yo me quejo que aparte de no poder
comer pan igual que todos, hay que quitarles otros
alimentos por colesterol o diabetes, con la poca variedad de
alimentos que hay.

HESTIA: “aparte de que todo es super caro”.

AFRODITA: no veo que no hay ninguna justificacién que
tiene que ser todo muy caro, todo sin gluten.

HERA: claro todo lo que es minoria es mas caro, entonces
claro, ahora que cada vez hay mas empresas van
reduciendo el precio, forman una competencia.

ATENEA: dicen que 1 kg de maiz es mas barato que 1 kg
de trigo.

HERA: pero tienen que tener exclusividad para hacer
productos de estos para que salgan mas baratos y los
comerciales no suelen llevar Gnicamente productos celiacos
ya que si que hay muchos celiacos pero tampoco hay tantos
como no celiacos y el precio siempre va en funcion al

mercado siempre

Aparte que todos los alimentos sin gluten

son super caros.

Como hay una minoria lo hacen mas caro

aun.

Tampoco entiendo porque es tan caro los

rabia

Impotencia

Decepcién

Impotencia

Decepcién

77




— HESTIA pero tampoco se entiende si hay una empresa y se
encarga de preparar alimentos sin gluten su trabajo es ese,
no les supone ningln sobrecoste por tanto no sé, no tiene
por qué ser tan caro y también estd la moda de la dieta sin

gluten”.

alimentos sin gluten

4- ;Qué impedimentos habéis encontrado para llevar a

cabo el tratamiento de la patologia?

— HERA: En el caso de las que empezamos antes no
teniamos tantas cosas.

— ATENEA: Yo creo que lo mas grave la desinformacion en
los restaurantes y en estos sitios asi. En casa no hay
problema porque como todos lo controlamos.

— NEMESIS: Es que la gente va a un sitio y dice pero lo
puedo comer y te dice:” si, si” y luego al llegar alli el de la
cocina te sale y te dice: “uil Todo eso que me explicas yo no
me aclaro” y nada, coger el nifio y decir aqui os quedais y
eso me da mucha rabia. Digo a ver, te estoy diciendo que
limpies la sartén, que le hagas unas patatas fritas con la
sartén limpia (y aceite nuevo) y si, te lo traen con mucho
cuidado y al lado te lo traen con otra cosa o le ponen pan

que ya no me sirve. (Si, se escucha de fondo a las otras

La desinformaciéon social es un

impedimento

Cuando vas a un restaurante y el de la
cocina no se aclara con la informacion de

cocciéon que le das.

Falta de informacion

Indignacion
Desinterés de algunos

restaurantes
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guerreras confirmando esta situacion)

ATENEA: O helado sin gluten y te ponen al lado la galletita.
Que si esta nuevo dices que si pero si has pasado la galleta
por el otro lado, explicaselo...

HERA: es un tema muy complicado ya que hay mucha
desinformacion (yo ya paso se escucha de fondo con
indignacién e impotencia) y que la moda de vender y
ofrecer productos sin gluten en todos los establecimientos
puede crear problemas ya que se han encontrado
restaurantes que los celiacos en teoria somos maniacos
pero luego se encuentran unos que no son celiacos que
quieren todo y exigen comer sin gluten pero luego quieren
comerse el pastel de chocolate y entonces van
desorientados, no sé...(si, reafirman las guerreras de fondo
tanto con sonidos como con la cabeza) a parte que tienen
miedo y cuando les explicas el protocolo que no es tan
complicado porque lo hacemos nosotros en casa, ellos
como tienen mas cosas no se quieren implicar a mas.
ATENEA: Y tienen miedo a una reclamacion, que puede ir a
mas o no...que luego hay los que se aprovechan.

HESTIA: Y cuando los nifios iban de colonias también era
un problema...

HERA: Bueno, como hoy en dia hay muchos nifios con

El comer fuera es un tema complicado por

falta de informacion

Como tienen mucho trabajo muchos

cocineros no lo hacen por pereza.

Problemas nutricionales en las colonias

Hoy en dia hay muchas alergias, por lo que

Rechazo social

Falta informacion

Desinterés de algunos
restaurantes

Falta de compresion
social

Indignacion

Inseguridad

Adaptacion nutricional
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alergias de todos tipos suelen tener menua para ellos, que
sea mas agradable o no... por ejemplo este verano mi hija
fue. Hasta ahora iba a lo de los celiacos pero como ya no se
hacia fue a uno de los de la rosa dels vents y alli hablé con
unos de la comida que me lo explicaron todo bien, bien y
claro, mientras a unos les daban para desayunar croissants
y magdalenas, a ella le daban fruta. Que por mi mejor
porque es mas sano y mas natural pero claro, ella se veia
diferente, me decia: “es que a mi solo me daban fruta. Para
merendar nos daban pan con nocilla y a mi me daban fruta.”
Entonces claro...Pollo rebozado, a mi pollo a la plancha.
Claro, en el momento en que estas en grupo dices qué mas
dard lo que comes pero no entiendes y se ven diferente
entonces vino como un poco con rabia.

AFRODITA: Yo un afio que la lleve de colonias me dijo la
sefiorita tranquila porque la duefia de la casa de colonias es
celiaca y yo uff, me quedé super tranquila. El segundo afio
ya no, pero bueno.

HESTIA: Es una garantia cuando te dicen eso.

HESTIA: Bueno, yo la dejo en el cole y tengo el menu, he
pedido que me pasen la plataforma y asi sé que come cada
diay, al principio yo le llevaba las galletas y los desayunos y

les decia que cuando les repartieran galletas a los demas

suelen preparar menuUs especiales a los

ninos

Mi hija se veia diferente cuando iba a

colonias por comer diferente a otros

comparfieros.

Me quedo més tranquila cuando la duefa
de casa donde van es celiaca, para evitar

ningln susto o preocupacion.

Mi hija come en el comedor y le preparo la
comida en casa igual que los compafieros y

lo lleva

en excursiones

colegio

Aislamiento social

Tranquilidad

Resignacion
Cambios

costumbres

del

de
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yo les daba las galletas para que se las dieran e incluso
ahora ya tienen conciencia y ya se las compran ellas y les
compran cosas para cuando hay una fiesta o algo ya les
sacan sus cosas entonces ya estoy mas tranquila, hay mas
conocimiento entonces ya estoy mas tranquila y como hay
mas casos ya no solo de sin gluten ni de alergias sino
también de intolerancias ya tienen que vigilar mas aspectos.
HESTIA: Yo a veces cuando voy a comer con mi hija a los
restaurantes no quiere preguntar nunca si las cosas llevan
gluten o0 no y me da la sensaciéon de que le da como
vergilienza o cosa preguntar o molestar a los demas por el
que diran. (( Alboroto de las guerreras al decir lo que estan
acostumbradas a escuchar: las tiquismiquis, las pesadas,
las maniaticas...))

LIDIA: porque todavia falta mucho por conocer de esta
enfermedad, por eso nosotras quisimos hacer este trabajo
porque te acaban mirando como un bicho raro y/o la
maniatica porque realmente no saben en qué consiste al
igual gue tampoco saben realmente que se siente, si no te
toca de cerca esta enfermedad, no se entiende.

