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ABREVIATURAS

ACA - Asociacion Celiaca Aragonesa

AGA - Anticuerpos anti-gliadina

ATGt IgA - Anticuerpos antitransglutaminasa tisular de tipo IgA
ATGt IgG - Anticuerpos antitransglutaminasa tisular de tipo IgG
CCAA - Comunidad Autonoma

CVRS - Calidad de vida relacionada con la salud

DM - Diabetes Mellitus

DPG - Anti-péptidos desamidados de gliadina

DSG - Dieta sin gluten

EAm - Anticuerpos anti-endomisio

EC - Enfermedad Celiaca

ESPGHAN - European Society of Paediatric Gastroenterlogy and Nutrition
FACE - Federacion de Asociaciones de Celiacos de Espafia

HLA - Antigeno Leucocitario Humano

IgA - Inmunoglobulina A

IgG - Inmunoglobulina G

PES - Programa de educacién sanitaria

PPM - Particulas por millon
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RESUMEN

INTRODUCCION: La enfermedad celiaca es la patologia crénica digestiva méas
frecuente en Espafia y afecta al 1% de la poblacidon mundial. Actualmente el
Unico tratamiento disponible es el seguimiento estricto de una dieta sin
gluten, que produce serias dificultades en la vida diaria de los pacientes y sus
familiares. Por ello, los programas de educacién sanitaria son una buena
alternativa para aportar a los pacientes celiacos conocimientos suficientes
gue les permitan hacer frente a las dificultades y aumentar la adhesién a la
dieta sin gluten. Asimismo, el elevado porcentaje de mujeres celiacas y la
evidencia de una menor calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) en
este grupo hacen necesaria la implantacidn de una perspectiva de género en

la creacion del programa.

OBJETIVO: Elaborar un programa de educacion sanitaria (PES) sobre dieta
sin gluten y enfermedad celiaca aplicable en atencion primaria para pacientes

celiacos adultos de la CCAA de Aragon.

METODOLOGIA: Se ha realizado una revision bibliografica entre 2013 y 2017
y se ha recogido informacion cuali-cuantitativa, con el fin de elaborar un
programa acorde a las necesidades actuales de la poblacién con enfermedad

celiaca.

CONCLUSIONES: La creacidon de un programa de salud sobre dieta sin gluten
dirigido a pacientes celiacos adultos resulta imprescindible para paliar la
actual falta de informacion facilitada por el sistema sanitario tras el
diagndstico. El papel de enfermeria en la educacién sanitaria es fundamental
para mejorar la gestion de la propia salud en los pacientes con enfermedades

cronicas, como la enfermedad celiaca.

PALABRAS CLAVE: Dieta sin gluten, enfermedad celiaca, gluten, celiaquia.
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ABSTRACT
INTRODUCTION: Celiac Disease is the most frequent chronic intestinal

disease in Spain, and affects to 1% of the people in the world. Currently,
the only available treatment is having a strict gluten free diet, which
produces important difficulties in the daily life of patients and their families.
Because of this, health education programs are a good way to give celiac
patients enough knowledge to fight against difficulties and to improve the
adherence to gluten free diet.

Also, the high percentage of celiac women and their lower self-perceived
quality of life make it necessary to implement a gender perspective in the

creation of the health education program.

OBJECTIVE: To elaborate a health education program about gluten free

dieting and celiac disease for adult celiac patients in Aragon.

METHODOLOGY: A bibliography revision has been made from 2013 to 2017
and also qualitative and quantitative information has been collected in order
to elaborate a health education program according with the present needs of

people with celiac disease.

CONCLUSION: The creation of a health education program about gluten free
diet for adult celiac patients is necessary to palliate the lack of information
given by the health system after diagnosis. Nurses are fundamental in health
education to improve the healthcare in patients with chronic diseases, like

celiac disease.

KEY WORDS: Gluten free diet, coeliac disease, celiac disease, gluten.
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INTRODUCCION

Definicion

La EC es una patologia inflamatoria del intestino delgado de origen
autoinmune, desencadenada por la ingesta de gluten, una glucoproteina
presente en el trigo y otros cereales, en pacientes genéticamente

predispuestos. (' 2)
Clinica

Las formas clinicas de presentacion de la EC son muy variables. () Segun la
ESPHGAN, la EC se clasifica en: clasica, atipica, silente, potencial y
refractaria. (34 (Anexo 1) | 35 manifestaciones pueden dividirse en digestivas, en

las que destacan la diarrea, distension y dolor abdominal, y extradigestivas.

(5, 6) (Anexo 2)

La dermatitis herpetiforme es la manifestacién cutédnea de la enfermedad, y
aparece en un 25% de los casos. ) Se caracteriza por una erupcion papulo-
vesiculosa y simétrica, que produce un intenso prurito, y cuyo tratamiento es
DSG. &7

En cuanto a la introduccién del gluten en la dieta de los lactantes, no existe
consenso entre los estudios realizados. Pese a ello, el Comité de Nutricion de

la ESPGHAN recomienda que se realice entre los 4 y los 6 meses de edad. ®

Comorbilidades y complicaciones

Se considera factor de riesgo para desarrollar EC ser familiar de primer grado,
padecer sindrome de Down, sindrome de Turner, déficit de IgA o presentar

algun tipo de patologia autoinmune, como tiroiditis autoinmune o DM tipo 1.
(9, 10)

En esta ultima la prevalencia de EC es mayor que en la poblacidon general,
asociandose también la EC no diagnosticada con mayores tasas de
hipoglucemia respecto a los diabéticos no celiacos, cifra que disminuye con

la adherencia a la DSG. (1)
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Ademads, se observa comorbilidad con otras patologias autoinmunes,

gastrointestinales, neuropsiquiatricas, neoplasicas y ginecoobstétricas. > 1%

13, 4)(Anexo 3)

En familiares de primer grado de pacientes celiacos, los estudios sefialan la
importancia de realizar un cribado, debido a su mayor frecuencia y al alto

numero de casos silentes o atipicos. 4
Diagndstico

El diagndstico se realiza mediante la clinica, determinacion de anticuerpos
especificos en suero a través de test seroldgicos de ATGt IgA, EAm, DPG, AGA
y ATGt, () (Anexo 4) determinacidn de haplotipos caracteristicos y biopsia

intestinal. (5) (Anexo 5)

Pese a ello, la existencia de formas de EC seronegativas condicionan que la
biopsia intestinal siga siendo necesaria para el diagndstico en la poblacién
adulta. ® La clasificacion de Marsh-Oberhuber (Anex° 6) es |a mas utilizada
actualmente para medir el dafio intestinal, aunque también existen otras,

como la de Corazza y Villanacci. ®

Tratamiento

El tratamiento de la EC se basa en la DSG, que produce una negativizacion
serolégica y también mejora la alteracién de las microvellosidades

intestinales en la mayoria de los pacientes. (/©

Se deben evitar todos los productos que contengan trigo, cebada o centeno,
y también avena no certificada como sin gluten, por su posible contaminacion.
(15) (Anexo 7) F| gluten, ademas de estar presente en productos derivados de los

cereales, también se usa en la industria alimentaria como aditivo. (1)

Actualmente se estdn investigando farmacos y también cereales
transgénicos, pero todavia no existe un tratamiento alternativo a la DSG

seguro para los pacientes celiacos. (317
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JUSTIFICACION

La prevalencia de la EC esta en torno al 1% de la poblacién mundial, con una

relacion mujer:varon de 2'5-3:1. (*3) Cabe destacar el significativo aumento
en la incidencia que se ha producido en los ultimos 30 afios, pasando de 2-3
casos a 9-13 por 100.000 habitantes y afio. (®

En lo relativo a nuestro pais, segun la FACE, hay al menos 450.000 personas
con EC, lo que la convierte en la enfermedad intestinal crénica mas frecuente

en Espafa.

En lo referente a Aragdn, la prevalencia es similar al resto del pais. Por otro
lado, los estudios en nuestra comunidad evidencian que los pacientes reciben
consejos provenientes de las asociaciones y de internet, pero no del sistema

de salud publico, cuya oferta de informacidn resulta insuficiente. (9

El tratamiento de la EC consiste en la adopcion inmediata de una DSG. % Sin
embargo, esta produce dificultades sociales, familiares, (% 21) econdmicas vy
emocionales en el celiaco, (* que condicionan un elevado incumplimiento

dietético.

A nivel socio-familiar se evidencia la falta de apoyo y de conocimiento sobre
EC. La DSG supone una barrera a la hora de viajar o realizar ingestas fuera

de casa, produciendo alteraciones a nivel personal y familiar. (22:21)

A nivel emocional los celiacos exteriorizan sentimientos y sensaciones de
aislamiento, exclusién, preocupacién y ansiedad. (> 22 21 También

verglenza, visibilidad no deseada o miedo al rechazo. %

En relacion con lo anterior, y a través de estudios en los que se ha aplicado
la version espafola del cuestionario autoadministrado Celiac Disease-Quality
of Life (CD-QOL), se ha demostrado que la CVRS es menor en el paciente
celiaco como consecuencia de la cronicidad de la EC y las limitaciones
asociadas a la DSG. Los resultados varian en funcién de la edad, el tiempo
desde el diagndstico y el sexo, reportandose mayores dificultades y menor

CVRS en mujeres. (1

En cuanto a lo econémico, el elevado precio de los productos sin gluten

disminuye el seguimiento de la DSG. (%

Universidad
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La adhesion a la DSG mejora la CVRS al disminuir los sintomas, (> 23y
también disminuye el gasto sanitario al reducir la morbilidad. Se ha
documentado el descenso en el riesgo de neoplasias relacionadas, ® en la

malabsorcion ) y en la osteoporosis y las fracturas 6seas derivadas. @4

Considerados todos estos aspectos, resulta indispensable que los
profesionales de enfermeria lleven a cabo una adecuada atencion sanitaria
con los pacientes celiacos y sus familiares a través de programas de salud
que les permitan aumentar el conocimiento y la adhesion a la DSG.
Enfermeria debe formar parte de un equipo multidisciplinar que promueva el
empoderamiento del paciente celiaco, para aumentar su grado de

autoconfianza y promover su autocuidado. >

De igual manera, lo anteriormente expuesto evidencia la importancia de
realizar un PES que cubra la demanda de las personas con EC en nuestra
CCAA.

