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GLOSARIO

EC: Enfermedad Celiaca

CD: Celiac disease

DSG: Dieta sin gluten

GFD: gluten-free diet

ACA: Asociaciéon Celiaca Aragonesa

FACE: Federacién de Asociaciones Celiacos de Espafia

NANDA Internacional: North American Nursing Diagnosis Association
NOC: Nursing Outcomes Classification

NIC: Nursing Interventions Classification

CD-QOL: Celiac Disease Quality Of Life Measure



RESUMEN

Introduccion: La enfermedad celiaca (EC) se define como una
intolerancia al gluten. Su prevalencia es del 1% en los europeos.
Actualmente, el Unico tratamiento eficaz es la dieta sin gluten (DSG).
El diagndstico de la EC supone un cambio en el estilo de vida, cambio
que puede repercutir a nivel social, emocional y econdmico.
Enfermeria tiene un papel fundamental para lograr que el paciente
consiga sobrellevar de manera Optima el tratamiento y su nueva
situacion, ofreciendo apoyo y ayuda emocional, informando vy
resolviendo dudas. En el siguiente trabajo se presenta un programa
educativo dirigido a pacientes celiacos adolescentes puesto que son
quienes tienen mas dificultad a la hora de cumplir el tratamiento
dietético.

Objetivos: Realizar un programa de salud para adolescentes celiacos
con el fin lograr una buena adherencia al tratamiento, conseguir una
mejora en la calidad de vida y potenciar el papel de enfermeria en la
educacién y seguimiento del paciente celiaco.

Metodologia: Se ha realizado una revision bibliografica con el fin de
conseguir los objetivos planteados. ElI programa va dirigido a
adolescentes celiacos de entre 12 y 16 anos. Para la realizacién del
programa de salud se ha utilizado la taxonomia NANDA, NOC, NIC.
Conclusiones: Tras llevar a cabo el programa, veremos que los
jovenes participantes han logrado seguir una dieta sin gluten
equilibrada, han obtenido una mejora en su calidad de vida y han
conocido el papel de enfermeria en el seguimiento y ayuda del
paciente celiaco.

Palabras clave: celiaquia, celiacos, celiaca, adolescentes,

enfermedad, enfermeria, cuidados.



ABSTRACT

e Introduction: Celiac disease (CD) is defined as a gluten intolerance.
Its prevalence is 1% in Europeans. Currently, the only effective
treatment is a gluten-free diet (GFD). The CD diagnosis represents a
lifestyle change which can affect socially, emotionally and
economically. Nursing has a fundamental role to get the patient
manage with his treatment and his new situation, giving him support
and emotional help, informing and solving doubts.

The following project introduces an educational program aimed to
adolescent celiac patients as they are those who have more

difficulties carrying out the dietetic treatment.

e Objectives: Bring off a health program for celiac adolescents, for
them to get a good adherence to the treatment, get an improvement
in the quality of life and enhance the role of nursing in education and

monitoring the celiac patient.

e Methodology: A bibliographic review has been done in order to
achieve the objectives set. The program is addressed to celiac
adolescents between 12 and 16 years old. The taxonomy NANDA,
NOC, NIC has been used to realize the health program.

e Conclusions: After carrying out the program, we’ll see that young
people have managed to follow a balanced gluten-free diet, they've
improved their quality of life and know the nursing role monitoring

and supporting the celiac patient.

o Key words: Celiac disease, celiac, adolescents, illness, nursing, care.



INTRODUCCION

La enfermedad celiaca (EC) es definida como una intolerancia permanente a
las proteinas del gluten presentes en algunos cereales como son el trigo, el
centeno, la cebada, el triticale (hibrido de trigo y centeno) y, posiblemente,
la avena (1, 2). Estas proteinas provocan una reaccién inflamatoria, de base
inmune, en la mucosa del intestino delgado (duodeno) y una atrofia de las
vellosidades intestinales. Todo esto ocasiona una dificultad en la absorcién
de macro y micronutrientes, con el consiguiente resultado de estados

carenciales con diversas manifestaciones clinicas (3-6).

La EC constituye un trastorno inflamatorio intestinal frecuente en nuestro
medio. La prevalencia estimada en los europeos es del 1%, siendo mas
frecuente en las mujeres con una proporcién 2:1. No obstante, se estima
que cerca del 75% estdan sin diagnosticar. En Espafia existen

aproximadamente unos 40.000 pacientes con EC (7).

En los ultimos afos el concepto de EC ha ido evolucionando notablemente
considerandose, actualmente, como una patologia autoinmune que presenta
una extensa variedad de signos y sintomas asociados (4). Todavia su
etiopatogenia resulta desconocida pero se sabe que en su desarrollo
participan ciertos factores genéticos (antigeno HLA y anticuerpos especificos

DQ2 y DQ8), ambientales (gluten) e inmunoldgicos (1, 8).

La EC puede aparecer a lo largo de toda la vida y con distintos grados de
afectacion de la mucosa intestinal (9, 10). La forma de presentacion clasica
corresponde con un sindrome de malabsorcion, caracterizado por diarrea
crénica, esteatorrea, distensidn abdominal, pérdida de peso, edemas y
deterioro progresivo del estado general (11). La diarrea constituye el
sintoma inicial mas frecuente, con dos o tres deposiciones diarias de
aspecto pastoso, maloliente, palido, abundante y voluminoso. También
destaca el estancamiento ponderal, la disminuciéon de la masa muscular, la
palidez, el pelo fino, la anorexia y el cambio de cardacter con irritabilidad
(Anexo I) (4, 12).