AFRODITA: Yo un dia fui a McDonald’s a cenar con mi hija
y pedi un happy meal y cuando lo fui a abrir, habian puesto

una hamburguesa normal, porque la hamburguesa sin

Actualmente hay mas casos de otras
patologias entonces en el colegio ya estan

consciente.

Mi hija le da verglenza preguntar sobre los
alimentos si llevan gluten o no para no

molestar.

Problemas en restaurantes por falta de

Alegria
Proceso de adaptacion

social

Verglenza

Aislamiento social

Falta informacion
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gluten es especial, y se lo digo a la chica y me dice: “ ay si!”.
Y me va a poner lo mismo solo cambiando la
hamburguesa...y le digo: “cambiame las patatas” y mir6 a su
compafiera como diciéndole me ha dicho que le cambie las
patatas...y yo pensé: esta no se entera de nada...pero

bueno.

informacion

Decepcién

5-En la escuela, cémo se adaptan a las necesidades del
nino? ¢Nos gustaria conocer dénde habéis encontrado el

mayor apoyo educativo, social y psicologico?

— HARMONIA: Yo en el caso del colegio pues en principio no
se conocia mucho y pues cuando habia cumpleafios y eso
pues tenia que llevar yo las cosas ahora ya se conoce mas
el tema y hay méas niflos con alergias entonces ya se
preocupan de comprar y que haya algo para ella. Todo y asi
cuando es una fiesta me lo preguntan y yo les aviso por si
acaso a ver si se olvidan o se lian. Y en esa época, la
asociaciéon de celiacos tenia otro sistema de hacerlo,
pensando que ellos me ayudarian y no me ayudaron, y una
amiga mia que estaba en un caso también de un nifio
celiaco, ella es la que me ayudd mas. A partir de una amiga

que me ayudo.

En el colegio no conocian la patologia, y yo

tenia que llevar las cosas.

Recibe apoyo de una amiga sobre la

patologia de mi hijo.

Yo he recibido ayuda y apoyo de mis

Desconocimiento
Proceso de adaptacion

social

Desproteccién por
parte de profesionales
Falta apoyo profesional
Unidad y Apoyo entre
conocidos

Falta apoyo profesional
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HESTIA: A mi igualmente, eh. Amigos celiacos que te

fueran informando. A mi  me ayudé un compafiero de
trabajo que me bajé de internet no sé cuantas cosas, un
libro, me prestd no sé cuantas cosas...fue el que mas me
informo.

ATENEA: Nos ayudamos entre nosotros. Porque realmente
ayuda psicolégica, 0.

HERA: Yo, no sé si habéis venido alguna vez, vienen
psicélogos a través de la asociacion.

LIDIA: Porque tu cuanto hace que estas a cargo de la
asociacion?

HERA: Yo hace 2 afios que soy la delegada. Entonces
cuando cambiaron las personas que llevaban la asociacion
gue eran unas que estaban en Barcelona y cuando querias
informacion tenias que ir a Barcelona o por teléfono o te
enviaban el libro o nada méas. Ahora se hizo que con esta
junta y forma de llevarlo que hayan delegaciones para la
proximidad y atenciéon con el socio. Yo creo que es lo mas
importante ya que cuando te dicen que eres celiaco ya seas
tu o tu hijo, se te cae el mundo encima o tienes miedo o
angustias...y la proximidad de tener una persona que te
puede hablar, que te puede explicar, que te puede orientar,

a la que puedes consultar...da tranquilidad y paz.

amigos y un comparfiero de trabajo, son lo

que me informaban.

Los padres nos ayudamos entre nosotros,
otra ayuda profesional 0.

La asociacién ofrece ayuda psicoldgica

Mala gestion de la  organizacién

anteriormente,

Unidad y Apoyo entre

conocidos

Falta apoyo profesional

Apoyo de la asociacion

Disgusto

83




AFRODITA: También nos enteramos por conocidos
afectados por la celiaquia. Y nosotros, al poquito de
diagnosticarla, nos apuntamos a la asociacion, nos
borramos y cuando ya por terceros nos enteramos que
funcionaba de otra manera nos volvimos a apuntar.

HARMONIA: A mi hija la diagnosticaron en el hospital, en la
seguridad social. Pero yo estoy un poquito indignada,
porque la doctora que me la diagnostico me dijo que solo
habian dos opciones, y mira que es buena doctora eh. La
primera era ir a una charla de 1 hora con una enfermera del
CAP donde te da lo béasico sobre alimentos sin gluten y ya
estd y la segunda opcion era venir aqui a la asociacion.
Fuimos a la charla del CAP, de alli sali y compré no
recuerdo que y ponia puede contener trazas y yo, ah vale,
puede contener trazas y se lo di,....imaginate, esto la
seguridad social. Y finalmente acabé viniendo a la
asociacion que también tiene guasa que tengas que venir a
un sitio privado y que tu seguridad social no te pueda dar lo
minimo...me indigne mucho en ese aspecto. Y gracias de la
asociacion de celiacos que si no hubiéramos tardado mucho
mas. En la seguridad social hasta el punto que la operaron
de apendicitis y el propio cirujano le dijo que no le podia

garantizar que el comedor lo controlara. Esto el Juan XllIl, yo

Nos apoyaron conocidos

Me indigno de que haya pocos recursos y

apoyo para los nifios con celiaquia y familia.

Después de ir a la charla del CAP, compre
lo que dieron y luego veo que hay
alimentos que llevaban trazas y me indigne.
Es indignante que no te pueden dar ni lo

minimo

Mala organizacion médica al realizar lo

pertinente al ingreso

Falta apoyo profesional
Unidad y Apoyo entre

conocidos

Indignacion

Falta apoyo profesional

Indignacion con el
sistema sanitario
Decepcién

Falta apoyo profesional

Decepcién
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lo que me dijo el médico eh. Vamos, hasta ese punto eh...
HIPOLITA: Supongo que el médico se queria auto proteger
y diria a ver si va a tener trazas o algo, se va a poner a
vomitar y se dan complicaciones...Yo creo que falta
informacién sobre esta enfermedad para la sociedad
NEMESIS: Yo en mi caso si lo pienso también tiene guasa,
muy bien con la doctora porque la diagnostico muy rapido
pero claro luego me pone en contacto con mamas con crios
pequefios en la misma situacién que yo entonces yo gracias
a esta chica y luego a través de la asociacion que le enviaba
mensajes por Facebook. Entonces vas aprendiendo cosas
pero es verdad que no hay una atencion fuera de la
seguridad social, es un poco que te tienes que espabilar.
ATENEA: Es que al igual que hay una enfermera en la
seguridad social para la diabetes deberia de haber una para
la celiaquia al igual que deberia haber méas informacion
sobre esta enfermedad

AFRODITA: Yo como he comentado antes, mi hija come en
el comedor y lleva varios dias quejandose de dolor de
barriga pero claro, no sé si es por la comida. Si que tuvimos
unos problemas con el anterior catering pero ahora lo han
cambiado y, aun asi yo le digo que si ve cualquier cosa que

lo diga, pero es muy timida también y yo que sé hasta qué

Creo que falta informacion a los

profesionales  sanitarios sobre esta

patologia

Gracias a las mamas con la misma

situacibn y la asociacion he podido
informarme sobre la patologia y he podido ir

aprendiendo.