Por ultimo, la implantacién de una perspectiva de género en la educacién
sanitaria resulta imprescindible para mejorar la menor calidad de vida

percibida por las mujeres con EC. 2%

10 »
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OBJETIVOS

Objetivo general:

< Elaborar un programa de educacién sanitaria sobre DSG y EC aplicable
en atencién primaria para pacientes celiacos adultos de la CCAA de

Aragon.
Objetivos especificos:

% Aumentar el grado de conocimiento de los pacientes adultos con EC y
sus familiares en la CCAA de Aragon sobre su enfermedad y el
tratamiento, la DSG.

% Modificar los habitos de los pacientes adultos con EC de la CCAA de
Aragodn respecto a su alimentacién para disminuir las transgresiones

voluntarias o involuntarias.

7
0.0

Ensenar estrategias de soporte emocional al paciente adulto con EC de
la CCAA de Aragon.

11 e



METODOLOGIA
RECOGIDA DE INFORMACION

Se ha realizado una revisién bibliografica sobre EC y DSG para actualizar el
conocimiento sobre el tema, con el objetivo de elaborar un programa de

salud.

Las palabras clave utilizadas han sido: dieta sin gluten, enfermedad celiaca,

gluten, celiaquia.

La busqueda de los articulos se ha elaborado teniendo en cuenta los
siguientes criterios: palabras clave, publicados en los Ultimos 5 afios y lengua

espafola o inglesa.

De los articulos encontrados se han seleccionado 25 por su contenido
relacionado con los aspectos psicosociales de la enfermedad, su acceso a

texto completo y estar dirigidos a poblacion adulta.

Los datos obtenidos se completan con la consulta de libros en formato papel

e informacién obtenida en paginas web del Gobierno de Aragén vy

Ayuntamiento de Zaragoza.

Base de datos N° de articulos N° de articulos
encontrados utilizados
Dialnet 91 9
PubMed 41 5
ScienceDirect 87 1
Deposita Unizar y 16 5

Repositorio Zaguan
Scielo 97 5

Tabla 1: Articulos encontrados y utilizados en la revisién bibliografica.

Tras la realizacion de la revisidn bibliografica se estima necesaria la recogida
de informacion cuali-cuantitativa, con el fin de realizar un PES acorde a las

necesidades actuales de la poblacidn celiaca de la CCAA de Aragon.

La informacion cuantitativa se obtiene mediante datos provenientes de

articulos y de los facilitados por la ACA. La cualitativa se extrae a través de

12 »
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entrevistas individuales y estructuradas con preguntas abiertas en el caso de
los profesionales sanitarios y de la asociacién, y con un cuestionario para los

pacientes adultos diagnosticados de EC en formato electronico.

El PES no plantea ningun conflicto ético que afecte a los profesionales ni a los

asistentes al programa.

INFORMACION CUANTITATIVA

La prevalencia de la EC a nivel mundial esta en torno al 1% de la poblacion,

con una relaciéon mujer:varon de 2'5-3:1. (4%

Prevalencia EC (%)
1,2
1
0,8
0,6
074
1 |
o |
- > & QO > > > - > > >
& S <O & N R > > s
%0 ‘2‘0\%\ ¥ Q)@ Yfgﬁ\ ¥ Y&"}’Q @& Q,%’Q Ysb

mADULTOS = POBLACION GENERAL

Gréfico 1. Prevalencia EC mundial en el afio 2011 (Elaboracion propia a partir de (19))

En lo referente a Espafa cabe destacar el estudio realizado en 2011 por
Mariné, cuyos resultados afirman una prevalencia en poblacidon general de

1:204, siendo cinco veces mayor en nifios que adultos.

En cuanto a los datos disponibles sobre la CCAA de Aragon, en un estudio
realizado con datos del 2011 por Fueyo, se identifican 2041 casos en la

poblacidn aragonesa con una prevalencia general de 1:661.

13 »
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Poblacion celiaca CCAA Aragon por género (%)

—

* Mujeres = Hombres

Gréafico 2. Poblacién Celiaca CCAA Aragdn por género en el afio 2011 (Elaboracién propia a
partir de (19))

Por provincias la prevalencia es de 1:279 en Huesca, 1:866 en Zaragoza y
1:497 en Teruel. Ademas, los sectores sanitarios II y III de Zaragoza vy el

sector sanitario de Huesca detectan el 75'01% de los casos.(*?)

% Celiacos por provincia en la CCAA de Aragon

= Huesca = Zaragoza = Teruel

Grafico 3. Porcentaje de celiacos por provincia en la CCAA de Aragén. Afo 2011. (Elaboracion
propia a partir de (19)
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Ante la dificultad para encontrar estudios de prevalencia de la EC en Espana
y Aragon actuales y que incluyan a la poblacion general, dado que los ultimos
datos se remontan a 2011, se trazan otras soluciones, como la utilizacién del
namero de socios de la ACA para la estimacion del nimero de celiacos a los

gue se dirige el PES en la CCAA de Aragén.

A fecha de 16 de marzo de 2017 hay 1959 familias socias de la ACAy 1235

socios son mayores de edad.

N° socios Porcentaje (%)

547 28%
Teruel 152 8%
Zaragoza 1260 64%

TOTAL 1959

Tabla 2. Distribucién por provincias de los socios de la ACA. Marzo 2017 (Elaboracién propia
a partir de datos obtenidos de la ACA)

INFORMACION CUALITATIVA:

La EC y el seguimiento de una DSG producen en el paciente celiaco

importantes dificultades en su vida diaria.

La Dra. Begofia Remacha, médica especialista en aparato digestivo (Anexc 8),
afirma que es mas dificil adaptarse a la DSG tras el diagndstico en la edad
adulta, opinidon que comparten Maria Caballero, dietista de la ACA, (Anexe9) y

Ricardo Fueyo, psicélogo y experto en EC. (Anexc 10)

Los tres opinan que la solucidn a estas dificultades es la educacion del
paciente, familia y comunidad, unido a ayudas econdmicas que les permitan
sufragar el sobrecoste que produce la DSG. Ademas, son conocedores de la
falta de informacién que los pacientes refieren por parte del sistema sanitario,
y consideran necesario que se realice un PES en Atencion Primaria, en el cual

Maria Caballero asegura que la asociacién podria colaborar.

Por otra parte, aunque tanto la ACA como Fueyo no consideran indispensable
la implantaciéon de una perspectiva de género en el PES, la Dra. Remacha
afirma que si es necesario debido a las limitaciones afadidas de las mujeres

15 e
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celiacas, que padecen mas complicaciones como osteoporosis, anemia y

enfermedades autoinmunes.

Asimismo, tras encuestar a 48 pacientes celiacos adultos de la CCAA de
Aragon, (Anexos 11, 12) en sy mayoria mujeres, un 18'8% asegura no tener
sintomas tras una transgresién, y el mismo porcentaje refiere saltarse la DSG

de forma ocasional.

Una amplia mayoria afirma, ademas, que la informacion recibida desde el
sistema sanitario publico resulta insuficiente, y un 89'6% estaria interesado

en asistir a las sesiones que se realizaran en su centro de salud.

En cuanto a las dificultades percibidas, destacan el etiquetado de los
productos, el desconocimiento social de la EC, el elevado precio de los

alimentos sin gluten y la falta de informacion tras el diagnéstico.

Por altimo, el 79'2% consideran importante que en la creacion del PES se
incluya una perspectiva de género que haga un especial hincapié en las

mujeres celiacas.

16 »
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DESARROLLO

DIAGNOSTICOS DE ENFERMERIA DE AUTOCUIDADO RELACIONADOS

00126 Conocimientos deficientes r/c informaciéon sobre EC y DSG

insuficiente m/p transgresiones voluntarias o involuntarias de la

dieta sin gluten (26 27, 28)
NOC 1803 Conocimiento:
Proceso de la

enfermedad

NIC 5520 Facilitar el

aprendizaje

00078 Gestion ineficaz de

% 180306: Descripcion de los signos y

sintomas

% 180311: Descripcidn de precauciones

para prevenir complicaciones

% 552018: Fomentar la participacion

activa del paciente
% 552027: Proporcionar  materiales
educativos para ilustrar la informacion

importante y/o compleja

la propia salud r/c déficit de

conocimientos m/p dificultad para incluir el régimen de tratamiento

en la vida diaria. (26:27:28)
NOC 1813 Conocimiento:

régimen terapéutico

NIC 5614 Ensehanza:

dieta prescrita

< 181301: Justificacion del régimen
terapéutico

% 181302: Descripcion de las
responsabilidades de los propios
cuidados en el tratamiento actual

< 181305: Descripcién de la dieta
prescrita

% 561409: Explicar el propédsito de la
dieta

% 561410: Incluir a la familia/ser

querido, segun el caso.

17 o
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CONTEXTO SOCIAL

El PES se centra en la CCAA de Aragdn, que cuenta con 1.317.847 habitantes

y 8 sectores de salud con 123 centros de atencidn primaria. (2% 30)

Para la realizacion del PES se elige un centro de atencion primaria tipo, que
sera el C.S San Pablo. Se trata de un centro urbano, ubicado en el distrito
Casco Historico de Zaragoza y con 46.015 habitantes, de los cuales un

23'07% son inmigrantes. GY)

POBLACION DIANA

El PES se centra en la poblacion adulta diagnosticada de EC y perteneciente
al C.S San Pablo y sus familiares. Segun la Base de Datos de Usuarios (BDU)
del Servicio Aragonés de Salud, 331 pacientes de este centro de salud

padecen EC.