Las complicaciones mas caracteristicas son el Linfoma no Hodgkin y los
carcinomas, presentandose normalmente en pacientes que no siguen el
tratamiento dietético o en pacientes diagnosticados de forma tardia. A fin
de evitar complicaciones secundarias es importante realizar una deteccién
precoz y tratamiento oportuno. En la actualidad, la mejor estrategia es la
busqueda activa de casos, centrandose en los grupos de riesgo (familiares
de primer grado de pacientes con EC) (7, 10, 13). Desde atencién primaria,
enfermeria puede colaborar con el diagnéstico precoz, detectando los
pacientes de riesgo y aquellos que presentan los primeros sintomas,
derivandolos al médico para que se soliciten las pruebas oportunas (14).

Cuando se sospecha de EC o se detectan pacientes de riesgo, se debe
realizar una serie de pruebas a fin de diagnosticar o descartar la celiaquia.
Actualmente se realizan técnicas de deteccién de anticuerpos (anticuerpos
especificos antitransglutaminasa tisular IgA e IgA sérica total), estudios
genéticos de deteccion de halotipos HLA DQ2 y DQ8 (normalmente
utilizados en caso de duda) y biopsia intestinal (prueba definitiva) (Anexo
I1) (7,9, 11).

El Unico tratamiento verdaderamente eficaz es la dieta sin gluten
(DSG), dieta que ha de llevarse durante toda la vida. Con ésta se
consigue la desaparicidon de los sintomas, la normalizacién de la
serologia y la recuperacién de las vellosidades intestinales. Es
importante restituir los déficits nutricionales detectados (7, 11, 15).
La DSG es indispensable para la recuperacion de la salud y para

obtener una adecuada calidad de vida del paciente (16).

El seguimiento de la DSG requiere la colaboracion del paciente, el cual tiene
que tener un conocimiento claro, tanto de la enfermedad como de los
alimentos que puede consumir (2, 17). Desde enfermeria se educara en las
pautas alimentarias a seguir, informando de una forma clara y adecuada a
la edad del paciente y al nivel de conocimiento, para asi conseguir un
correcto manejo del tratamiento (18).



El diagndstico de la EC supone un cambio en el estilo de vida, cambio que
puede repercutir a nivel social, emocional y econdmico. Enfermeria tiene un
papel fundamental para lograr que el paciente consiga sobrellevar de
manera Optima el tratamiento y su nueva situacion (7, 11, 19). Desde
atencién primaria, el profesional de enfermeria se debe encargar de realizar
un seguimiento del paciente con EC, fomentando el autocuidado. El objetivo
de enfermeria es que los pacientes celiacos afronten su nueva condicion de
la mejor manera posible, ofreciendo apoyo y ayuda emocional, informando
sobre asociaciones de ayuda disponibles (FACE, ACA), insistiendo en su
tratamiento o resolviendo dudas (16). Todo esto se puede llevar a cabo
mediante un programa educativo multidisciplinar. Con la educacion sanitaria
se puede conseguir que el paciente entienda su situacidn, mejore su
autoestima y no se sienta excluido, colabore en sus cuidados de forma

activa y siga una dieta sin gluten y equilibrada (18).

En el siguiente trabajo se expone un programa educativo dirigido a
pacientes celiacos adolescentes puesto que diversos estudios reflejan que
los adolescentes tienen mas dificultades a la hora de cumplir el tratamiento
dietético. Algunos de éstos jovenes no siguen una DSG, otros cumplen la
DSG pero de manera no equilibrada, aumentando el consumo de lipidos y
proteinas y la incidencia de sobrepeso y obesidad (18, 20, 21).

Se trata de un programa basado en tres diagndsticos enfermeros
detectados en pacientes celiacos: aislamiento social (00053), gestidn
ineficaz de la propia salud (00078) y conocimientos deficientes (00126)
(22).

El programa de salud que se presenta tiene como fin lograr una buena
adherencia al tratamiento, una dieta equilibrada sin gluten y un buen
conocimiento de la celiaquia para asi, conseguir una mejora en la calidad de

vida.



OBJETIVOS

OBJETIVO PRINCIPAL

Realizar un programa de salud sobre la celiaquia para adolescentes celiacos.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. Mejorar la adherencia al tratamiento a través de la informacion.

2. Mejorar la calidad de vida de la poblacion adolescente celiaca y su
actitud ante el tratamiento dietético sin gluten.

3. Potenciar el papel de enfermeria en la educacién para la salud y en el

seguimiento de los pacientes celiacos.



METODOLOGIA

Para la elaboracién del siguiente programa educativo para la salud se ha
realizado una revisién bibliografica basada en la evidencia cientifica, con el

fin de conseguir los objetivos planteados en el presente trabajo.

Las estrategias de busqueda se han basado en la revisidon de publicaciones
disponibles en las siguientes bases de datos (Dialnet, Alcorze, Zaguan,
Reposition Obert Udl, Google académico), asi como la recopilacion de
informacién en la pagina web de la Federacion de Asociaciones de Celiacos
de Espafia (FACE) en la pagina del ministerio de sanidad y la consulta de la
revista de enfermeria CyL (6, 5, 13).

Para localizar los articulos de interés se han utilizado las siguientes palabras
clave: celiaquia, celiacos, celiaca, adolescentes, enfermedad, enfermeria,
cuidados. Ademas se han aplicado las siguientes limitaciones para ajustar la
busqueda: articulos de revista, ciencias de la salud, espafiol, 2008-2018. La
mayoria de articulos seleccionados no tienen mas de 5 anos, para asi

conseguir una mayor actualizacién del tema.

BASE DE ARTICULOS ARTICULOS EN
DATOS ENCONTRADOS | SELECCIONADOS | BIBLIOGRAFIA
ZAGUAN 4 4 1,8,9,10
4 2 2,3
14 1 7
ALCORZE 23 2 20,21
DIALNET 54 2 11,12
7 1 19
REPOSITION 3 1 4
OBERT UdL
GOOGLE 55 5 2,14,16,17,18
ACADEMICO

Tabla 1: Relacion de articulos encontrados y seleccionados en la bibliografia

segun las distintas bases de datos utilizadas. Tabla de elaboracién propia.