Necesidad de una enfermera en la

seguridad social especialista en celiaquia

Problemas con el colegio, con el menu de
mi hija, por lo que necesito hablar con el

colegio y ver qué pasa.

Falta informaciéon

profesional sanitario

Apoyo de la asociacion

Falta apoyo profesional

de

sanitarios

Falta recursos

Preocupacion
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punto...y la semana que viene quiero ir asi me quedaré mas
tranquila, quedaré de tiquismiquis pero me da igual, como
este aflo han cambiado la empresa del cole porque ya hubo
varias quejas del anterior no por esto del gluten sino en
general pues a ver esta como lo hace, que me lo expliquen
un poco porque a lo mejor el cocinero dentro lo tiene super
claro pero luego estan las que ponen la comida y lo
mezclan, yo que sé, pues quiero verlo.

ATENEA: Si, a mi en el colegio cuando hay alguna fecha
especial como la castafiada o asi pues me avisan y ya le
tienen otra cosa preparada para que no haya problemas.
LIDIA: Y las demas, por lo que habéis ido comentando
poco a poco deduzco que, ¢ bien...?

HIPOLITA: A mi

cocineras y es lo que dice ella tienes que tener un poco de

me hicieron hablar con una de las
fe, a mi me parecieron buena gente y que harian las cosas
bien. Ahora, lo que me dice mi hijo es lo que decia ella,
muchas veces comen como de régimen, es inevitable. O
sea, es , los demas tienen pollo rebozado y él lo tiene a la
plancha o al horno...

HARMONIA: Yo me he encontrado con el error, al ser un
cole pequefio, no habian celiacos que luego han salido dos

pero me he encontrado con errores de que querian hacerlo

En el colegio donde va mi hija, me avisan
cuando hay una fecha especial, y asi
preparan otra cosa para que ella pueda
comer también
Yo hable con la cocinera del colegio
explicAndole lo que puede comer y lo que
no.

El comera diferente de los demas por los
problemas de la patologia, no hay otro

remedio.

En el colegio de mi hija, han dividido la

cocina, y pusieron una parte de la cocina

Agradecimiento
Proceso de adaptacion

social

Educacién social

Discriminacién

Insatisfaccion con el

menu del colegio.
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bien y pusieron una parte de la cocina solo para ella, un
horno para ella, tal...pero, errores de que no, el mend no
pasaba por dietista sellado. Pasaban un mend, la dietista
daba el visto bueno pero no con las dichas técnicas y toda
la historia. Hasta que no habia alergias no pasaba nada,
con el mio, decian que pasaba el menu. Un dia, pusieron
lentejas y la nifia vomito. La cocinera mird y ponia que las
lentejas ecolbgicas, podian llevar trazas de gluten y yo
claro...y dicen pero es que son ecoldgicas y yo y que, y el
menu, que no pasa por dietista? Tengo suerte que mi
hermana es dietista y me iba un poco guiando pero me dijo
lo tiene que firmar la dietista el menu con todas las fichas
técnicas pero como es un cole pequefio y que mira un poco

el dinero pues supongo que evitaba un poco este paso

solo para ella, pero el problema que su

menu no pasa por la dietista

Mi hermana es dietista y me ha ido

informando y apoyando

Errores sociales

Decepcién

Falta apoyo profesional
Unidad y Apoyo entre

conocidos

6- ¢Habéis modificado habitos dentro de la familia, al

conocer el diagnostico? ¢Qué es lo mas dificil de hacer?

— HESTIA: Cuando te pasa esto tienes que cambiar todo, todo
duplicado, todo duplicado

— AFRODITA: Yo he duplicado la tostadora, lo demas no
porgue me dijeron que si lo demas estaba todo bien limpio

qgue no hacia falta y bueno, cambiar de sitio cosas si. Tiene

Cuando te enteras de la informacién de
esta patologia se tiene que modificar todo y

duplicar todo.

Solo duplique la tostadora y lo demas lo

Cambio de costumbres

Doble coccidon

Division de coccion
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su cajon y que ultimamente estoy pensando que esta
demasiado cerca que el del gluten. Estan a parte pero claro,
tengo también al crio pequefio que come con gluten y coge
ahora una galleta de aqui, una galleta de alla... Yo cuando
cocino sopa la pasta para todos sin gluten, cuando hago
pizza pues para todos sin gluten que algun dia si que he
comprado alguna pizza con gluten pero primero hago la
pizza sin gluten para ella y luego hago la mia. Y el nifio
pequefio también come sin gluten lo que a él luego le doy
un trozo de pan o yo misma me como un cruasan lo que
pasa que no delante de ella porque me sabe mal...pan si,
pero si me compro un donut me lo como a escondidas pero
bueno, aparte de eso...Salimos menos a comer fuera y de
vez en cuando vamos al McDonald’s porque es una nifia, le
hace gracia y alli hacen sin gluten pero normalmente al
cabo del rato de haber ido tiene dolor de barriga (si afirma
ATENEA) y tampoco te acabas de fiar, entonces te
planteas a donde ir...¢;al Telepizza?¢al Viena?.
HARMONIA: Al Viena, le recomienda. Alli te atienden bien y
te informan siempre de que contiene trazas y que pueden
comer, es donde vamos nosotros siempre y donde va mi
hija con sus amigos.

HIPOLITA: Nosotros no tenemos ni cocina dividida ni horno

limpio bien antes de cocinar sin gluten y

tener maxima precaucion con otros detalles.

A veces cocino todo sin gluten.

Si como algo con gluten, no como a lado de

mi hija sino a escondidas.

Salimos menos a comer fuera ahora.

Problemas en encontrar un restaurante, que

pueda adaptar a la patologia de la nifia.

Maxima precaucion
Cambio de costumbres

Preocupacién

Cambios nutricionales

Culpabilidad

Cambio de costumbres

Inseguridad
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diferente, ¢vale? Pero hago eso, hago siempre primero lo
de sin gluten y después lo de con gluten. Cuando mi
segundo hijo nacié, le hicieron pruebas porque pensaron
gue a lo mejor podria ser celiaco también y no, en cuanto
vieron que la genética era negativa pues dijeron que no y la
doctora me dijo que sobre todo no le tratara como un
celiaco. Entonces yo, el cambio de habitos por ejemplo si
hago fideos, hago para mi hijo celiaco sin gluten y fideos
con gluten para mi otro hijo. Que hago sopa, pues sopa de
letras porque sé que hay sopa de letras con gluten y sin
gluten. Intento que siempre sea lo mismo..O sea, los
utensilios de madera si que no se pueden utilizar porque
son porosos, entonces yo la madera sé que es para el sin
gluten y lo que no es de madera sé que es para el gluten,
jvale? Y es pues ser pesada, ser pesada con la gente que
convive conmigo de decir no hagas un bocata normal y
después lo que no tienes que hacer es dejar las migas por
ahi, o sea, lo siento pero te va a tocar ser escrupuloso o
escrupulosa y limpiar. O sea, cambios 0 mas bien intentas
gue cambie de habitos también la gente que convive
contigo, ¢vale? O sea, ta tienes que hacer un cambio de
habitos porque tienes que hacer como de supervisora,

aungue sea a veces un rollo, de los que viven contigo que

Nosotros no tenemos ni cocina diferente ni

horno diferente.