Para acceder a la poblacidon diana se colocaran carteles informativos en el
centro de salud con dos meses de antelacion. *nexe 13) Ademads, los
profesionales sanitarios informaran a los pacientes celiacos adultos que
durante ese tiempo acudan a la consulta, fomentando su participacion en el

programa.

A la par, la Asociacion Celiaca Aragonesa publicitara las sesiones en su boletin

y pagina web.

REDES DE APOYO

Para la realizacién del PES se contara con la ayuda de la Asociacion Celiaca
Aragonesa (ACA), que colaborara con la cesidon de diversos materiales

divulgativos, como folletos e informacion sobre la EC y la DSG.

De igual manera, la segunda sesion del programa sera impartida por personal

de la asociacion graduado en nutricion humana y dietética.

18 »
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PLANIFICACION DEL PROGRAMA DE AUTOCUIDADOS
Recursos humanos
Disefio del PES por un graduado/a en Enfermeria.

Ejecucion del programa por un graduado en enfermeria, un graduado en
nutricion y dietética de la ACA, un médico especialista en aparato digestivo y

un graduado en psicologia.
Recursos materiales

Las sesiones se llevardn a cabo en la biblioteca del Centro de Salud, con
capacidad maxima para 50 personas, y equipada con sillas, pizarra y medios

informaticos y audiovisuales.
También sera necesario:

< Rotuladores para pizarra magnética

R/
0.0

Carteles informativos (Fuente propia) (Anexo 13)
Triptico sobre EC (Editado y cedido por FACE) (anexo 14)

< Folleto “Etiquetado sin gluten, guia practica” (Editado por el Gobierno
de Aragén, cedido por ACA) (anexo 15)

Folleto “Informacion sobre gluten y medicamentos” (Editado por
FACE, cedido por ACA) (@nexo 16)

Triptico “Desmontando mitos” (Fuente propia) (@nexe 17)

X3

%

.0

X3

%

X3

%

7
0.0

Folletos Asociacidén Celiaca Aragonesa (Cedido por ACA) (anexc 18, 19)

X3

%

Encuesta de auto-evaluacion de conocimientos (@nexe 20)

.0

Encuesta final de evaluacion del PES (@nexo 21)

El gasto total para la realizacion del PES con 50 asistentes asciende a
1068’50€ (Anexo 22)
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Sesiones
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Se realizardn 4 sesiones, de entre 1 y 2 horas de duracién y con una

frecuencia semanal, dirigidas a pacientes con EC y sus familiares, e

impartidas por diferentes profesionales sanitarios.

Con el objetivo de implantar un enfoque de género en el PES, en todas las

sesiones se evitara el lenguaje androcéntrico o sexista, utilizando recursos

linglisticos que permitan nombrar igualitariamente a mujeres y hombres.

SESION

Sesion 1

Sesion 2

Sesion 3

Sesion 4

TiTULO
“La Enfermedad
Celiaca en el

adulto”

“Dieta sin Gluten”

“Desmontando
mitos sobre la
Enfermedad

Celiaca”

“eY th? éComo te
sientes siendo

celiaco?”

CONTENIDO

Blogue I: Encuesta Autoevaluacion de
conocimientos.

Blogue II: Charla sobre etiologia, clinica
y diagndstico de la EC.

Bloque I: Proyeccién de video sobre EC y
DSG

Bloque II: Charla sobre el tratamiento de
la EC.

Blogue I: Recopilacidon de propuestas de
los pacientes.

Blogue II: Respuesta a las caracteristicas
falsas recogidas anteriormente que una
gran parte de la poblacidn todavia
relaciona con la EC.

Blogue I: Encuesta de autoevaluacion de
conocimientos.

Blogue II: Dindmica de grupo.

Bloque III: Encuesta final de evaluacién

del programa de salud.

20



(CELIACO Y FELIZ? ;SE PUEDE! Berlanga Carrera, AL

Carta descriptiva

SESION 1: “La Enfermedad Celiaca en el adulto”

Lugar:

Responsable:

Duracion:
Material

necesario:

Contenido:

Objetivos
especificos

de la sesion:

El resto de sesiones programadas pueden consultarse en: ANEXO 23

C.S. San Pablo

Médico especialista en aparato digestivo
1 hora 30 minutos
Medios audiovisuales, encuesta de auto-

evaluacion de conocimientos (@"ex0 20) triptico sobre
EC (anexo 14)_

Blogue I: Los participantes rellenaran la encuesta
de auto-evaluacién de conocimientos, que sera
guardada para compararla con la realizada en la
ultima sesion.

Blogue II: Charla sobre etiologia, clinica vy
diagnostico de la EC. También se explicaran las
diferencias por sexo (mayor incidencia en mujeres
y complicaciones especificas en este grupo de
poblacion)

% Los pacientes y familiares habran aumentado

*,

su grado de conocimiento sobre la EC.
< Los asistentes seran conscientes de las

diferencias en la EC por sexo.
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Cronograma- Diagrama de Gantt

mar ahr

PES: iCeliaco y feliz? jSe puedel

feh 19 | feb 26 | mard | mar1? | mar1¥ | marZ6  abr? abrd | abr1g | oahbr 23

1 AL RERE L LT LI A SESION 1: "La enfermedad celiaca en el adulto”
adulte”
. I fi
2 Bloqu? l: Encuesta de autaevaluacion de Eloque |: Encyesta de autpevaluacion de conocimientas,
conocimientos.
) e g
k] Blloqu? ”_' Charla sobre etiologia, clinicay Bllagque II: Chiarla sobre efiolagia, clinica ¥ diagnastico de la|EC.
diagnastice de la EC.
4 SESION 2: "Dieta sin gluten [] SESION 2: "Dieta sin gluten"
5 Eloque |: Proyeccion de video sobre EC v DSG Bloque I: Proyeccian de video sobre EC v D5G
£ Bloque Il: Charla sobre tratamiento de la EC. Bloque II: Charla gobre trtatarniento de la EC.
7 SESION 3: Des_montandu mitos sobre la l:l SESION 3: "Desmontando mitos sobre la enfermedad celiaca®
enfermedad celiaca”
Eloque |: Recopilacidn de frases que propongan ) I .
g ) Blogue(l: Recapilacidn de frases que propongan los pacientes.
los pacientes.
Eloque |I: Respuesta a las caracteristicas falsas
| recog|das. ?nter|orr?ente q.ue una gran pare de Bloque II: Respuesta a las caracteristicas falsas recogidas anteriormente que una gran parte de la poblacidn todavia relaciona conla EC o la OSG.
la poblacion todawia relaciona con la EC o la
056G,
N 4: ;Y ti? ; Cé i .
iy ISl T e AlEED D SiEnEs H SESION 4: "2 Y ti? ;Cémo te sientes siendo celiaco?"
siendo celiaco?™
11 Bloqu? l Encuesta de autaevaluacion de Eloque |: Encuesta de autoevaluacion de donocimientos.
conocimientos.
12 Eloque II: Dinamica de grupo Eloque II: Dindmica de qrupo
13 Bloque lll: Encuesta final de evaluacidn del Eloque Ill: Encuesta final de evaluacion dal programa de salud.
programa de salud.
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EVALUACION:

La evaluacién del PES tiene como objetivo valorar los resultados obtenidos
tras realizar las sesiones comprendidas en el programa. Esto permite
cuantificar la repercusion del problema de salud percibida por los asistentes

y las habilidades adquiridas, asi como su satisfaccién con el programa.

Esta evaluacion se llevara a cabo de forma continua a través de la observacién
de las dificultades y dudas verbalizadas por los asistentes y también mediante
la encuesta de auto-evaluacion de conocimientos *exe 20) que permite
comparar los conocimientos previos al programa con los adquiridos al

finalizarlo.

Ademas, la encuesta final de valoracion del PES (Anex021) que los participantes
rellenaran al terminar la cuarta sesidn, posibilita evaluar la satisfaccion con

el programa.

CONCLUSIONES

Aunque el PES no se ha puesto en marcha, la revision bibliografica y el analisis

de los datos recogidos evidencian que su realizacién ayudaria a subsanar las
actuales deficiencias del sistema sanitario en cuanto a informacion

proporcionada a los pacientes con EC.

La educacién sanitaria llevada a cabo por los profesionales de enfermeria en
pacientes con enfermedades croénicas es fundamental para dotarles de

conocimientos que les permitan gestionar su propia salud de forma eficaz.

En esta patologia, el apoyo familiar, social y sanitario es muy importante,
especialmente en los primeros meses tras el diagndstico, y por ello la
implantacién de programas de salud en Atencidn Primaria resulta

indispensable.

La limitacidn principal de este PES seria su implantacion en el medio rural,
gue por sus especiales caracteristicas obligaria a realizarlo con un enfoque
mas comunitario, no solo para pacientes celiacos adultos y sus familiares sino

para la poblacién general.
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Para finalizar, se plantea como futura linea de investigacion la busqueda de
las causas de la menor CVRS en las mujeres celiacas, con el objetivo de

abordar esta cuestion de una forma mas eficaz.
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ANEXOS

ANEXO 1- FORMAS PRESENTACION EC (Elaboracién propia a partir de @

4))
FORMA DE PRESENTACION

CARACTERISTICAS

CLASICA

ATIPICA

SILENTE

POTENCIAL

REFRACTARIA

Clinica tipica, serologia y biopsia

positiva.

Manifestaciones atipicas o extra-
intestinales y serologia y biopsia

positivas.

Serologia y biopsia positivas, sin

manifestaciones clinicas.