Para la realizacion del programa de salud, se ha utilizado la taxonomia
NANDA, NOC, NIC (22, 23, 24).



Para valorar la calidad de vida se ha utilizado el cuestionario de CD-QOL
“Celiac Disease Quality of Life”. Es un cuestionario especifico de medida de
la calidad de vida en pacientes con enfermedad celiaca. Consta de 20
preguntas a contestar mediante una escala tipo Likert de 1 a 5 puntos, por
lo que la puntuacion global del CD-QOL se expresa en una escala de 100
puntos donde 0O representa “peor calidad de vida” y 100 “mejor calidad de
vida” (Anexo III) (25).

El programa se llevard a cabo con la colaboracidon de la Asociacién Celiaca
Aragonesa (ACA). A través de esta asociacidon se hara la peticidn para la
reserva de aulas en el centro Joaquin Roncal (Fundacion CAI-ASC. Calle San
Braulio 5-7, 50003 Zaragoza) y en la Casa de Juventud Casco Viejo (calle
San Vicente de Paul 22, 50001 Zaragoza).



DESARROLLO

1. DIAGNOSTICO

A continuacion se exponen los diagndsticos de enfermeria utilizados como
base para la elaboraciéon del programa de salud, asi como los resultados
esperados y las intervenciones de enfermeria que se van a llevar a cabo
(Tabla 2).

NANDA NOC NIC
Aislamiento social Implicacién social Potenciacion de la
(00053) (1503) socializacion (5100)

Soporte social (1504) Aumentar los sistemas
de apoyo (5440)

Gestioén ineficaz de la Conducta de Ayuda en la
propia salud (00078) cumplimiento (1601) modificacion de si
mismo (4470)

Conducta terapéutica: Ensefianza: proceso de
enfermedad o lesion enfermedad (5602)
(1609)
Conocimientos Cognicién (0900) Educacion sanitaria
deficientes (00126) (5510)
Conocimiento: proceso | Ensefanza: dieta
de la enfermedad prescrita (5614)
(1803)

Tabla 2: Diagndsticos de enfermeria utilizados en el programa de salud

segun la taxonomia NANDA, NOC, NIC. Elaboracidn propia.
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2. PLANIFICACION DEL PROGRAMA

El programa de salud para adolescentes celiacos se presentard a los

participantes bajo el titulo “Soy celiaco ¢y ahora qué?”.

2.1. OBJETIVOS DEL PROGRAMA

OBJETIVO PRINCIPAL

Fomentar el seguimiento de la DSG en los adolescentes celiacos.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. Incrementar los conocimientos acerca de la celiaquia y sus
complicaciones principales.
2. Mejorar la calidad de vida de los participantes.

3. Promover el consumo de una dieta equilibrada sin gluten.

2.2. POBLACION DIANA Y CAPTACION

La poblacion diana son los jévenes adolescentes de entre 12 y 16 afios,
residentes en Zaragoza, captados a través del servicio de digestivo y del
servicio de pediatria del Hospital Clinico Universitario Lozano Blesa
(Zaragoza). El Clinico esta integrado en el sector sanitario III de Zaragoza.
Segun los ultimos datos registrado en 2016, 27.811 jovenes de entre 10 y
19 afos pertenecen al sector III, datos que apoyan la eleccién de este
centro para la captacion de la poblacion diana, ya que se considera un
numero suficiente para poder captar participantes para el programa de
salud, teniendo en cuenta que segun los estudios el 1% de la poblacién es

celiaca (Anexo 1V).

El periodo de captacion serd 1 mes y el nUmero maximo de participantes
serd 20. Para captar a los participantes se contard con la ayuda de los
médicos y enfermeras de los servicios mencionados, los cuales daran un

diptico informativo (Anexo V), sobre el programa, a aquellos pacientes de
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entre 12 y 16 afnos que presenten dificultad en la adherencia al tratamiento
o les cueste sobrellevar la nueva situacion (falta de motivacion,

conocimientos, riesgo de aislamiento social).

Los jovenes que quieran participar en el programa lo haran saber
cumplimentando los datos que se solicitan en la parte dorsal del diptico
informativo, donde se refleja el consentimiento por parte del padre, madre
o tutor/a para poder asistir a las distintas actividades que componen el
programa. Estos datos seran enviados al siguiente correo electrdnico:

cristina.stc@gmail.com

Las 20 primeras personas que envien los datos solicitados vy el

consentimiento firmado, seran las que participen en el programa.

2.3. REDES SOCIALES DE APOYO

Para llevar a cabo el programa se cuenta con las siguientes redes sociales

de apoyo:

- Casa de Juventud Casco Viejo
- Asociacion Celiaca Aragonesa (ACA)

- Federacion de Asociaciones Celiacos de Espafia (FACE)

2.4. RECURSOS

Los recursos utilizados para el desarrollo y abordaje de todas las actividades
planteadas en el programa de salud se detallan a continuacién junto con el

presupuesto desglosado (Tabla 3).
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RECURSOS HUMANOS HORAS SALARIO POR TOTAL
HORA
1 Enfermera/o 6 horas 60€ 360€
1 Cocinero con 2 horas 35€ 70€
conocimientos en cocina sin
gluten
1 Miembro de ACA 1 hora voluntario -
1 Joven celiaco 20 min voluntario -
TOTAL RECURSOS HUMANOS: 430€
RECURSOS MATERIALES UNIDADES PRECIO POR TOTAL
UNIDAD
Diptico divulgativo 60 0,18 € 10,80€
Triptico informativo 30 0,18€ 5,40€
Cuestionario de 50 0,04€ 2€
conocimientos/evaluacion
Cuestionario CD-QOL 50 0,02€ 1€
Ficha didactica crear menus 30 0,18€ 5,40€
equilibrados sin gluten
Diario dietético 25 0,32€ 8€
Cuestionario de satisfaccion 25 0,04€ 1€
Paquete de folios 1 3€ 3€
TOTAL RECURSOS MATERIALES: 36,60€
RECURSOS HORAS PRECIO POR TOTAL