A la hora de coccion, se hace dos
cocciones una con gluten y otra sin gluten.
No hay cambios nutricionales para toda la

familia.

Evitamos la diferenciacion entre nosotros y

el sin cambios nutricionales para todos.

Me pongo pesada en casa, para que todos

tengan la precaucién de la contaminacion.

Organizaciéon
Cuidado

No divisidon de cocina

Doble coccién
No cambios

nutricionales

No diferenciacion

Maxima Precaucion
Division de utensilios
Cambios

costumbres

de
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no estan acostumbrados a tener a alguien en casa que
coma sin gluten, ¢vale?, Y también salimos a comer menos
fuera, cuando vas a los sitios tienes que fiarte...Nosotros de
McDonald's y esto no somos...mi hijo dice que si, que ha ido
y que hacen pues tienes que fiarte. En alguna pizzeria que
conocemos al duefio pues te da la confianza de traer la
pizza ta y te dice que si, si, hoy voy a empezar con esta que
limpie el horno ayer y empezaré con esta, pues...claro,
empiezan a tener una edad adolescente que es un poco
rollo patatero porque siempre decirles que no, que no...no
puedes. Cuando el nifio es mas pequefio es mas llevable
pero cuando estas en adolescencia es como una caca
porque el nifio se reivindica y quiere hacer cosas .

ATENEA: Tienes que ser mas previsor. Antes yo salia de
casa y me daba igual la hora, pensaba que ya cenaria en
algun lugar, ahora ya no puedo ir asi. Antes de salir de casa
me paro y digo piensa que quizas la nifia no va a tener
donde merendar o cenar. Es complicado eh, porque yo era
muy de ah, bueno, cualquier cosa! Ahora ya no...Claro, esto
tienes que prever. Por ejemplo nosotros tenemos familia en
Francia y en este ultimo viaje que hicimos tuvimos que ir
calculando las paradas de donde sabiamos seguro que

daban comida sin gluten porque era invierno y no te puedes

Salimos a comer menos fuera para evitar

por la desconfianza.

Cuando son mas adolescente es mas dificil

controlarles, es imposible decir no a todo.

Antes no pensaba cuando mi hija salia,
pero ahora siempre estoy preocupada de

no encontrar donde comer fuera.

Ahora para viajar es dificil porque tenemos
que contar las paradas y ver donde habra

comida sin gluten.

Desconfianza social

Miedo a

adolescencia

Previsora
Falta de recursos

Preocupacion
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traer el bocata y comerlo alli en el coche...o sea, todas estas
cosas que antes eran muy faciles y que ademas a nosotros
nos gusta ir a viajar a sitios diferentes pues a veces dices o
piensas pobrecitos porque ella no va a poder ir a segun qué
sitios, por ejemplo si le gusta hacer tareas humanitarias, ella
no se va a poder ir al Africa a cuidar no sé qué, que igual no
le interesa nunca pero si le interesa eso, ya no lo va a poder
hacer porgue no podra comer...sabes, cosas de estas. Y yo
no quiero comer todos sin gluten porque no quiero que
luego vaya a casa de sus amigos y crea que todo lo que hay
lo pueda comer porque es todo sin gluten, pero por ahora,
hasta que no controlemos sus vémitos tenemos que ir todos
sin gluten para que se pueda estabilizar, una vez que esté
estable ya introduciré la comida con gluten para nosotros y
le iré ensefiando para que no haya problemas. Cuesta esto
eh, porque dices no, no lo quiero hacer porque tengo otro
hijo que tiene 5 afios y es malo que coma siempre sin gluten
y tengo un dilema ahi que no veas...Y cuando con mi marido
vamos por ahi que los dejas con los abuelos dices: “ vamos
a la pizzeria” (risas) . Entonces para evitar problemas
estamos mirando una roulotte

HESTIA: Pues yo no he cambiado muchos habitos pero

conviven el gluten y el sin gluten en mi casa. Con mucho

Habra problemas en viajar por el tema

alimentario.

Aprendizaje por parte de los nifios sobre la

celiaquia

Ahora que no esta estable, todos en casa
comemos sin gluten, asi animarla a comer

todo sin gluten y que vaya acostumbrando

Nosotros no hemos cambiado los habitos,
ella come sin gluten y resta con gluten,
teniendo cuidado a la hora de manipulacion
Salimos fuera a comer como antes, solo

que ahora buscamos sitios donde haya

Preocupacién
Falta de recursos

Cambio de costumbres

Impedimentos

Educacion familiar

Cambios nutricionales

Sacrificio familiar
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cuidado y de manera ordenada a la hora de cocinar y
manipular los alimentos como han ido comentando mis
compafieras. Y para salir a comer fuera no ha cambiado
mucho lo que si que ahora buscamos sitios que sean mas
seguros, pero no, no lo hemos cambiado mucho...

NEMESIS: Buenos pues eso, yo en mi caso si que era por
comodidad, yo busco el lado practico ya, entonces en mi
casa es todo sin gluten. Al principio era como un estrés
porque era es que este cuchillo a tocado el pan con gluten,
el trapo también es el del gluten, cuando te has lavado las
manos...Al final lo mas facil fue comprar todo sin gluten y en
casa de la abuela, mi madre, también. Ya compran muchas
cosas sin gluten, la pasta, galletas...para cuando vamos a
comer a casa de mi madre pues todo es sin gluten y todos
comemos lo mismo. Ella tiene su cajén con cosas del nifio.
Ella cuando no vamos nosotros guisa normal pero cuando
vamos se hace todo sin gluten para evitar problemas y él
tampoco se siente desplazado. Luego si que a lo mejor me
como yo algo fuera de casa ya que considero que no se
tiene que dejar de comer gluten. Respecto a los habitos, si
que hemos cambiado que antes si que bajabas a la
desayunar a la cafeteria y te comprabas una pasta o0 un

bocadillo y esto ya no lo podemos hacer y en verdad me da

comida sin gluten.
Yo busco comodidad y cocino todo sin

gluten.

La familia va comprando alimentos sin
gluten para que cuando vayamos a comer

con ellos cocinar para todos sin gluten.

Si que hemos cambiado los habitos, sobre
todo el ir a desayunar fuera como lo
haciamos antes. No hay ninguna cafeteria

gue ofrece algo que pueda gustar al nifio.

Hemos hecho una cocina nueva con doble
horno, pero a la hora de cocinar cocino todo

sin gluten

No cambio de
costumbres
No cambio de
costumbres
Comodidad

Sacrificio familiar

Cambio de costumbres

Adaptacion familiar

No diferenciacién

Melancolia
Cambio de costumbres

Sacrificio familiar
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pena porque esto ya no lo podemos hacer. Digo, el Falta de recursos

desayuno de la mafana que te apetece bajarte y tomarte el Convivencia familiar
bocadillo con la pasta, ya no lo haces porque el nifio no
puede escoger nada, no hay ninguna cafeteria que ofrecen

algo o un minimo decente que a un crio le pueda gustar o a

un adolescente entonces ese desayuno te lo haces en casa Resignacion

y eso si que lo echo de menos, el poder ir a desayunar Cambios de habitos

fuera. Cambios nutricionales
— HARMONIA: Nosotras es que nos hicimos la cocina nueva y Divisién cocina

bueno pues ya, con lo que cuesta una cocina pues no Sacrificio familiar

vendra de un horno y pusimos igual del horno de la medida
que habia. Pusimos dos hornos de 45cm. Tenemos el de
arriba que es sin gluten y el de abajo que es con gluten.
Ahora como a mi también, no soy celiaca pero no me acaba
de sentar bien pues ahora estamos todos sin gluten y
cuando vamos a los restaurantes pues si, antes buscas en
el fichero las opciones que son seguras y ya esta, son mas

0 menos los cambios que hemos hecho

7- Nos gustaria que nos contéis alguna experiencia que 0s

haya impactado o pasado después del diagnéstico.