Manifestaciones clinicas, serologia
positiva y genética compatible, pero

biopsia sin cambios histoldgicos.
Sintomatologia, anticuerpos

negativos y dafo histoldgico a pesar

de buena adherencia a la DSG.
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ANEXO 2 - SINTOMAS DE LA EC (Elaboracién propia a partir de (5 2332:33))

Manifestaciones

digestivas

Manifestaciones

extradigestivas

YV V. V VYV V V

V V. V VYV V V V V V V

V V. V V V V V V V V VY

Nifos
Vémitos
Diarrea
Anorexia
Dolor abdominal
Distension abdominal
Defectos del esmalte dental
Irritabilidad
Apatia
Tristeza
Introversion
Malnutricidon
Hipotrofia muscular
Retraso ponderoestatural
Talla baja
Retraso puberal
Anemia ferropénica o por
carencia de vitamina B9.
Déficit de vitamina K
Fallo de medro
Trastornos de aprendizaje
Osteopenia y osteoporosis
Hepatitis reactiva
Afectacion tiroidea
Litiasis renal
Pancreatitis
Astenia
Diabetes mellitus
Estomatitis aftosa
recidivante
Dermatitis herpetiforme
Trastornos

neuropsiquiatricos

vV V V V V V V V V V V V VYV V V

Y

YV V V V

Adultos
Frecuentemente
asintomaticos
Dispepsia
Diarrea crénica
Dolor abdominal crénico
SII

Dolores osteoarticulares
Osteoporosis
Infertilidad y abortos
Parestesias
Tetania
Ansiedad
Depresién
Epilepsia, ataxia
Malnutricidon
Hipertransaminasemia
Aumento enzimas
hepaticas (ALT)
Anemia ferropénica
Déficit de factores de
coagulacion vitamina K-
dependientes
Astenia
Pérdida de peso
Trastornos
neuropsiquiatricos
Hipoacusia y vértigos
Nefropatia IgA
Dermatitis herpetiforme
Osteopenia y
osteoporosis

Miocardiopatia dilatada.
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ANEXO 3- COMORBILIDADES EC (Elaboracion propia a partir de (% 12, 13, 6))

Autoinmunes

Gastrointestinales

Neuropsiquiatricas

Neoplasicas

Ginecoobstétricas

Otras

Enfermedad inflamatoria intestinal, lupus
eritematoso sistémico, artritis psoridsica, artritis
reumatoide, psoriasis y esclerosis multiple
Relacionadas con la motilidad esofagica, dano
hepatico, cirrosis biliar primaria, reflujo
gastroesofagico y esofagitis crénica con riesgo de
malignizacién

Trastornos del espectro autista, esquizofrenia y
también demencia en pacientes mayores de 60
afos (Que puede ser revertida mediante DSG si
existe deterioro cognitivo leve)

Aumento del riesgo de cancer, especialmente en
las neoplasias de intestino delgado, eséfago y
linfoma No Hodgkin, particularmente en el periodo
peridiagndstico o si existe incumplimiento dietético
o dafo histoldgico persistente

Riesgo significativo de infertilidad, abortos
repetitivos, peso bajo del recién nacido,
menopausia precoz y otros problemas durante el
embarazo en mujeres

Enfermedad de Addison, alteraciones
hematoldgicas (anemia hemolitica autoinmune,
purpura trombopénica idiopatica,

hipoparatiroidismo idiopatico)
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ANEXO 4 - MARCADORES SEROLOGICOS DE EC (Elaboracién propia a

partir de )

MARCADOR

USO Y CARACTERISTICAS

AC IGA ANTITRANSGLUTAMINASA

AC IGA ANTIENDOMISIO

AC IGG ANTI-PEPTIDOS
GLIADINA DEAMINADOS

DE

AC IGA ANTIGLIADINA

AC IGG ANTITRANSGLUTAMINASA

Utilizado como primer test en la
mayoria de los pacientes por su alta

sensibilidad y especificidad

Sensibilidad inferior al test anterior

pero alta especificidad

Utilizados en pacientes en los que se
sospecha un déficit de IgA
actualmente solo

Utilizados en

menores de 2 anos

En pacientes en los que se sospecha
déficit de IgA
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ANEXO 5- PROTOCOLO DIAGNOSTICO (Elaboracién propia a partir de ()

Universidad
Zaragoza

PACIENTE CON
SINTOMATOLOGIA

SEROLOGIA /

ENFERMEDAD GENETICA

CELIACA

PACIENTE POTENCIAL
(RIESGO DE EC)

SEROLOGIA

(-) Buscar otro diagndstico

(+) BIOPSIA

Reevaluar

Buscar otro
diagnéstico

EC poco probable

BIOPSIA

(+ (-)

ENFERMEDAD Reevaluar
CELIACA EC potencial

BIOPSIA O ENDOSCOPIA
CON HALLAZGOS

SEROLOGIA

INCIPIENTES INCIDENTALES

GENETICA

Reevaluar

ENFERMEDAD
CELIACA
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ANEXO 6: Clasificacion de Marsh-Ouberhuber (Elaboracién Propia a

partir de ()

Tipo 0 Mucosa normal

Tipo 1 Lesion
infiltrativa

Tipo 2 Lesion
infiltrativa-

hiperplasica

Tipo 3 Lesion
destructiva

Vellosidades de aspecto normal, no atrofia y
menos de 30 linfocitos intraepiteliales por cada
100 enterocitos

Vellosidades de aspecto normal, no atrofia y
mas de 30 linfocitos intraepiteliales por cada
100 enterocitos

Vellosidades de aspecto normal, sin atrofia pero
con hiperplasia criptal y mas de 30 linfocitos

intraepiteliales por cada 100 enterocitos

Marcada disminucion de altura enterocitaria,
pérdida del borde en cepillo y vacuolizacidon
citoplasmatica.
Se subdivide en:

% 3a: atrofia vellositaria leve y mas de 30
linfocitos intraepiteliales por cada 100
enterocitos

< 3b: atrofia vellositaria moderada y mas
de 30 linfocitos intraepiteliales por cada
100 enterocitos

< 3c: atrofia vellositaria grave y mas de 30
linfocitos intraepiteliales por cada 100

enterocitos

Tipo 4 Mucosa atréfica Patron de afectacidn raro con mucosa plana, sin

vellosidades, pocas o ninguna cripta y niumero
de linfocitos intraepiteliales cercano a |la

normalidad.
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ANEXO 7- ALIMENTOS Y SU CONTENIDO DE GLUTEN(Elaboracién propia

a partir de (29)

ALIMENTOS
LIBRES DE
GLUTEN

ALIMENTOS
QUE
PUEDEN
CONTENER
GLUTEN

ALIMENTOS
QUE
CONTIENEN
GLUTEN

Leche y derivados, embutidos (cecina, jamén serrano y
jamon cocido de calidad extra), pescados frescos vy
congelados sin rebozar, mariscos frescos y pescados y
mariscos en conserva al natural o en aceite, huevos,
verduras, frutas, hortalizas y tubérculos, arroz, maiz,
tapioca y sus derivados, legumbres, azlcar y miel, aceites
y mantequillas, café en grano o molido, infusiones y
refrescos de naranja, limén y cola, vinos y bebidas
espumosas, frutos secos crudos, sal, vinagre de vino y

especias en rama, en grano o naturales

Embutidos (Mortadela, chorizo, morcilla, salchichas...etc),
patés, quesos fundidos, de untar, de sabores o procesados,
conservas de carne, albdndigas, hamburguesas, conservas
de pescado en salsa o con tomate frito, salsas, condimentos
y colorantes alimentarios, sucedaneos de café, chocolate,
cacao y otras bebidas de maquina, frutos secos tostados o
fritos, caramelos y golosinas, algunos helados y sucedaneos

de chocolate

Pan, harina de trigo, cebada o centeno, bollos, pasteles y
tartas, galletas, bizcochos y productos de reposteria, pasta
alimenticia, higos secos, bebidas destiladas o fermentadas
a partir de cereales (cerveza, agua de cebada), productos
manufacturados que contengan harina en forma de
almidén, fécula, sémola o proteina y obleas de comunién

cristianas
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ANEXO 8 - ENTREVISTA Dra Begona Remacha, especialista en Aparato
Digestivo y miembro de la Unidad de Celiaquia del HCULB (Zaragoza)

LB: Buenos dias. Agradezco su colaboracidén para realizar esta entrevista con
el fin de recoger informacion cualitativa para un TFG, cuyo objetivo es
la elaboracion de un PES para pacientes celiacos adultos y sus
familiares. ¢éEsta usted de acuerdo con que la entrevista sea grabada

y su contenido plasmado en el TFG?
Dra: Si, estoy de acuerdo

LB: Como médica especialista en Aparato Digestivo, es usted una gran
conocedora de la EC y es la encargada de realizar el diagndstico en
nuevos pacientes. ¢A qué piensa que se debe el aumento en la

incidencia de esta enfermedad en los Ultimos afnos?

Dra: Probablemente a unos criterios diagndsticos y a una sospecha

diagndéstica mas marcada.

LB: La EC ha sido considerada una enfermedad de diagndstico frecuente en
la infancia y poco usual en la edad adulta. Sin embargo, en la
actualidad esto ha cambiado. éCree que para el paciente adulto resulta
mas dificil adaptarse a su nueva condicidon de celiaco que al paciente

pediatrico?

Dra: Si, no cabe duda, porque los habitos establecidos durante los afios
previos determinan la forma de nutrirse, alimentarse y sus
costumbres. Los nifios suelen ser mas moldeables y cogen sus rutinas
de una forma mas facil, por tanto es mas facil para ellos que para los

adultos.

LB: La EC y el seguimiento de una DSG producen en el paciente celiaco
dificultades socio-familiares, econdmicas y emocionales, ¢Qué medidas
pondria usted en marcha para mejorar estas dificultades en los tres

ambitos?

Dra: Lo mas importante seria darles una mayor accesibilidad a los productos

sin gluten de forma que para ellos no supusiese una carga econémica.
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Todos sabemos que los alimentos sin gluten encarecen mucho la
compra diaria y, ademas, existe el riesgo de que balanceen su dieta,

retirando los cereales y cambiando la pirdmide nutricional.

Por otra parte, el hecho de que en lo social no esté tan extendido el
poder salir a comer fuera y tener la certeza de que el producto esta

libre de contaminaciones les crea mucha inseguridad.