INFRAESTRUCTURALES HORA
Casa de juventud casco 3 horas Sin coste -
viejo
Sala de reuniéon en centro 2 horas 25€ 50€
Joaquin Roncal (Fundacion
CAI-ASC) de 10 asistentes
Aula de cocina en centro 2 horas 15€ 30€

Joaquin Roncal (Fundacion
CAI-ASC) de 10 asistentes

TOTAL RECURSOS INFRAESTRUCTURALES: 80€

PRESUPUESTO TOTAL DEL PROGRAMA: 546,60€

Tabla 3: Presupuesto del programa de salud para adolescentes celiacos.

Elaboracidon propia.
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2.5. ACTIVIDADES

El programa consta de 5 sesiones de 1h de duracién cada una de ellas. Las
2 primeras sesiones y la ultima se llevaran a cabo en la Casa de Juventud
Casco Viejo. Las sesiones 3 y 4 se realizardn en el centro Joaquin Roncal,
donde se dividira el grupo y se utilizaran la sala 7 y el aula de cocina (cada

una con capacidad para 10 personas).

Las sesiones se realizaran los dias 3, 10, 17, 24 Y 31 de octubre en el
horario de 17h a 18h.

PRIMERA SESION: Conociendo la celiaquia
Duracioén: 1h

Objetivo: Al finalizar la sesion, los participantes habran aumentado sus

conocimientos sobre la celiaquia y sus principales complicaciones.
Actividades:

- Presentacién del grupo.

- Realizacién del cuestionario de conocimientos sobre celiaquia (Anexo
VI).

- Realizacién del cuestionario CD-QOL para la valoracidon de la calidad
de vida.

- Charla sobre la enfermedad celiaca. Reparto de tripticos informativos
(Anexo VII).

- Dudas y preguntas.

- Entrega de los diarios dietéticos para su cumplimentacion durante la
duracion del programa de salud (1 mes) (Anexo VIII).

- Firma de asistencia.

Sesidn dirigida por un profesional de enfermeria.
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SEGUNDA SESION: Salir y viajar sin gluten ées posible?

Duracion: 1h

Objetivo: Al finalizar la sesién los asistentes conoceran las principales redes

sociales de apoyo, aplicaciones y foros.
Actividades:

- Presentacién de la persona colaboradora en el programa de salud
perteneciente a la Asociacién Celiaca Aragonesa.

- Informacion sobre principales redes de apoyo (ACA, FACE).

- La importancia de un seguimiento periddico desde la consulta de
enfermeria de atencidn primaria.

- Charla informativa sobre los recursos tecnoldogicos disponibles
(aplicaciones para movil, foros, paginas de internet,...).

- Division del grupo en dos para las posteriores sesiones (sesion 3 y 4).

- Entrega de la lista de ingredientes necesarios para la realizacion del
taller de cocina (sesion 3y 4).

- Firma de asistencia.
Sesion dirigida por un miembro de ACA y un profesional de enfermeria.

TERCERA SESION: Disfruta comiendo sin gluten

Duracion: 1h

Objetivo: Al finalizar la sesidon los participantes seran capaces de elaborar

un menu equilibrado adaptado a sus necesidades y gustos.
Actividades:
Grupo 1:

- Entrega de ficha nutricional para la elaboracidn de menls vy
explicacion de la piramide nutricional sin gluten (Anexo IX).
- Elaboracién de menus equilibrados sin gluten.

- Explicacion del etiquetado de los alimentos.
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- Firma de asistencia.
Grupo 2:

- Taller de cocina. Reposteria casera sin gluten.

- Firma de asistencia.

Grupo 1dirigido por el profesional de enfermeria y grupo 2 por el miembro
de la asociacién ACA y por un cocinero con conocimientos de cocina sin

gluten.
CUARTA SESION: Disfruta comiendo sin gluten II
Duracioén: 1h

Esta sesion es idéntica a la sesidn anterior, solamente se intercambian los

grupos.

QUINTA SESION: Aqui empieza todo

Duraciéon: 1h

Objetivo: Al finalizar la sesién los participantes se daran cuenta que han
sido capaces de seguir durante 15 dias una DSG de manera satisfactoria y

estaran motivados para implicarse en la mejoria de su salud.
Actividades:

- Puesta en comun de los diarios dietéticos.

- Visita de un joven celiaco que compartird con el grupo sus vivencias
desde que le diagnosticaron la enfermedad celiaca en la adolescencia.

- Realizacién del cuestionario inicial de conocimientos.

- Realizacion del cuestionario CD-QOL.

- Realizacién del cuestionario de satisfaccion (Anexo X).

- Firma de asistencia

La sesidn sera dirigida por el profesional de enfermeria en colaboracion con

la persona que vendra a explicar sus vivencias como celiaca.
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2.6. CARTA DESCRIPTIVA

SESION 1: CONOCIENDO LA CELIAQUIA

DURACION: 1:30 hora

OBJETIVOS DESTINATARIOS LUGAR RESPONSABLE CONTENIDOS
Aumentar los | Adolescentes celiacos de entre | Casa de la|1 Profesional de | ¢Qué significa ser celiaco?
conocimientos 12 y 16 afios que presenten | Juventud Casco | enfermeria

sobre la celiaquia y

dificultad en la adherencia al | Viejo de Zaragoza.