— HIPOLITA: A mi me impacto después del diagnostico él no

tenia un afio pero él, este médico, iba al revés me dijo que
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sacara todo el gluten entonces estuvo casi 8 meses
comiendo arroz, patata y pollo, solo eso pero mejord un
monton solo comiendo esto, ¢vale? ¢ Y entonces que paso?
Que este médico era muy caro y me hablaron de la doctora,
entonces yo empecé a ir por la seguridad social a la doctora
y ella va al revés de pensamientos y me dijo, porque claro
para el diagnéstico el paciente tiene que comer gluten para
gue te hagan el diagnéstico y no des un falso negativo,
jvale? entonces que pasa, que como mi hijo estaba tan
fatal, aquel médico iba al revés y lo que hizo fue sacarle el
gluten, entonces que pasa, que no se le podia hacer la
prueba. Entonces a mi, respecto a tl pregunta, lo que me
impacté mucho fue que cuando tuvo 7 afos, la doctora lo
decidié ella asi, dijo que entonces le haria una prueba
diagndstica porque claro, mi hijo estaba diagnosticado por el
médico este, ¢vale? pero por ella no y ella misma decia ta
necesitas una prueba fehaciente de que tu hijo tenga
celiaquia. ¢Qué me impact6? Que con 7 afios me dijo:
‘tiene que comer gluten” y yo: “4Como?” O sea, tenia que
comer gluten y como es asintomatico se podia comer de
todo vy flip6 porque pasadbamos por las panaderias y podia
probar todo. Y después de comer como 8 meses con gluten,

yo padecia porque pensaba: “ se diarrea entero o lo pasara

Por el tipo de alimento que le daban

Me impacto mucho que cuando mi hijo ya
estaba acostumbrado a comer sin gluten, le
tenia que introducir otra vez gluten, para

hacerle la prueba si es celiaco o no.

En es la fase de introduccion del gluten, mi
hijo comia de todo y no le afectaba porque

es asintomatico

Inseguridad

Impotencia

Preocupacién

Asintomatico
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fatal y que va, o sea, nada, cero. Entonces, le hizo la
prueba, pero, ¢qué prueba le hizo que me impactd
muchisimo? Una cosa que se llama la biopsia peri oral que
con 7 afos, como él no colaboraba le ataron como una
momia porque estaba histérico en la camilla y como era
pequefio no te pueden sedar del todo y entonces, encima él
tenia que colaborar porque esta prueba consiste en que tu
te tienes que tragar una pastilla que es como una capsula
con un hilo que tiene que ir al intestino y entonces desde
fuera hacen chas (con las manos hace una sefal de
apretar) y coge un trozo de intestino

HARMONIA: a mi hija también se lo hicieron (dice
asintiendo)

HIPOLITA: y claro, tu tienes que colaborar. O sea, a mi eso
me impacto un huevo porque claro, mi hijo tenia 7 afios y le
hicieron esto y...dio positivo. Entonces ella me dijo es que a
ver, en esta enfermedad hay estadios y entonces dice pero
bueno es que tu hijo podria estar en un estadio que como es
tan asintomatico. Ella se esperaba que hubiera salido en un
estadio aquello...y que va, dice es que sale casi, casi al tope
0 sea, es que no hay duda de que es celiaco. Entonces a mi
me impacté eso, a los 7 afios tener que hacer esto,

entonces él se acuerda de como sabe un croissant con

Me impacto mucho la prueba que le hizo, la
biopsia peri-anal. “Como no colaboraba le

tenian que atar las manos y pies”

Apoya a la compaiiera

Impotencia

Sufrimiento

Impotencia

Sufrimiento
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gluten

HARMONIA: Yo como positivo la colaboracion del colegio y
de los papas de la clase. Que cuando lo explicamos se
volcaron en ella y cuando hay cumpleafios o se ha quedado
a dormir en casa de alguien también, la verdad que chapoé
todos. Negativo, esta sefio que tuvimos y luego algun
restaurante que me acuerdo de muy al principio y fuimos y
le dijimos al sefior mire, es que a la nifia le pasa esto, no
puede comer nada que toque harina, si han estado
enharinando los boquerones luego no lo podra comer y me
dice pero entonces no podra comer pan y le dije pues es lo
que le acabo de decir (dice la guerrera mostrando
indignacién y cansancio de que siempre se repita lo mismo)
y dijo entonces no lo entiendo. Nos levantamos y nos
fuimos. (ahora ya cambia la expresion y se rie recordando la
situacion)

AFRODITA: Yo estoy con la pena.

LIDIA: tranquila, si necesitas descansar, descansa.
AFRODITA (asiente y prosigue) : Mi hija de las primeras
veces en uno de los cumples pusieron un pastel y me dijo:
‘¢ Mama, puedo olerlo?” (se escucha asombro y tristeza
entre las otras guerreras...) y yo: “huélelo, huélelo”. ;Qué

le voy a decir, que no? Yo que sé...y luego a veces también

Me impresiono la colaboracion de los
padres con mi hija cuando supieron la

patologia lo que tenia.

Indignacién a la hora de ir a comer fuera
por falta de colaboracién de los cocineros

del restaurante.

Estoy con la pena, una vez en un cumple mi

hija me dijo: “ mama puedo oler el pastel”

Mi hija me pregunta si cuando sea mayor

Alegria
Proceso de adaptacion

social

Indignacion
Falta de interés

Cansancio emocional

Pena
Impotencia

Tristeza
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me dice mucho :“;cuando yo sea grande ya podré comer el
gluten?” y yo le digo: “ mira, hoy por hoy no, pero como se
estan estudiando muchas cosas quien sabe si se inventaran
alguna vacuna y podras pero ahora por ahora no podras y
me dice: “es que a mi me gustaba la comida con gluten eh,
yo me acuerdo qué gusto tenia ” Y claro, a mi me sabe mal.

ATENEA: yo un poco de trauma con la plastilina esta
navidad porque le chiflan las plastilinas, es la del grupo de
las plastilinas, le chiflan y ahora ha salido una que son super
tipicas que son del playdoo que ademas pone que lleva
gluten pero la gente con los reyes magos cuando lo regala
no lo mira porque dira una plastilina para que voy a
mirar...pero se le mete en las ufias y no puede. Y le chiflan y
es del plan: “ mira que te han traido los reyes” y ella : “ jah
que guay!” y yo: “ ya podemos ir a los chinos a comprar otra
cosa...” y la pobre, la cara de decir y yo porque no puedo
esto a mi me...vamos...Lo que ella si que no se acuerda del
sabor que tiene

NEMESIS: Yo que cuando era muy pequeiio le
diagnosticaron al afio que casi que no hablaba entonces me
acuerdo que fuimos a ver los reyes y ya te digo que hablaba
poco entonces yo siempre era como muy machacona, no

esto no que lleva gluten, esto no que lleva gluten (sefialando

podra comer gluten?