En el ambito familiar por lo general suelen tener menos problemas
porque en el momento en el que estdn informados y tienen la

infraestructura necesaria es mas facil llevar a cabo la DSG.

LB: La adhesidn al tratamiento es un factor clave en cualquier enfermedad
crénica, como la celiaquia, y en el caso de la enfermedad celiaca el
seguimiento estricto de la DSG es muy variable y sigue habiendo un
alto porcentaje de pacientes que realiza transgresiones voluntarias de
forma mas o menos periddica. ¢éCual cree que es la causa de que esto

ocurra? ¢Coémo se podria aumentar la adhesién a la DSG?

Dra: La causa es evidentemente el desconocimiento en si de la enfermedad.
Ellos asocian comer gluten y no tener sintomas con que no esta
haciéndoles dafio, cuando en la EC no hay una asociacién tan clara

entre el momento de la ingesta y los problemas que pueda acarrear.

Se podria solucionar dando la mayor informaciéon posible sobre la

enfermedad y los problemas que puede acarrear esto.

LB: En nuestra CCAA los pacientes consiguen informacién a través de
Asociaciones y de internet, pero consideran insuficiente la informacion
recibida por el sistema publico de salud. {Piensa que la realizacion de
programas de educacién sanitaria en los centros de salud podria ser

una buena manera de paliarlo?

Dra: Evidentemente, esa es una de las soluciones. Nosotros desde la consulta
de EC si que hacemos cursos de formacion para pacientes y familiares

celiacos adultos que se diagnostican en nuestro area.
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La idea es precisamente esa, ponerles en conocimiento de la

enfermedad y ensenarles a manejarlo.

Evidentemente si esto estuviera avalado por un seguimiento en AP, por
su mayor accesibilidad, determinaria que no tuviesen tanta mala
informacién que pueden captar por internet, porque hay menos

criterio.

La ACA esta muy bien pero tiene su carga econémica, que no todos los
pacientes pueden asumir, y por ello los programas de salud en AP

vendrian muy bien para los pacientes.

LB: El objetivo de este TFG es la elaboracidon de un PES, que se llevaria a
cabo en AP y con pacientes adultos. {Qué limitaciones considera que

puede tener este programa en su puesta en marcha?

Dra: La cuestidn estd en que al realizarlo en un centro de salud hay que
conocer la cantidad de pacientes con EC en ese centro de salud. Esa

gestion seria lo mas dificil, probablemente.

Con que fuera llevado a cabo por un/a nutricionista o enfermera con
conocimientos suficientes sobre EC, DSG, etiquetado y aspectos
psicosociales seria suficiente. A nivel econdmico la puesta en marcha

es muy barata ademas.

LB: Y ahora la ultima pregunta. Los estudios indican que la incidencia de la
EC tiene una relacién mujer-varon de 2'5-3:1, y ademas, evidencian
que la CVRS (Calidad de vida relacionada con la salud) es menor en
mujeres celiacas que en hombres, éCree necesario que en la creacion
de un PES se haga especial hincapié en dotar a las pacientes celiacas
de estrategias y herramientas para mejorar su calidad de vida

autopercibida?

Dra: La cuestion estd en que algunos de los efectos secundarios de las
carencias nutricionales de la celiaquia pueden ser mas graves en las

mujeres.
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Una de las mas habituales es la osteoporosis, que en la perimenopausia
es auln mayor y todas las complicaciones que esta determina en las
pacientes. El cansancio, la astenia o la anemia en mujeres, unida a las
pérdidas menstruales habituales, tiene mas afectacién que en los
hombres y también se han descrito mas asociacion de enfermedades

autoinmunes en este grupo de pacientes.

Todo esto limita y provoca una menor calidad de vida, y por tanto me

parece importante.

ANEXO 9 - ENTREVISTA Maria Caballero, Dietista de la Asociacion
Celiaca Aragonesa

LB: Buenos dias. Agradezco su colaboracidn para realizar esta entrevista con
el fin de recoger informacion cualitativa para un TFG, cuyo objetivo es
la elaboracion de un PES para pacientes celiacos adultos y sus
familiares. ¢Esta usted de acuerdo con que la entrevista sea grabada y

su contenido plasmado en el TFG?
ACA: Si, estoy de acuerdo.

LB: En los ultimos 30 afios se ha producido un significativo aumento en la
incidencia de la EC, pasando de 2-3 casos a 9-13 casos por 100.000
habitantes y afio. ¢éHan observado este aumento también en el nimero

de socios con los que cuenta la ACA?

ACA: Ha habido un aumento del nUmero de socios pero no es representativo
del aumento en el numero de diagndsticos, quizas porque hay mucha
mas informacién en redes sociales e internet y los pacientes piensan
gue la informacién o lo que puede aportarle la asociacion no es

necesario.

Muchas veces lo entienden como un beneficio individual en lugar de
como un servicio que tenga que mantenerse para el colectivo de

celiacos, especialmente para los nuevos diagnosticados.
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LB: La EC ha sido considerada una enfermedad de diagndstico frecuente en
la infancia y poco usual en la edad adulta. Sin embargo, en la
actualidad esto ha cambiado. éCree que para el paciente adulto resulta
mas dificil adaptarse a su nueva condicién de celiaco que para el

paciente pediatrico?

ACA: Para el paciente adulto es mas dificil, si, por supuesto. No es lo mismo
un niflo que nunca ha probado un trozo de pan o un donut, por ejemplo,
gue un adulto que lleva unos habitos alimentarios durante toda una
vida y de repente tiene que cambiarlos y cambiar también las salidas
de ocio. En nuestro pais la comida es algo muy social, no solamente se
trata de alimentarse sino también salir por ahi, comidas familiares,
encuentros con amigos, la pefa, las fiestas del pueblo, entonces al
tener el diagndstico de EC en la edad adulta tienes que cambiarlo todo,
comer en sitios diferentes, productos distintos, o dar mil y una
explicaciones sobre la DSG. Se tarda mas en adaptarse, aunque al final
todo el mundo se adapta, no solo al habito sino también a los sabores,

que son diferentes.

LB: La EC y el seguimiento de una DSG producen en el paciente celiaco
dificultades socio-familiares, econdmicas y emocionales, éQué medidas
pondria usted en marcha para mejorar estas dificultades en los tres

ambitos?

ACA: Primero formacion, informacién y divulgacién. Desde la ACA realizamos
divulgacidon en hosteleria, en colegios e incluso en asociaciones de
vecinos, de mujeres, de pueblos, para que cuando venga un celiaco
sea mas sencillo, y al menos les suene la EC. Yo creo que eso ayudaria

mucho a nivel socio-familiar y también a nivel emocional.

A nivel econdmico realmente es complicado. El precio es mas alto, pero
esto esta justificado por los controles sanitarios que tienen y la menor
demanda. Se podria hacer que se financiara a través del Estado, y eso

es por lo que luchan las asociaciones.
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LB: A pesar de la importancia de seguir de forma estricta la DSG, sigue

ACA:

habiendo un alto porcentaje de pacientes que realiza transgresiones
voluntarias de forma mas o menos periddica. ¢éCdmo se podria evitar

que esto suceda?

Realmente con concienciacion. No tenia ese dato, pensaba que las
transgresiones no eran voluntarias, pero si ocurre es porque estan poco

informados.

LB: El apoyo de las asociaciones resulta fundamental para los celiacos,

especialmente en los primeros meses tras el diagndstico. ¢Cuales son
sus objetivos como asociacién?¢Qué actividades realiza la ACA en

nuestra comunidad?

ACA: El objetivo principal es integrar al celiaco en su vida social y mejorar su

calidad de vida en todos los aspectos.

Las actividades que realizamos son la formacién en personas recién
diagnosticadas, mediante la separacion de los alimentos en tres
grupos, segun el semaforo de FACE; también hacemos formacion a
hosteleria y tenemos unos 165 restaurantes aproximadamente en
Aragon formados por la asociacién y que ofrecen menu sin gluten con

opciones suficientes, cerveza y pan sin gluten.

Por otro lado, en los concursos de tapas que se realizan en diferentes
sitios de Aragon ofrecemos un premio a la mejor tapa apta para
celiacos para que los restaurantes se animen y vean que hay una
demanda de este tipo de productos y también realizamos formacién en
colegios, tanto en las cocinas como a los profesores, nifios y monitores

de comedor, ademas de talleres y charlas

LB: En nuestra CCAA los pacientes consiguen informacién a través de

Asociaciones y de internet, pero consideran insuficiente la informacion
recibida por el sistema publico de salud. éPiensa que es necesario que
desde los centros de salud se realicen programas de educacion

sanitaria para paliarlo?

43 o

Universidad
Zaragoza



75 Universidad
(CELIACO Y FELIZ? ;SE PUEDE! Berlanga Carrera, AL All Zaragoza

ACA: Totalmente, de hecho en el HCULB se estd empezando a hacer.
Normalmente cuando se realiza el diagndstico se deriva al paciente a
la asociacién sin casi darle informacidn, puesto que no tienen ni tiempo

ni medios para hacerlo, y el paciente se siente frustrado.

La verdad es que se echa de menos que desde el sistema publico se

haga mas formacién sobre DSG.

LB: El objetivo de este TFG es elaborar un programa de educacion sanitaria
sobre DSG y EC en los centros de salud, con un equipo multidisciplinar
formado por nutricionistas, enfermeros y médicos. éCédmo podria

colaborar la ACA en la realizacién de este proyecto?

ACA: Proporcionando material, como folletos e informaciéon sobre la EC, la

DSG, los medicamentos que pueden contener gluten y el etiquetado.

También el gobierno de Aragén puede subcontratar a la ACA para que
realice una parte o todas de las sesiones que haya que impartir en los
centros de salud, puesto que somos dietistas y estamos preparadas

para ello.