Principales signos y sintomas

sus principales | tratamiento por falta de
complicaciones. desconocimientos o] de Complicaciones mas caracteristicas
motivacién.
El tratamiento dietético
ACTIVIDADES DESCRIPCION RECURSOS MATERIALES | DURACION
Presentacion del | El profesional de enfermeria se presentara al grupo y expondra brevemente el 10 minutos
grupo desarrollo del programa. Luego, cada uno de los participantes se presentara al
resto de grupo
Realizacién de test | Se repartiran los test para que cada uno de los participantes lo conteste de | Test de conocimientos 10 minutos
de conocimientos | manera individual
previos al Test CD-QOL
programa y test
CD-QOL de
valoracion de la
calidad de vida
Charla informativa | Se dara un triptico informativo sobre la enfermedad celiaca y se explicara los | Triptico informativo 20 minutos

sobre los aspectos
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mas destacables de

la celiaquia

conceptos mas destacables a cerca de ésta.

La enfermera se encargara de realizar una charla amena, en la que promovera
la interactuacion de todos los participantes, realizando preguntas y animando a

la participacion.

Resolver dudas

Después de la charla informativa se dedicara un tiempo a resolver dudas sobre
lo explicado.

10 minutos

Reparto de diarios
dietéticos para la
cumplimentacién

durante la duracién
del programa (1

mes)

Se repartiran los diarios dietéticos, explicando como deben utilizarse. Los
diarios dietéticos seran cumplimentados durante el mes que dura el programa
salud. Constituyen una herramienta eficaz para que los jévenes lleven un
registro de sus dietas y de su actitud a la hora de realizar comidas fuera de
casa. Con este registro los participantes podran ir viendo su propia evolucion.

Ademas nos servira para evaluar el programa educativo.

Diarios dietéticos

5 minutos

Firma de asistencia

Antes de salir del aula los participantes firmaran la ficha de asistencia que se

utilizara para la evolucién del programa y asi llevar un registro de la asistencia.

Folio y boligrafo

5 minutos
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2.7. CRONOGRAMA

2018 OoCT NOV

Blasqueda

bibliografica

Planificacion

programa

Captacion

Ejecucion

Sesion 1* 3

Sesion 2* 10

Sesion 3* 17

Sesion 4* 24

Sesion 5% 31

Evaluacion

global

Tabla 4: Diagrama de Gantt. Elaboracion propia.
* [as sesiones se realizaran en el horario de 17h a 18h.
3. EVALUACION

EVALUACION DEL PROGRAMA DE SALUD

ESTRUCTURA

Evaluaremos si las salas y el aula de cocina utilizados han sido apropiados
para la realizacion del programa (espacio suficiente, limpieza, cumplimiento
de horario, comodidad,...); asi como si ha habido suficiente material para

todos.

También se evaluara si el personal encargado de dirigir las sesiones ha sido

suficiente para llevar a cabo de manera satisfactoria las distintas

actividades.

Todo esto se evaluard mediante la encuesta de satisfaccién y la observacion

directa en cada una de las sesiones.
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PROCESO

Se evaluara si las actividades han sido apropiadas y si han despertado el
interés de los participantes. Se valorara que los jovenes hayan mostrado
una actitud participativa y que las sesiones se hayan desarrollado en un

ambiente dinamico.

Ademas se evaluara si la informacién ofrecida ha sido la adecuada tanto a
nivel de contenidos como a nivel comunicativo (lenguaje adaptado al grupo

de edad de los participantes).

El proceso se evaluara con la observacién directa, el cuestionario de

satisfaccion y el control de asistencia a las sesiones.
RESULTADO

Mediante el cuestionario de conocimientos proporcionado en la primera
sesion y en la Uultima y comparando los resultados, evaluaremos si han

adquirido los conocimientos que se esperaban.

También se valorara si han mejorado su dieta, siendo esta equilibrada y sin
gluten, mediante el diario dietético, registro que nos proporcionara la
evolucidon durante un mes de cada uno de los participantes. Con el diario
dietético también evaluaremos si se ha conseguido que los jovenes hayan
realizado alguna comida fuera de casa sin temor, ya sea en una celebracion,

en un viaje o en una comida con amigos.

Para evaluar si se ha producido una mejora en la calidad de vida de los
participantes se utilizard el cuestionario CD-QOL, cuestionario que se
administrara en la primera y ultima sesién y nos dara informacion sobre la
evolucion de cada uno de los jévenes en cuanto a la calidad de vida se
refiere. Los participantes seran informados de su evolucion, con los

resultados obtenidos, via correo electrénico.
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CONCLUSIONES

Como el programa todavia no se ha realizado hablaremos de los resultados
esperados tras la ejecucion del mismo. El programa se llevard a cabo y en

funcidon de la demanda se planteara realizarlo de manera ciclica.
Los resultados esperados al finalizar el programa de salud son:

1. Los jovenes participantes han mejorado sus conocimientos sobre la
celiaquia y la importancia de seguir una dieta sin gluten equilibrada.

2. El programa les ha ayudado a obtener una mejor calidad de vida,
reduciendo el riesgo de aislamiento social y presentando una actitud
positiva y motivada que les ayuda a tener una buena adherencia al
tratamiento.

3. Los participantes comprenden la importancia de acudir al centro de
salud para realizar un seguimiento periddico desde la consulta de

enfermeria.
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ANEXOS

ANEXO I. SIGNOS Y SINTOMAS SEGUN EDAD.