Mi hija le gusta mucho las plastilinas, y en
navidad todos le regalan eso, y tengo

trauma.

Anécdota para el recuerdo de una de sus

primeras palabras

Esperanza

Enojo
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e imitando lo que hacia) entonces empezaron a tirar Alegria
caramelos y coge uno Yy le dije espera y me dice: “no gluten”
(risas) me dejé sorprendida porque no hablaba y no me lo
esperaba. Fue de sus primeras palabras. Al machacarlo

tanto debio de decir: Jo, qué pesada, me solté no gluten y

con un afiito y poco eh. No deberia saber ni lo que era
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ANEXO 4. CATEGORIAS:

4.1 Seguimiento y diagnostico

Seguimiento de la patologia y como llegaron al diagnéstico final.

e Cdbdigo: Incertidumbre ante el primer diagndstico: Problemas y dificultades
para llegar al diagnéstico final.

e (Codigo: Poco avance sobre celiaquia: Escasa actualizacion sobre la patologia
y Su seguimiento.

e (Cddigo: Sintomatico: mal estar presentado en los nifios debido a la patologia
después de ingerir gluten.

e Codigo: Asintomatico: no hay ninguna alteracibn o malestar del nifio después
de ingerir gluten.

e Cbdigo: Suerte en el diagnéstico: no hubo problemas en diagnostica la
patologia.

e Cdbdigo: Confusidn en el diagnéstico: no se acuerda el diagnostico con el mal
estar de la nifia.

e Cddigo: Falta de control: Dificultad para llevar un seguimiento exhaustivo sin
gluten (cuando observan alimentos ricos en gluten).

e Codigo: Precaucidn: control estricto por parte de los padres y familiares sobre la
manipulacion de alimentos.

e Cdbdigo: Impedimentos: cambios de habitos familiares para poder llevar un
seguimiento de la patologia.

e Cdbdigo: Inseguridad: incertidumbre en ir a comer en sitios desconocidos o

mandar de excursién a los nifios con la patologia celiaca.

4.2 Informacién/ Educacion
Informacion que la familia aporta a la sociedad y la que recibié por terceras
personas.

e Codigo: Educacion social por parte de la familia: los padres se
responsabilizan de educar a los colegios y otros centros o restaurantes sobre
la enfermedad y la manipulacion.

e Codigo: Desconocimiento : Informacion nula sobre la patologia celiaca

e Codigo: Falta informacion social: Poca informacion social sobre la

patologia
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Cddigo: Patologia mas conocida: Gracias a los avances, hoy en dia la
patologia es mas vista.

Cdadigo: Falta informacién: Poca informacion de los padres sobre la
patologia antes del diagnostico.

Cadigo: Falta de informacion sobre la manipulacién: Escasa informacion
sobre la forma de cocinar y como manipular los alimentos y material de la
cocina

Cédigo: Falta de recursos: no hay recursos que ayudan a la familia a y las
personas con la patologia celiaca.

Cddigo: Educacion infantil: Educar a los nifios sobre su propia patologia.

4.3 Relacion profesional

Actitudes, reacciones y conocimientos que tienen los profesionales, tanto el equipo

sanitario como la asociacion, con los pacientes diagnosticados con la enfermedad de

celiaquia.

Cddigo: Insatisfaccion sanitaria: Satisfaccion nula con la informacion y el
trato recibido por los profesionales

Cédigo: Ayuda profesional: Accion desinteresada por parte de los
profesionales hacia los familiares para paliar el malestar provocado por el
diagnostico de la enfermedad.

Cdédigo: Desproteccion por parte de profesionales: Falta de proteccion de
los profesionales para los padres y sus hijos con celiaquia

Cédigo: Falta apoyo profesional: Ausencia de ayuda de los médicos para
gue los padres no se sientan perdidos y abrumados

Cdbdigo: Apoyo de la asociacién: Ayuda de los profesionales de la
asociacion para guiar a los padres en el proceso de la celiaquia

Cddigo: Indignacién con el sistema sanitario: Decepcién por el trato
recibido por el sistema sanitario

Cddigo: Falta informacién profesional sanitario: Carencia de informacion
para los padres y familiares de los nifios diagnosticados con celiaquia por el

profesional médico.

4.4 Emociones/sentimientos

Sentimientos y emociones en el momento de conocer el diagnostico y los que

surgieron a lo largo de las vivencias con la patologia.
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Caodigo: Decepcibén: sentimiento de impotencia por el comportamiento social y
escolar ante los nifios con celiaquia.

Cdédigo: Triste: sentimiento de frustracion por falta de informacién sobre la
patologia celiaca a nivel social y por via internet

Cdédigo: Agobiante: sentimiento de cansancio de explicar siempre la patologia y
las precauciones.

Cddigo: Delicadeza: sentimiento que surge a la hora de poder educar a la
familia sobre la patologia y las consecuencias de la coccion.

Cddigo: Incomodidad: Sentimiento de pena con terceras personas sobre la
precaucién que han de tener a la hora de preparar comida sin gluten.

Cddigo: Alivio: sentimiento de consuelo después de conocer el diagnostico final
Cdédigo: Preocupacion: sentimiento de angustia de cémo llevar a cabo el control
nutricional dentro y fuera de casa.

Codigo: Tristeza: sentimiento de desconsuelo después de conocer el
diagnéstico de su hijo/a.

Cddigo: Culpa: sentimiento de infraccion por haber alegrado después de
conocer el diagndstico de su hijo/a.

Cdodigo: Dafo emocional: mdaltiples sentimientos que surgieron en la fase
sintomatica de su hijo/a.

Cdédigo: Resentimiento: sentimiento de impotencia por ingerir a su hijo/a
alimentos que le haran dafio.

Codigo: Negacion: sentimiento de rechazo de la patologia en fase de
adolescencia.

Cddigo: Rabia: sentimiento de ira por no poder comer lo que los hijos quieren.
Cddigo: Choque: sentimiento de impresion después de haber conocido el
diagndstico del hijo/hija

Cédigo: Culpabilidad: sentimiento de las madres por ingerir alimentos ricos en
gluten a los hijos antes de conocer el diagnostico.

Cdédigo: Miedo: sentimiento de frustracion por no poder manejar la situacion y
llegar a padecer patologias asociadas.

Cddigo: Miedo familia: miedo de otros familiares el no poder controlar y manejar
bien la patologia.

Cddigo: Incredulidad: sentimiento de confusion, estar bajo control nutricional y

mantener los mismos sintomas de la patologia.