LB: La incidencia de la EC tiene una relacién mujer-varon de 2'5-3:1, y
ademas en diferentes estudios se ha evidenciado una CVRS (Calidad
de vida relacionada con la salud) menor en mujeres celiacas que en
hombres, {Le parece necesario que en la creacion de este PES se haga
especial hincapié en las mujeres celiacas, dandoles estrategias y

herramientas para mejorar su calidad de vida autopercibida?

ACA: Desconocia este dato, pero personalmente no me parece necesario,

creo que hay que dar herramientas y hacerlo con ambos por igual.
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ANEXO 10 - ENTREVISTA Ricardo Fueyo, Psicologo y vicepresidente
de la Asociacion Celiaca Aragonesa

LB:

RF:

LB:

RF:

LB:

RF:

Buenas tardes. Agradezco su colaboracion para realizar esta entrevista
con el fin de recoger informacién cualitativa para un TFG, cuyo objetivo
es la elaboracion de un PES para pacientes celiacos adultos y sus
familiares. ¢Esta usted de acuerdo con que la entrevista sea grabada y

su contenido plasmado en el TFG?
Si, estoy de acuerdo.

La EC ha sido considerada una enfermedad de diagndstico frecuente en
la infancia y poco usual en la edad adulta. Sin embargo, en la
actualidad esto ha cambiado. éCree que para el paciente adulto resulta
mas dificil adaptarse a su nueva condicién de celiaco que al paciente

pediatrico?

Si, mucho mas dificil porque el adulto estd acostumbrado a hacer de su
capa un sayo con cualquier adherencia a cualquier habito saludable y
en la EC no es lo mismo que te pongan las pautas tus padres y te
ordenen lo que tienes que hacer que en el caso de los adultos, en los

gue depende de su autonomia. Por lo tanto cuesta mucho mas.

La EC y el seguimiento de una DSG producen en el paciente celiaco
dificultades socio-familiares, econdémicas y emocionales, éQué medidas
pondria usted en marcha para mejorar estas dificultades en los tres

ambitos, y especialmente por su profesidn, en lo emocional?

La parte econdmica es verdad, supongo que tendras el dato, de que la
cesta de la compra del celiaco se encarece en unos 1250€ al afio segun
los ultimos estudios de FACE y es de las pocas enfermedades que no
tienen un tratamiento farmacoldgico y no cuentan con ninguna ayuda,
por tanto, para soportar el Unico tratamiento que existe hasta ahora

que es una estricta adherencia a la DSG.

En lo econdmico por tanto seria interesante contar con ayudas fiscales,
que por lo menos permitieran desgravar el consumo de determinados

alimentos.
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En cuanto a lo socio-familiar seria muy interesante eliminar las
barreras que dificultan la adherencia a la DSG, que aparte de la
econdmica ya mencionada, si mejorasemos la formacion del personal
de hosteleria y la accesibilidad a la dieta sin gluten en las salidas fuera
de casa, al celiaco le costaria mucho menos participar. Entonces que
en todas las actividades que se programen desde la Administracién, al
igual que se tiene en cuenta la accesibilidad fisica o la sensorial, que
se tenga también en cuenta la accesibilidad de tipo dietético,

especialmente en los colegios.

Por otro lado, desde el punto de vista emocional y quizas coincidiendo
con tu motivo de TFG el desarrollo de programas de autoayuda con
cierta validez cientifica que puedan ser implementados desde las
asociaciones de pacientes o desde atencidon primaria, seria muy
interesante para facilitar el apoyo emocional en las primeras etapas a
través de la formacién y a partir del desarrollo de lo que técnicamente
se conoce como expectativa de autoeficacia, de la confianza para la
adherencia a una DSG al ver como otras personas han gestionado la

enfermedad en otros momentos de su vida.

Estos programas deberian estar liderados por personal formado como
puede ser el personal de enfermeria, nutricionistas. Creo que tienen
que ser programas cortos, no para toda la vida sino para los primeros

meses o afos tras el diagndstico.

LB: En nuestra CCAA los pacientes consiguen informaciéon a través de
asociaciones y de internet, pero consideran insuficiente la informacion
recibida por el sistema publico de salud. éPiensa que la realizacién de
programas de educacién sanitaria en los centros de salud podria ser

una buena manera de paliarlo?

RF: La evaluacidn que los pacientes celiacos hacen del sistema de salud es
inferior a la valoracién que hacen de la informacion de internet o

proveniente de las asociaciones.

Ahora mismo cuando te diagnostican de EC, que ya es un trastorno
esquivo, el médico de digestivo te pone en contacto con las
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asociaciones de pacientes, que hacen un estupendo trabajo pero no
dejan de ser un recurso privado. El sistema publico recomienda un
recurso privado que se sostiene con fondos en muchos casos privados
y con trabajos privados, y esto no ocurre en muchas otras
enfermedades para las que hay programas o hay medicamentos que
pueden aliviar la situacién del paciente. Ocurre en la EC porque
tenemos la mala y la buena suerte de que tenemos un tratamiento
estupendo para abordar la enfermedad que es muy facil de prescribir
y muy dificil de cumplir. La prescripcidn es instantanea, pero después
saber si lo estas haciendo bien o mal es muy complicado y excede de
las recomendaciones que hace un médico de digestivo, por lo que hoy
son imprescindibles las asociaciones de pacientes, que trabajan para
SOcCios y para no socios, eso no hay que olvidarlo. Pero es un recurso
privado y estaria bien que, aunque se cuenta con subvenciones
publicas, hubiera algun tipo de equivalente publico o conciertos para
que estos recursos fueran de titularidad privada pero con una

financiacion publica suficiente.

LB: Los estudios indican que la incidencia de la EC tiene una relacion mujer-
varon de 2'5-3:1, y ademas, evidencian que la CVRS (Calidad de vida
relacionada con la salud) es menor en mujeres celiacas que en
hombres, éPor qué cree que ocurre? {Cree necesario que en la creacién
de un PES se haga especial hincapié en dotar a las pacientes celiacas
de estrategias y herramientas para mejorar su calidad de vida

autopercibida?

RF: Esa calidad de vida autopercibida menor en mujeres es frecuente en
muchas enfermedades, quizds porque las mujeres son mucho mas
conscientes de la sintomatologia o también puede ser que venga

asociado con determinados trastornos del estado de animo.

El nivel de ocupacion y actividad suele ser mayor en los hombres y por
tanto estos tienen mas facil fijar el foco en otra serie de actividades

gue la mujer, que consulta mucho mas al médico.
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Por otra parte, hay cuestiones culturales por las que el hombre acude
menos al sistema de salud y por tanto es mas dificil que se detecten

los casos en ellos.

Y, por otro lado, aunque no estad claro, parece que esa mayor
prevalencia puede tener que ver con la predisposicion genética y no

solo con que sea mas féacil detectarlo en mujeres.

Respecto a la segunda pregunta, yo creo que no es especialmente
necesario hacer hincapié en las mujeres, puede ser muy beneficioso
gue sean grupos mixtos y homogéneos por edades. Lo que si falta por

estudiar es el porqué de esa falta de calidad de vida.

ANEXO 11 - Cuestionario en formato electronico para pacientes
celiacos adultos de la CCAA de Aragon.

Trabajo fin de grado: Programa de
Educacidn sanitaria para pacientes
celiacos adultos y familiares en la
CCAA de Aragon

Este es un formulario cuyo objetivo es recoger informacion cualitativa para un Trabajo Fin de
Grado.

El objetivo del trabajo es elaborar un Programa de Educacion Sanitaria, que se llevaria a cabo en
Atencion Primaria (centros de salud) para pacientes celiacos ADULTOS y familiares, y en el que se
daria informacién sobre la Enfermedad Celiaca y la Dieta sin gluten, y herramientas y estrategias
emocionales para que las personas celiacas puedan manejarse mejor en su dia a dia,

iAgradezco tu colaboracion!

*Obligatorio

Esta entrevista es andnima, pero su contenido sera utilizado en
la elaboracion del trabajo fin de grado. (Estéds de acuerdo? *

O si
ONO

¢Cuanto tiempo hace que te diagnosticaron la Enfermedad
Celiaca? *

O menos de 1 afio
O entre 1y 5anos
O entre 5y 10 afos

(O mas de 10 afios

¢Cuales eran tus sintomas antes del diagnéstico? *

¢ Tienes algun sintoma actualmente si realiza una transgresién
voluntaria o involuntaria de la Dieta? *

O si
ONO
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:Qué dificultades relacionadas con la EC o la DSG encuentras en
tu dia a dia? ; Qué medidas pondrias en marcha para mejorar
esas situaciones? *

;Sigues de forma estricta la Dieta Sin Gluten ? *
O Si, siempre
O No, nunca la sigo

(O Me la salto solo de forma ocasional

;Consideras que tus familiares y amigos tienen informacion
suficiente sobre la enfermedad celiaca y la dieta sin gluten? *

O si
ONO

;Crees que si conocieran mas la enfermedad podrian ayudarte y
hacerte sentir mas seguro? *

O si
O No

;Crees que en este momento estds suficientemente informado
sobre la Enfermedad celiaca y la Dieta sin gluten? *

O Si, tengo informacion suficiente
O Si, pero no me importaria aprender mas sobre el tema

O No, me falta informacién

Tras el diagnoéstico, ¢recibiste informacion suficiente procedente
del sistema sanitario o tuviste que buscar esa informacion en
internet, asociaciones, personas conocidas u otras fuentes? *

O Me informaron de todo desde el Sistema sanitario, en la consulta o con
charlas sobre el tema

(O Tuve que buscar la informacion en internet, personas conocidas y en la
Asociacion

Si en el centro de salud al que perteneces se realizaran charlas
para informar sobre Enfermedad Celiaca y Dieta Sin Gluten a
pacientes y familiares, ; Estarias interesado en asistir? *

O si
ONO

La Enfermedad celiaca es mas habitual en mujeres que en
hombres. Ademas segun varios estudios las mujeres celiacas
tienen menor calidad de vida que los hombres celiacos. ;Crees
necesario que los profesionales sanitarios hagan especial
hincapié en las pacientes celiacas para solventar esta
situacion? *

(O si, me parece importante
O No, no lo veo necesario

O Ns/NC
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ANEXO 12 - Resultados Cuestionario realizado a pacientes adultos
diagnosticados de EC en la CCAA de Aragodn

PREGUNTAS respuestas  [[EJ)

48 respuestas i

RESUMEN _ Seaceptanrespuestas ()

Esta entrevista es anonima, pero su contenido sera utilizado en la
elaboracién del trabajo fin de grado. ;Estds de acuerdo?