INFANCIA
Vomitos

Diarreas fétidas,
abundantes y grasosas

Nauseas

Anorexia

Astenia

Irritabilidad

Pelo fragil

Distension abdominal

Hipotrofia muscular:
nalgas, muslos y brazos

Fallo de crecimiento
Introversion
Dependencia

Leucopenia,
coagulopatias

Trombocitosis

Defectos del esmalte
dental

Retraso pondoestatural

Dislexia, autismo,
hiperactividad

ADOLESCENCIA
Anemia ferropénica
Dolor abdominal
Diarrea malabsortiva

Estrefiimiento,
meteorismo

Hepatitis

Estomatitis aftosa
Queilitis angular
Dermatitis atdépica
Cefaleas, epilepsia
Estatura corta
Retraso puberal
Menarquia tardia
Artritis crénica juvenil

Frecuentemente
asintomatica

ADULTO
Diarrea malabsortiva
Apatia
Irritabilidad
Depresion
Astenia
Inapetencia
Pérdida de peso
Dermatitis herpetiforme
Anemia ferropénica
Osteoporosis, fracturas
Artritis, artralgias

Colon irritable,
estrefiimiento

Abortos, infertilidad,
menopausia precoz,
recién nacidos con bajo
peso

Epilepsia, ataxia,
neuropatias periféricas

Cancer digestivo

Hipertransaminemia

Fundacion Tomas Pascual y Pilar Gémez, FACE. Cuaderno de la enfermedad
celiaca. [Internet]. 22 ed. Madrid: IMC; 2011 [citado 22 febrero de 2018].
Disponible en: https://www.celiacos.org/images/pdf/CuadernoCeliaca.pdf
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ANEXO II. SOSPECHA CLINICA

Sospecha

Grupos
clinica

de riesgo

1

Solicitar AcATGt IgA y IgA sérica total*

I
! +

Anticuerpos positivos Anticuerpos negativos

N

AcATGE IgG {i IgA sérica normal

{+}l (-) Sll

Probabilidad Probabilidad Probabilidad
alta intermedia baja**

!

Derivar al gastroenterélogo

* Anticuerpos antitransglutaminasa tisular |gA e |gA sérica.
** Ci la sospecha clinica es elevada, derivar a especialista.

Fundacion Tomas Pascual y Pilar Gémez, FACE. Cuaderno de la enfermedad
celiaca. [Internet]. 22 ed. Madrid: IMC; 2011 [citado 22 febrero de 2018].

Disponible en: https://www.celiacos.org/images/pdf/CuadernoCeliaca.pdf
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Biopsia intestinal

S ST

AcATGt (+) AcATGt (+) AcATGt (-) AcATGt (<)
Histologia (-) | |Histologia (+)||Histologia (+)]| Histologla (-)

I

HLA-DQZ Diagnéstico EC Excluir EC
{_] l {+} % T{+}
: Revisar
Exclulr EC 0 repetir biopsia
l l{—}
v

Seguimiento clinico, analitico, anatomopatolégico

y pruebas de imagen

Fundacién Tomas Pascual y Pilar Gdmez, FACE. Cuaderno de la enfermedad
celiaca. [Internet]. 22 ed. Madrid: IMC; 2011 [citado 22 febrero de 2018].
Disponible en: https://www.celiacos.org/images/pdf/CuadernoCeliaca.pdf
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ANEXO III. CUESTIONARIO CD-QOL.

CUESTIONARIO CD-QOL 11213 1]4](5

Me siento limitado por esta enfermedad.

Me siento preocupado por lo que yo pudiera sufrir
por esta enfermedad.

Me siento preocupado porque esta enfermedad me
pueda causar otros problemas de salud.

Me siento preocupado por tener mas riesgo de
cancer por esta enfermedad.

Me siento socialmente estigmatizado por tener esta
enfermedad.

Me afecta estar limitado en mis comidas con mis
compaiheros.

Me afecta no poder comer comidas especiales como
pasteles de cumpleainos o pizza.

Siento que la dieta es un tratamiento suficiente
para mi enfermedad.

Siento que no hay disponibles suficientes
elecciones de tratamiento.

Me siento deprimido a causa de mi enfermedad.

Me siento asustado por tener esta enfermedad.

Tengo la impresion de no saber suficiente acerca
de la enfermedad.

Me siento abrumado por tener esta enfermedad.

Tengo problemas en mi vida social por tener mi
enfermedad.

Tengo dificultades para viajar o hacer trayectos
largos a consecuencia de mi enfermedad.

Tengo la impresion de no poder tener una vida
normal a consecuencia de mi enfermedad.

Tengo miedo de comer fuera porque mi comida
pueda estar contaminada.

Me siento preocupado por el riesgo de que algin
familiar mio pueda tener la enfermedad celiaca.

Tengo la impresion de estar siempre pensando en
la comida.

Estoy preocupado porque mi salud pueda afectarse
a largo plazo.

Casellas F, Rodrigo L, Molina Infante ], Vivas S, Lucendo A, Rosinach M, et
all. Adaptacién transcultural y validacion del “Celiac Disease Quality of Life
(CD-QOL) survey”, un cuestionario especifico de medida de la calidad de
vida en pacientes con enfermedad celiaca. Rev Esp Enferm Dig [Internet].
2013 [citado 28 abril de 2018];105(10):585-593
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ANEXO IV. PIRAMIDE DE POBLACION DEL SECTOR SANITARIO III
DE ZARAGOZA. POBLACION POR EDAD Y SEXO.