101



e Cdbdigo: Desesperacion: sentimiento de pesimismo por ver que el estado de
salud no mejora.

e Codigo: Pena: sentimiento de dolor por los hijos después de conocer el
diagnostico

e Codigo: Susto: sentimiento de miedo después de haber conocido el diagnostico

e Cdbdigo: Responsable: sentimiento de culpa por ser portadora de la patologia.

e Codigo: Aceptacion: aprobacion de los padres y del colegio la patologia.

e Cddigo: Indignacién: sentimiento de enfado sobre la alteracion analitica debido
a los alimentos sin gluten y su coste.

e Cdbdigo: Esperanza: sentimiento de ilusién de haber una cura de la patologia.

e Codigo: Sufrimiento: sentimiento que surgidé en el momento de la realizacion de
la prueba complementaria.

e Codigo: Miedo a la adolescencia: el miedo de no poder controlar la patologia
en una edad avanzada.

e Cdbdigo: Comodidad: familias que optan cocinar todo sin gluten

e Codigo: Disgusto: sentimiento de enojo debido a la mala organizacion y falta de
recursos.

e (Cdbdigo: Agradecimiento: sentimiento optimista hacia los padres y otras familias
por el entendimiento de la situacion.

e Cdbdigo: Alegria: sentimiento de paz por haber mas compresién social debido a
muchas intolerancias de hoy en dia.

e Cdbdigo: Verglenza: sentimiento de timidez de preguntar sobre los alimentos sin
gluten

e Cdbdigo: Tranquilidad: sentimiento de alivio familiar debido a excursiones
escolares con miembros con otras intolerancias.

e Codigo: Enojo: sentimiento de irritacion por no poder comer alimentos con
gluten.

e Codigo: Responsabilidad: Después del diagnostico los nifios muy responsables
con el control nutricional.

e Codigo: Falta de responsabilidad: sospecha de la madre que su hija sea

responsable en llevar un control nutricional adecuado.
4.5 Cambio de habitos

Cambios y modificaciones que han tenido que realizar los pacientes, familiares y

personas del entorno una vez diagnosticada la enfermedad de celiaquia
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Cddigo: Delicadeza: Situacion que exige mucho cuidado y que es dificil o
complicado de manejar por el entorno.

Cadigo: Divisién cocina: Separacion de los alimentos con gluten y los
alimentos sin gluten

Cédigo: Reorganizacion de los menus en los viajes: Cambios en la
organizacion de los viajes por los padres relacionados con la alimentacién
para poder parar en restaurantes con comida sin gluten

Cédigo: Cambios de costumbres: Modificacion de la manera de obrar que
tenian habitualmente

Cddigo: Cambios nutricionales: Modificacién de un conjunto de procesos
relacionados con la alimentacién

Cddigo: Costumbre: Manera habitual de obrar por las familias de los nifios
diagnosticados con celiaquia, adquirida por la repeticién de actos

Cdbdigo: Adaptacién nutricional en excursiones del colegio: Cambios que
realiza el colegio relacionados con la alimentacién

Cdédigo: Insatisfaccion con el menu del colegio: Satisfaccion inexistente
de los padres por el trato recibido con el comedor escolar

Cdédigo: Maxima precaucién: Cuidado excesivo de los padres para prevenir
posibles intoxicaciones de sus hijos con el gluten y sus derivados.

Cdbdigo: Organizacion: Los padres preparan la comida pensando
previamente en todos los detalles para su buen desarrollo

Cddigo: Cuidado: Modo de actuar de los padres para prevenir o evitar las
posibles intoxicaciones.

Cddigo: No division cocina: No separacion de los alimentos con gluten y los
alimentos sin gluten

Cdédigo: No cambios nutricionales: Sin modificaciones en un conjunto de
procesos relacionados con la alimentacién

Cddigo: Doble coccidn: Division de los padres en la coccion de la pasta con
gluten y sin gluten obteniendo dos cocciones diferentes.

Cddigo: Division de utensilios: Separaciéon de los utensilios para su uso
Cédigo: Sacrificio familiar: Esfuerzo llevado a cabo por los padres y
familiares para conseguir beneficiar al nifio con celiaquia

Cdédigo: No cambio de costumbres: Sin modificaciones en la manera de

obrar que tenian habitualmente
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Cddigo: Adaptaciéon familiar: Acomodarse a una situacién distinta a la
habitual
Convivencia familiar: Educacion y hébitos que ha ido realizando la familiar

adaptandose a la nueva vida con la patologia.

4.6 Relaciéon social

Relaciones, pensamientos y reacciones del entorno interno y del entorno externo de

la persona diagnosticada con la enfermedad de celiaquia

Cddigo: Insatisfacciéon social: Poca satisfacciébn por parte del nifio con
celiaquia con la relacién y reaccion con el entorno

Cddigo: Alejados: Personas del entorno distantes

Cdédigo: Proceso de adaptacién: Conjunto de cambios para ajustarse a una
nueva situacion que hace el entorno de la persona diagnosticada de celiaquia
Cédigo: Incumplimiento del colegio: Falta de cumplimiento por parte del
colegio con las dietas

Cddigo: Rechazo social: Enfrentamiento u oposicién del entorno del nifio
con celiaquia a una situacion o a una idea

Cddigo: Discriminacion: Trato diferente que le da la sociedad a un nifio con
celiaquia.

Cddigo: Desinterés de algunos restaurantes: Falta de interés por conocer
en que consiste la enfermedad de la celiaquia

Cédigo: Falta de comprension social: Déficit por parte de la sociedad de
una actitud tolerante y respetuosa hacia los sentimientos o actos de los nifios
con celiaquia y sus familiares.

Cdédigo: Aislamiento social: Falta de comunicacién o sensacion de soledad
con el entorno

Cdédigo: Unidad y apoyo entre conocidos: Ayuda del entorno para los
familiares de los pacientes diagnosticados de celiaquia

Cdbdigo: Errores sociales: Ideas o actitudes desacertadas que tiene la
sociedad con la enfermedad celiaca.

Cddigo: No diferenciacion: Evitar que haya diferencias entre los hermanos
o entre la familia

Cdadigo: Desconfianza social: Falta de confianza de los padres hacia la

sociedad
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e Cddigo: Falta interés: Desinterés de la sociedad por conocer mas sobre la

patologia celiaca.

105



ANEXO 5. CRONOGRAMA:

SEP

OoCT

NOV

DEC

ENE

FEB

MAR

ABR

MAY

JUN
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ANEXO 6. NORMAS DE PUBLICACION DEL ARTICULO:

NORMAS DE PUBLICACION DEL ARTICULO REVISTA ENFERMERIA
GLOBAL

Presentacion de trabajos:

Estructura/Formato

Los trabajos originales se ordenaran segun los apartados habituales:
Introduccién, Material y Método, Resultados, Discusion, Conclusiones,
Bibliografia.

Se presentaran en formato Word, paginados, con interlineado sencillo, y con
letra Arial tamafio 12.

En la primera pagina debe constar el titulo en castellano e inglés, y ademas en
portugués si es el idioma nativo del autor. Nombre de autores, identificacion de
la institucion o centro de trabajo a la que pertenecen, y direccion, teléfono y e-
mail de contacto del primer autor.

El titulo en el idioma original del articulo debe estar en negritas, tamafio 14,
centrado.

La traduccion del titulo debe venir en la siguiente linea, en negritas y
centrado. Si hay mas traducciones escribir cada una en una linea diferente.