(48 respuestas)

®si
oo

¢Qué edad tienes? (4e respuesias)

@ 1830
@ 31-40
® 4150
@51-65
@ mayor de 65

Selecciona tu género e respuestas)

@ Hombre
@ Mujer
® Otro

¢Cuanto tiempo hace que te diagnosticaron la Enfermedad Celiaca?

(48 respuestas)

@ menos de 1 afio
@ entre 1y 5 afios
@ entre 5y 10 afios
@ mas de 10 afios

¢Cuales eran tus sintomas antes del diagnéstico? (s r=spussias)

Digestiones pesadas, abortos espontdneas, baja de hierro siempre aun temande ampollas durante largos
periados, muchisimo cansancia siempre

Hinchazon, diarreas, dolor cabezs, ansiedad..

Hinchazén de tripa. ¥ en cuanto comia iba al baio. Perdia peso

Diarreas e hinchado siemps hambre y otras ms...
Baja talla y mareos

Dolor, diarreas, adelgazamiento

50 e



Universidad
JCELIACO Y FELIZ? {SE PUEDE! Berlanga Carrera, AL Abi Zaragoza

¢Tienes algtn sintoma actualmente si realiza una transgresion voluntaria o
involuntaria de la Dieta?

(48 respuestas)

®si
oo

+Qué dificultades relacionadas con la EC o la DSG encuentras en tu dia a dia?
+Qué medidas pondrias en marcha para mejorar esas situaciones?

{48 respuestas)

Comprar productos sin gluten cerca de casa
Los alimentos son muy caros, dificiles de encontrar. Hay pecos alimentos sin gluten y sin lactosa. Nadie te
informa o ensefia a comer sin gluten. Hay pocos sitios donde comer con sequridad. La sociedad , la hosteleria,
no entiende ni sabe nada sabre celiaquia.

Tendria que estar al dia en todas partes. Hay sitios a los que vas y parece que les hablas en chino

L I TP e

iSigues de forma estricta la Dieta Sin Gluten ? 8 respuestas)

@ si siempre
@ No, nunca la sigo
® We la salto solo de forma ocasional

iConsideras que tus familiares y amigos tienen informacidn suficiente sobre
la enfermedad celiaca y la dieta sin gluten?

(48 respuestas)

®s
@ No
@ Unossiy otros no

¢Crees que si conocieran méas la enfermedad podrian ayudarte y hacerte
sentir méas seguro?
( spuestas)

@ Si

@nNo

® Siempre me preguntan todo
Cuentan con mi problema aunaue no
sepan muy bien que es.

¢Crees que en este momento estés suficientemente informado sobre la

Enfermedad celiaca y la Dieta sin gluten?
(48 respuestas)

@ si, tengo informacion suficiente

@ Si. pero no me importaria aprender
mas sobre el tema

l ® No, me falta informacion
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Tras el diagndstico, ¢recibiste informacicon suficiente procedente del sistema
sanitario o tuviste que buscar esa informacion en internet, asociaciones,
personas conocidas u otras fuentes?

(48 respuestas)

@ We informaron de todo desde &l
Sistema sanitario, en la consulta o
con charlas sobre el tema

@ Tuve que buscar la informacion en
intemet, personas conocidas y en la
Asociacion

Si en el centro de salud al que perteneces se realizaran charlas para informar
sobre Enfermedad Celiaca y Dieta Sin Gluten a pacientes y familiares,
i Estarias interesado en asistir?

(48 respuestas)

®si
oo

La Enfermedad celiaca es més habitual en mujeres que en hombres. Ademas
segun varios estudios las mujeres celiacas tienen menor calidad de vida que
los hombres celiacos. ;Crees necesario que los profesionales sanitarios
hagan especial hincapié en las pacientes celiacas para solventar esta
situacién?

(48 respuestas)

@ Si,me parece importante

@ No, no lo veo necesario

@ NSING

@ Si,y ademas se deberia estudiar
mas nuestra intolerancia... Con ofros
alimentos, incluso se pueden
reintroducir en dieta poco a poco
pero a nosotros nos lo prohiben y se
despreocupan

AL

Universidad
Al Zaragoza
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Anexo 13 - Cartel publicitario para PES (C.S. San Pablo)

¢CELIACOY

SEres celiaco y mayor

FELIZ?
ISE PUEDE!

SESION 1
“LA ENFERMEDAD CELIACA EN EL
ADULTO”

VIERNES 12 ENERO 2018 20:00H

SESION 2
“DIETA SIN GLUTEN”

VIERNES 19 ENERO 2018 20:00H

SESION 3
“DESMONTANDO MITOS SOBRE LA
ENFERMEDAD CELIACA”

VIERNES 26 ENERO 2018 20:00H

SESION 4
“5Y TUZ ;60MO TE SIENTES SIENDO
CELIACO?

VIERNES 2 FEBRERO 2018 20:00H

de 18 anos?

SEres familiar de un
celiaco?

Ven a aprender con no-
sotros todo lo que ne-
cesitas saber sobre la
Enfermedad Celiaca y
la dieta sin gluten.

Para apuntarte ha-

bla con tu médico,

tu enfermera o lla-
ma al 976469106

C.S. SAN PABLO
C/AGUADORES 7
(ZARAGOZA)

asociacion
p

celiaca

aragonesa

salud

servicio aragonés
Bl de salud

B o

53 ¢



(CELIACO Y FELIZ? ;SE PUEDE!

Berlanga Carrera, AL

ANEXO 14- FOLLETO ENFERMEDAD CELIACA (Editado vy cedido por FACE)

enfermedad

celiac

dieta sin gluten

PEAAAMAAAAIAREARA AR EAIARERE AR REAAANE AR AR A RIRRRERIAREAREA AR RN

PREVALENCIA

La prevalencia de Enfermedad Celiaca en Espana es si-
milar a la del resto de Europa: 1 por cada 100 individuos,
siendo la enfermedad cronica gastrointestinal mas fre-
cuente en nuestro medio,

(QUE ES LA ENFERMEDAD CELIACA?
Es una intolerancia
permanente al glu-
ten, que manifiestan
determinados indi-
viduos predispues-
tos genéticamente,
en forma de lesion
severa en la mucosa
del intestino delga-
do, provecando una
atrofia (dano) de las
vellosidades intestinales que conlleva una inadecuada
absorcion de los nutrientes de los alimentos (proteinas,
grasas, hidratos de carbono, sales minerales y vitami-
nas).

;CUALES SON LOS SINTOMAS?

Sintomas mas comunes:

- Diarrea crénica o vomitos

- Anemia ferropénica

- Retraso del crecimiento

- Pérdida de apetito y de peso

- Distensfon abdominal

- Alteracion del carécter

Sintomas atipicos o ausentes (dificultando su diagnésti-
co): Osteoporosis, anemia, infertilidad tanto masculina
como femenina, abortos de repeticion, enfermedad ti-
roidea, depresion, etc.

¢COMO SE DIAGNOSTICA?

- Analisis de sangre: diagndstico de sospecha

- Biopsia intestinal: diagnostico de certeza. Consiste en
extraer una muestra de tejido del intestino delgado su-
perior, para ver si estd o no dafiado. NO DEBE RETIRARSE
EL GLUTEN DE LA DIETA HASTA HACER LA BIOPSIA.

TRATAMIENTO

El Unico tratamiento eficaz es una dieta sin gluten du-
rante toda la vida. Asi se consigue la desaparicion de los
sintomas, la normalizacion de los marcadores en sangre
y la recuperacion de las vellosidades intestinales.

L'QUE ES EL GLUTEN?
El gluten es una proteina presente
en el trigo, cebada, centeno, espel-
ta, kamut, triticale y posiblemen-
te en la avena. El trigo es basico
en la alimentacién del hombre
occidental. El pan, las galletas,
las pastas alimenticias, etc.,
normalmente, se elaboran con
trigo, y ademas éste se utiliza
como ingrediente en muchos
otros alimentos envasados o
elaborados.

ALIMENTOS QUE CONTIENEN GLUTEN

Trigo, cebada, centeno, espelta, kamut, triticale y ave-
na, pan, bollos, pasteles, tartas, galletas, bizcochos y
productos de reposteria, pasta alimenticia. En general,
productos manufacturados en cuya composicion figure
alguna de las harinas citadas y en cualquiera de sus for-
mas: harinas, almidones, féculas, sémolas, proteinas,
etc.

ALIMENTOS QUE PUEDEN CONTENER GLUTEN
Embutidws, yumus fuididus, wuinerves e Laime y de
pescado en salsa, golosinas, sucedaneos de café y cho-
colate, frutos secos fritos o tostados con sal, helados,
colorante alimentario, etc.

ALIMENTOS QUE NO CONTIENEN GLUTEN
Leche, carnes, cecina, jamon serrano y cocide de cali-
dad extra, pescados, mariscos, huevos, verduras, hor-
talizas y tubérculos, frutas, arroz, maiz y tapioca (en
grano), legumbres, azlcar y miel, aceites, mantequillas,
café, refrescos, vinos y bebidas espumosas, frutos secos
naturales, sal, vinagre de vino, especias en rama y gra-
no, etc.

PAUTAS A SEGUIR

- El celiaco debe rechazar todos los productos en cuyam
composicion figure como ingrediente el trigo, la cebada,.
el centeno, la avena y sus derivados.

- El celiaco puede tomar todo tipo de alimentos naturales
que no contienen gluten en su origen.