Zaragoza III
Sector sanitario

2016 Total 2.016
Edad (grupos Hombres | Mujeres
quinguenales)
Personas 304.633| 152.084 152.549
00 a 04 14.524 7.468 7.056
05a 09 16.646 8.612 8.034
10 a 14 14.598 7.507 7.091
15a 19 13.213 6.845 6.368
20 a 24 13.843 7.006 6.837
25a 29 16.700 8.530 8.170
30 a 34 20.108 10.248 9.860
35a 39 25.648 13.093 12.555
40 a 44 26.128 13.756 12.372
45 a 49 23.888 12.553 11.335
50 a 54 21.904 11.363 10.541
55 a 59 20.390 10.282 10.108
60 a 64 17.174 8.546 8.628
65 a 69 15.374 7.492 7.882
70 a 74 13.046 6.224 6.822
75a79 10.575 4.702 5.873
80 a 84 10.426 4.364 6.062
85 a 89 6.685 2.400 4.285
90 a 94 3.042 952 2.090
95 y mas 721 141 580

Gobierno de Aragoén. Poblacién y piramides de poblacion de las zonas de
Disponible
https://bi.aragon.es/analytics/saw.dllI?Go&path=/shared/IAEST-

PUBLICA/MENUWEB/Sociales/0402/07SS&Action=Navigate&NQUser=granp

salud [altima actualizacion 2016].

ublico&NQPassword=granpublico&Options=df

en:
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ANEXO V. DIPTICO INFORMATIVO. (Elaboracion propia)

YO CONDNI'____ SQy QEI-IACQ

AUTORIZO A DE ANOS
Y CON DNI PARA LA PARTICIPACION EN EL

, y
PROGRAMA DE SALUD “SOY CELIACO ¢Y AHORA QUE?” QUE SE .y AHQIQ A QIJEQ
REALIZARA EN LAS FECHAS 3, 10, 17, 24 Y 31 DE OCTUBRE DE 2018 ¢

EN EL HORARIO DE 17H A 18H.

FIRMA MADRE/PADRE O TUTOR/A

Enviar el consentimiento firmado a la direccién de correo electrénico
cristina.stc@gmail.com. Su solicitud en la participacion del programa serd
confirmada mediante correo electrénico, para ello rogamos facilite el

mismo:

ZContgminacion
¢Cocingf? "zagy

salu

servicio aragonés
Dl de salud

; —
En colaboracion con:

asociacion FACE
’ Federacion de
Ce I ] a Ca Asociaciones
de Celiacos de
aragonesa Espaiia

APUNTATE AL PROGRAMA Y APRENDE A
COMER SIN GLUTEN. CONOCERAS
ASOCIACIONES DE AYUDA, LAS APLICACIONES
MAS INTERESANTES Y RESOLVEREMOS TUS
DUDAS.
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¢Te cuesta realizar una dieta sin gluten?

éNo te atreves a comer fuera de casa?

¢No sabes qué precauciones tomar?

Apuntate al programa de salud
“Soy celiaco ¢y ahora qué?”

Requisitos
=» Tener entren12y 16 afnos
=% Ser celiaco

dQué descubriras?

Informacion actualizada sobre la celiaquia
Alimentacion equilibrada sin gluten

Redes sociales de interés (aplicaciones para movil,
blogs, foros,...)

Asociaciones de ayuda

Saborear la dieta sin gluten

Nuevos companeros con los que intercambiar

EComo?

Mediante 5 sesiones de 1h de duracion cada una:

12 sesion: Conociendo la celiaquia

22 sesion: Salir y viajar sin gluten ;jes posible?
32 sesion: Disfruta comiendo sin gluten

42 sesion: Disfruta comiendo sin gluten Il

52 sesion: Aqui empieza todo

Sesiones 1,2 y 5: Casa de Juventud Casco viejo
(calle San Vicente de Paul 22, 50001 Zaragoza)
Sesiones 3 y 4: Centro Joaquin Roncal
(Fundacion CAI-ASC. Calle San Braulio 5-7, 50003
Zaragoza)

dQuién imparte el programa?

- Un profesional de enfermeria

- Un miembro de la asociacion celiaca
aragonesa.
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ANEXO VI. CUESTIONARIO DE CONOCIMIENTOS/EVALUACION.

(Elaboracién propia)

A continuacién, conteste las siguientes preguntas sobre la enfermedad

celiaca

Pregunta 1.- ¢éQué es la enfermedad celiaca?

Pregunta 5.- ¢La dieta sin gluten se tiene que seguir toda la vida o en
ocasiones se puede prescindir de ella?

Pregunta 6.- ¢El celiaco puede comer fuera de casa o irse de viaje, o por el
contrario es un peligro que lo haga?
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ANEXO VII. TRIPTICO INFORMATIVO (Elaboracién propia)

TRATAMIENTO

DIETA SIN
GLUTEN

SOY

CELIACO

¢Y AHORA
QUE?

N
IO 0T AE0NES
Dl e <alU0

VIV VIV 9NNoON9N9YNYrY9YVY

En colaboracién con:

FACE asociacion

N\ celiaca

e ¥ aragonesa %
¥
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AL
y” S

¢QUEESLA
CELIAQUIA?

Yoo ¥

LA CELIAQUIA ES
UNA INTOLERANCIA
PERMANENTE AL
GLUTEN

SIGNOS

ey He et e v Y SINTOMAS
A A A A A 6 4
ES UNA PROTEiNA QUE LOS MAS COMU’NES SON:
SE ENCUENTRA EN - DIARREA CRONICA
ALGUNOS CEREALES - DISTENSION
COMO»SONNFL* RIGO, ABDOMINAL
P ELCENELEND LA - DOLOR ABDOMINAL
CLODADA Y L.A AVENA - ANEMIA FERROPEN ICA
- ESTANCAMIENTO
vV PONDERAL
w b A A4 - ESTATURA CORTA
p - DISMINUCION DE LA
LA INGESTION DE GLUTEN
PRODUCE UNA LESION EN MASA MUSCULAR
LA MUCOSA DEL - PALIDEZ
INTESTINO DELGADO Y - PELO FINO
UNA ATROFIA DE LAS - IRRITABILIDAD
VELLOSIDADES
INTESTINALES EN LOS
CELIACOS.
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ANEXO VIII. DIARIO DIETETICO. (Elaboracion propia)

FECHA

DESAYUNO ALMUERZO COMIDA MERIENDA CENA

SI HAS TENIDO QUE REALIZAR ALGUNA COMIDA FUERA DE CASA YA SEA
POR ALGUNA CELEBRACION O VIAJE, INDICA:

- ¢HAS ASISTIDOT | S NO

- SI LA RESPUESTA ES SI, EXPLICA COMO TE HAS SENTIDO

- SI LA RESPUESTA ES NO, EPLICA EL MOTIVO

FECHA:

DESAYUNO ALMUERZO COMIDA MERIENDA CENA

SI HAS TENIDO QUE REALIZAR ALGUNA COMIDA FUERA DE CASA YA SEA
POR ALGUNA CELEBRACION O VIAJE, INDICA:

- ¢HAS ASISTIDOT | S ] NO

- SI LA RESPUESTA ES SI, EXPLICA COMO TE HAS SENTIDO

- SI LA RESPUESTA ES NO, EPLICA EL MOTIVO
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ANEXO IX. ELABORAR MENUS EQUILIBRADOS SIN GLUTEN

@@./.e E.. e

sin gluten

Consumo
opcional,
' ocasional,
. moderado y
responsable en
adultos de
bebidas

alcohdlicas
Moderado, fermentadas

opcional y
ocasional

Consumo
moderado

2 6 3 diarias 1-3 gl GIER
alternandolos

3 0 4 raciones
diarias

X YATE X

Hidratos de carbono complejos: pan sin gluten, cereales como maiz,
sorgo, teff, mijo, amaranto... pasta sin gluten, arroz y patatas. 6 raciones
al dia (en funcion de la actividad fisica de cada uno).

www.celicidad.net
Fuente: SENC Celicidad App

Celicidad.net [Internet]. Espafia: celicidad; 2016 [actualizado 27 Nov
2016; citado 16 abr 2018]. Disponible en: https://celicidad.net/exceso-de-
productos-sin-gluten/
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EJEMPLO MODELO DE MENU SIN GLUTEN

Lunes Martes Miércoles Jueves Viernes
« Zumo de « Manzana - Batido de « Kiwis « Macedonia
o naranja natural |. | ache con frutas « Leche con miel [« Yogur
E » Leche con cacan « Yogurliquido  |. Tostadassin |+ Leche con
E tacac » Galletas sin * Pan sin gluten | gluten con cacao
¢ |+ Pansingluten | gluten CON queso mantzquillay |. Barrita de
& | conjamén frescoy aceite | mermelada cereales sin
serrano y de oliva gluten
tomate natural
<= Fruta « Yogur = Barrita de = Fumo de = Fruta
a E cereales sin naranja natural
EIE gluten
=
« Acelgas » Lentgjas con |- Macarrones = Guisantes con |- Garbanzos con
rehogadas arroz singluten con | jamén verdura
< | conceballay . |enguadoala | fomate « Filetes de lomo |+ Filete de pollo
= | Ppimiento planchacon |- Filete de con patatas a la plancha
E = Muslo de pollo | tomate natural | ternera con a Y con patata
o al hormo con champifiones et
+ Yogur p + Yogur
patata « Fruta
« Yogur
= |+ Frutos secos |+ Fruta » Helado de = Barrita de = Macedonia de
= vainilla cereales sin frutas
Ll
= gluten
Ll
=
+ Ensalada « Crema de » Judias verdes |+ Ensalada » Ensalada de
- variada verduras rehogadas variada arroz
E « Galloala = Tortilla = Filete de = Tortilla de = Rapeala
o plancha con francesa merluza con patata plancha con
esparragos « Yogur limén « Helado de tomate natural
= Yogur = Yogur vainilla = Yogur

Fundacién Tomas Pascual y Pilar Gdmez, FACE. Cuaderno de la enfermedad
celiaca. [Internet]. 22 ed. Madrid: IMC; 2011 [citado 22 febrero de 2018].

Disponible en: https://www.celiacos.org/images/pdf/CuadernoCeliaca.pdf

ETIQUETADO
Controlado por FACE (marca de garantia) §
[74
000/
FACF

Espiga barrada (simbolo internacional sin gluten).

Leyenda "“sin gluten”
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ANEXO X. CUESTIONARIO DE SATISFACCION. (Elaboracion propia)

1- éCOmo evaluaria la informaciéon recibida en el programa de

salud?

a) Escasa

b) adecuada

C) excesiva

2- ¢Como evaluaria al profesional de enfermeria?
a) Preparado pero explica de manera muy técnica

b) Explica de manera sencilla y comprensible para todos
c) Falta de preparacién

3- éComo evaluarias al miembro colaborador de la asociacion

celiaca aragonesa?

a) Ha proporcionado informacion importante y ha resuelto dudas,

interactuando con los asistentes.

b) Ha proporcionado informacidon importante pero no ha interactuado con

los asistentes y se han quedado dudas por resolver.

c) Su actuacion ha sido escasa

4- ¢{Como evaluaria el taller de cocina?

a) Ha sido util y el cocinero tenia conocimientos sobre la cocina sin gluten
b) Ha sido divertido pero no Uutil

c) El cocinero no tenia conocimientos suficientes sobre la cocina sin gluten
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5- éQué opina sobre los lugares de realizacion del programa?

a) Adecuado para la realizacién de las diferentes actividades

b) No era lo suficientemente espacioso para la realizacion de las actividades
c) Otros motivos por los que no me ha gustado el lugar (indique por qué):

6- éLe ha resultado util este programa de salud? Justifique la

respuesta

7- ¢Se siente con fuerzas y motivacion para llevar a cabo la dieta sin

gluten de manera equilibrada?
a) me siento motivado y con fuerzas

b) Estoy mas informado pero me siento igual de poco motivado que antes

de asistir al programa

c) No me siento motivado para seguir la dieta sin gluten para toda la vida
8- Después de haber asistido al programa:

a) Se siente capaz de comer fuera de casa o acudir a celebraciones

b) Siente que no sera capaz de comer fuera de casa

c) Comera fuera de casa pero sin tener en cuenta la dieta sin gluten
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