Los nombres de los autores deberan estar alineados a la izquierda, cada uno
en un parrafo distinto y tamafo 12. Cada autor debe tener un numero en
formato superindice indicando a qué afiliacion pertenece.

La(s) afiliacion(es) debe(n) estar abajo del grupo de autores. Cada afiliacion
debera estar en un parrafo y tamafio 12. Al inicio de cada afiliacion estara el
namero en superindice que lo relaciona con uno o mas autor/es.

El autor para correspondencia debera estar alineado a la izquierda, tamafio
12.

Presentacion de Resumen (de 250 palabras maximo escritas a un espacio) y
palabras clave (de tres a seis) en castellano, inglés y lengua nativa del autor, si
fuera otra.

El resumen debe venir después de la afiliacion de los autores, alineado a la
izquierda, tamafo 12. La palabra “Resumen:” debe venir en negritas y con dos
puntos. El texto del resumen debe empezar en el parrafo siguiente, tamafio 12
y justificado. Para resumenes estructurados (contiene secciones como
Introduccién, Método, Conclusiones, etc.), cada titulo de seccién debe estar en
negritas, seguido de dos puntos. El texto de cada seccion del resumen debe
venir en parrafos distintos.
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Las palabras clave deben estar después del resumen, tamafio 12. El texto
“Palabras clave:” debe venir en negritas seguido de dos puntos. Cada una de
las palabras clave deben estar separadas por coma o punto y coma, finalizadas
por punto.

El *Abstract*, debera estar alineado a la izquierda, tamafio 12. La
palabra Abstract: debe estar en negritas y con dos puntos. El texto del
resumen debe comenzar en un nuevo parrafo, tamafio 12 y justificado. Para
abstracts estructurados, cada titulo de seccion debe estar en negritas, seguido
de dos puntos. El texto de cada seccion del abstract debe venir en parrafos
distintos.

Las *key words* deben estar después del abstract, tamafio 12. El texto “Key
words:” debe venir en negritas seguido de dos puntos. Cada una de las key
words debe estar separadas por coma o punto y coma, finalizadas por punto.

Secciones/Subtitulos de parrafo: Fuente tamafio 16, centrado, en negritas,
con la primera letra en mayuscula.

Subsecciones/Subtitulos de parrafo secundarios: Fuente tamafio 14,
centrado, en negritas, con la primera letra en mayuscula. Cuando existan
subsecciones de subseccion formatear en tamafio 13 negrita y centrado.

Cuerpo del texto: Fuente tamafo 12, justificado. NO debe haber saltos de
linea entre parrafos.
No se admiten notas a pie de pagina.

Cita textual con més de tres lineas: Fuente tamafio 12, margen izquierdo de
4 cm.

Titulo de imagenes: Fuente tamafio 12, centrado y en negritas, separado por
dos puntos de su descripcion. Descripcion de las imagenes: tamafio 12.

Notas al pie de las imagenes: Fuente tamafio 12 y centradas con respecto a
la imagen, la primera letra debe estar en mayusculas.

Imagenes: deben estar en el cuerpo del texto, insertadas en formato png o jpg
y centradas. Las imagenes deben estar en linea con el texto. Se consideran
imagenes: gréaficos, cuadros, fotografias, diagramas y, en algunos casos, tablas
y ecuaciones.

Tablas de tipo texto: El titulo de las columnas de las tablas debe estar en
negritas y los datos del cuerpo de la tabla con fuente normal. Los nombres
cientificos deben estar en italicas.

Notas al pie de la tabla: Fuente tamafio 12 y centradas con respecto a la
tabla, la primera letra debe estar en mayusculas.

Citas del tipo autor y afio deben estar entre paréntesis, con el apellido del
autor seguido por el afio (Souza, 2007), primera letra en mayuscula.
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Citas numéricas deben estar entre paréntesis y con formato de superindice

©).

Las Referencias bibliogréficas deberan tener al inicio el numero secuencial
correspondiente.

La Bibliografia debe presentarse utilizando el estilo “Vancouver”, citandose en
el texto con nimeros arabigos consecutivos, en superindice y entre paréntesis
por orden de aparicion.

Para citas y referencias de bibliografia electronica consultar en Internacional
Committee of Medical Journals Editors.

La extension de los trabajos estara limitada a 16 folios sin incluir anexos.
Presentacion de contenidos

Titulo; Debe ser claramente indicativo del contenido del estudio, claro en su
redaccion y que no supere las 15 palabras.

Resumen o Abstract: Debe presentar una descripcion breve del objetivo del
trabajo, el método utilizado, resultados obtenidos y principales
conclusiones. No debe superar las 250 palabras.

En el Resumen no se presentan abreviaturas, ni citas bibliograficas.

Deben presentarse minimo 3 palabras clave.

Introduccién: Debe contener la descripcién y justificaciéon del problema y/o
investigacién, aportacion de referencias y/o citas bibliograficas que documenten
sus contenidos y el objetivo del trabajo.

En la Introduccidn, si se trata de una “Revision bibliografica”, el contenido de la
Introduccién debe identificar lo conocido publicado sobre el problema de
investigacion y antecedentes del problema.

Objetivos: Deben ser concretos, descriptivos y medibles. Redactarse en
infinitivo e indicar de forma inequivoca lo que el investigador pretende
alcanzar.

Metodologia: Debe contemplar el material y método utilizado para la
investigacidon/trabajo/estudio, muestra y caracteristicas, temporalidad vy
ubicacién del estudio, asi como instrumentos/herramientas de medicion,
variables y tipologia (si las presenta), tratamiento cualitativo o cuantitativo de
datos.

Respecto a la muestra (si la hay) especificar la poblacién diana, la poblacién
accesible al estudio y la seleccionada.

Respecto al tipo de estudio, explicarlo, concretar como se ha hecho la
seleccion de la muestra (criterios de inclusion y de exclusion).
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Respecto a las herramientas de medicién, describir validez y fiabilidad de cada
instrumento utilizado: documentarlas si  estan validadas o explicar
detalladamente cdmo se han validado si son obra del autor.

Resultados: Deberan estar relacionados con los objetivos/hip6tesis y
contenidos metodoldgicos de la investigacion.

Exponerlos ordenadamente y de forma secuencial segun el proceso
metodologico.

Discusién: Se expondra, a la luz de los resultados obtenidos, y referida a la
relacion de similitudes o discrepancias entre otros autores, siendo citados
bibliograficamente, y los resultados obtenidos por el autor del articulo del
estudio/investigacion.

Las interpretaciones de la Discusion deben basarse en los datos obtenidos, en
funcion de los objetivos del estudio y sin repetir los resultados del trabajo.

Discutir adecuadamente las limitaciones del estudio y la forma en que estas
puedan afectar a las conclusiones.

Se pueden sugerir recomendaciones, si procede.

Conclusiones: Deben estar relacionadas con los objetivos, metodologia y
resultados del trabajo presentado.

Las Referencias bibliograficas deberan tener al inicio el nimero secuencial
correspondiente.

La Bibliografia debe presentarse utilizando el estilo “Vancouver”, citandose en
el texto con nimeros arabigos consecutivos, en superindice y entre paréntesis
por orden de aparicion.

El nimero de referencias bibliograficas no debe pasar de 30 y, al menos un
50%, deben estar actualizadas (Ultimos cinco afios).
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