- Es conveniente leer siempre la etiqueta de los productos
manufacturados que se compra, y comprobar que dichaa
informacion se ajusta a lo que senala la «Lista de Alimen—
tos aptos para Celiacos~ vigente en ese momento. Deber—
eliminarse de la dieta todos los productos a granel, lo=
elaborados ar los elaborados espec

te para dietas sin gluten que contengan almidon de trigc
como ingrediente y los que no estén etiquetados, dénde
no se puede comprobar el listado de ingredientes.

- Para llevar una correcta dieta sin gluten, es impres—
cindible consultar con la "Lista de Alimentos Aptos para=
Celiacos”, En ella se pueden encontrar con el sello de
Marca de Garantia los productos mas seguros sin gluten.

SEGUIMIENTO DE LA DIETA SIN GLUTEN

Contactar con las Asociaciones de Celiacos, que se encar—
gan de distribuir la ~Lista de Alimentos Aptos para Celia~
cos- que elabora FACE anualmente, y ayudan psicolégi—
camente tras el diagnostico de la enfermedad.

Acudir al médico periodicamente para controlar los mar-
cadores serologicos, que indican que la dieta se esté si-
guiendo de forma adecuada.
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ANEXO 15 - Guia practica Etiquetado sin gluten. (Cedido por ACA.
Editado por ACA y Gobierno de Aragon)

ASOCIACION CELIACA ARAGONESA |
Paseo GranVia, 17, entlo. izqda. r
# 50006 I
- V%

Tel, 976 48 49 49 d { -
www.celiacosaragon.org / info@celiacosaragon.org

i)

GLUTER

=== GOBIERNO
==DE ARAGON

Departamento de Senidad,
Blonestar Sockl y Familia
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ANEXO 16 - TRIPTICO “Informacién sobre gluten y medicamentos”

(Cedido por ACA. Editado por FACE y Gobierno de Espana)
I P | v

Ejemplos de prospecto®

v

Que es un
medicamento?

Toda sustancia ¢ combinacion
ustancias que pteda

usarse en. o administrarse a

humanos ¢ en animales
con el fin de restaurar. corregiy
o miedificar (as funciones fisio-
logicas ejerciendo una accion
farmacologica, inmunolegica o
metabolica, o de establecer un
diagnostico medico

Cada medicamento esta
constituido por:

Prineipio active. Suslancia o mezcla de suslan-
cias deslinadas a la (abricacion de un medica-
menloy que. al ser ulilizadas en su produccion,
se convierten en un componente aclivo de
dicho medicamento destinado a ejercer una
accion farmacologica, inmunclogica o metabali-
ca con el fin de restaurar, corregir o modificar las
funciones fisiologicas, o de establecer un
diagnostico.

Excipiente. es la parte sin propiedad farmace-
logica que sirve de soporte para el medicamen-
to. Ejemplos:

Lactosa. estearato de magnesio, derivados de la
celulosa. sacarosa edulcorantes, colorantes,
almidones de arroz, maiz. trigo. avena, cebada
centeno o triticale y sus derivados.

CONSUMIR
e

Puede ocurrir gue un mismo medicamento con
la “Marca X" sea sin gluten pero con la *Marca ¥"
lenga glulen Eslo se debe a gue el principio
aclivo es el mismo pero los excipienles varian
Esto es muy habilual en los genéricos.

cComo saber

si un medicamento

tiene gluten?

Los laboratorios farmacéuticos estan obliga-
dos, por ley, a declarar en el prospeclo de los

medicamentos, si el gluten esta presente como
excipiente.

Legislacion Vigente.

Real Decreto 1345/ 2007. Indica que se decla-
re de forma completa el principio activo y los
excipientes, Ademas se incluiran las adverten-
cias relativas a los excipientes cuyo conocl-
micnto sca importante para una utilizacion
segura y eficaz del medicamento.

gluten y
medicamentos.

FACE

Federacién
de Asociaciones de
Celiacos

® de Espafia

n®2/2008 de la (|
e 5

¥
establece que es de obligaloriedad declarar en
el prospecto, ficha técnica {laboratorio) y elique-
tado (cajal, la siguiente informacion

Desde FACE se recomienda que la persona
celiaca ulilice medicamentos en los que el
gluten esté en < 20 ppm {menor a 20ppm).

sobre todo si se toman de forma habitual

En ambos casos en el apartado "composicion”
debe declararse elalmidon y la planta de la que
procedc.
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ANEXO 17 - FOLLETO “DESMONTANDO MITOS” (Elaboracién propia)

asociaci(')n
celiaca

aragonesa \ (

salud \

—-servmo aragones
Dl de salud

]

ISABIAS QUE...?

|l'nivs'l'= A ROMPER |
TODAS ESAS IDEAS DESMONTANDO MITOS

FALSAS SOBRE LA SOBRE LA ENFERMEDAD
DIETA SIN GLUTEN! CELIACA

HAY PERSONAS “MUY CELIACAS”

0 “POCO CELIACAS” : FALSO
Cuando una persona con Enfer-
medad Celiaca come algo con
gluten puede tener mas o me-
nos sintoras, pero la proteina
dana de igual manera las vello-
sidades intestinales. Por eso,
aunque no te encuentres mal
cuando lo hagas, tienes que ser
muy estrict@ con tu dieta, evi-
tando las frazas y la contamina-
cién cruzada.

SE PUEDE SER CELIACO SIN TENER
NINGUN SINTOMA:

VERDADERO. Hay celiacos
“asintomnaticos”, es deci

nas que no tienen ninguin sinto-
ma y sin embargo, el gluten da-
Aa su intestino igualmente. Sue-
len descubrirlo de forma acci-
dental o cuando diagnostican a
alguien de su familia.

COMER SIN GLUTEN ES MAS

saNo: FALSO. La dieta,
sea con o sin gluten, debe
ser equilibrada. Las personas
no celiacas no necesitan
comer sin gluten, puesto que
este no les hace dano.

SI MI FAMILIAR ES CELIACO,

YO TENGO MAS PROBABILI-

DADES DE SERLO:
VERDADERO . si tu fami-

liar de primer grado es celia-
co, fienes mas probabilida-
des de serlo. Algunos médi-
cos redlizan pruebas a los
familiares de sus pacientes
celiacos para descartar que
lo sean.

LA DIETA SIN GLUTEN SIRVE

—— | PARA ADELGAZAR: FALSO.

Desde hace unos afios las
revistas y algunos famosos
han puesto de moda la die-
ta sin gluten como un méto-
do para adelgazar. Nada
mds lejos de la redlidad. Se
adelgaza si las calorias apor-
tadas son menores que las
calorias consumidas, pero la
presencia o ne de gluten no
tiene nada que ver con la
pérdida de peso.

TODOS LOS CELIACOS ESTAN
DELGADOS: FALSO. otro
mito habitual, falso y relacio-
nado con la afrmacién ante-
rior. Las personas con enfer-
medad celiaca pueden estar

delgadas, en normopeso,
con sobrepeso u obesas, no
tiene nada que ver.

LOS CELIACOS SIEMPRE SON
DIAGNOSTICADOS CUANDO

soN NIRos: FALSO. Hace
afos la celiaquia se diagnos-
ticaba principalmente en la
infancia, y en muy pocas
ocasiones en adultos. Hoy en
dia, gracias a los avances
cientificos, muchos adultos e
incluso ancianos son diagnos-
ticados de Enfermedad celia-
ca.
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ANEXO 18 - FOLLETO “Asociacion celiaca Aragonesa, estamos

contigo y con tu alimentacion” (Cedido por ACA. Editado por ACA'y
Gobierno de Aragon)

ZARAGOZA

P.° Independencia, 24-26.
Planta 4.7, oficina 14
50004 Zaragoza

T. 976 48 49 49
info@celiacosaragon.org

an los

HUESCA

C. Berenguer n.° 2-4, 4.” Planta,

Hotel de Asociaciones. Edificio Bantierra.
T. 658 985 997
huesca@celiacosaragon.org

ASOCIACION CELIACA ARAGONESA

TAGA AR

I
 opasicién,

TERUEL

Centro Social EL ARRABAL
C. Mayor, sin

T. 653 806 801
tenuel@celiacosaragon.org

vee: [TITTITTTTTTTITITITT]

Entidad:

or. L
. rectficacién,

2426, Planta 43, ofcna 14, 50004 de Zaragoca.

@ Wi facebuok comigeliacosaragon

@ @reilacosaragon

(1511699, de

www.celiacosaragon.org
info@celiacosaragon.org

o forma ocafdencial y con las mesidas de sequridad adecuacss, los dates parsonales que conslan regisirados en ta ase da datos de la

SQUIERES HACERTE SOCIO? Reliena y envia esta ficha.

Iaises

£

-

23

§Begic

22

H

5
s B 1858 H s w, asociacion GOBIERNO
5 iz 388 % E g8t . celiaca  ==<DE ARAGON
2 g £ 85 5 Fiifis g | Rraoanees e
£Qué es la enfermedad celiaca? ~ ASOCIACION CELIACA ARAGONESA
La enfermedad celiaca es 2 ACA somos una entidad de caracter social, sin

animo de lucro. Nuestra mision es -ayudar
desinteresadamente a todas las personas
afectadas por la Enfermedad Celiaca (EC)y su

una intolerancia permanen-
te al gluten, proteina que se
encuentra en el trigo, cebada,

Om——

centeno y avena. La ingestion entomo. o n o |

de gluten produce una lesion s Ofrecemos  informacion y S “th

en la mucosa del intestino delgado, provocando asesoramiento  sobre la _DJ (D (@)

- la atrofia de las vellosidades intestinales. alimentacion y colaboracion ﬁ "8 — Q
‘ 7 G en los problemas socio- = m -

&A quién le afecta? profesionales, familiares y a2
S educativos que pueden v O

a las p i | Ce )

de i {_ p
% cada : M‘»"‘" o F 01 celiacas como consecuen-

2 4 cia de su enfermedad. g
: ﬁ]@@ personas e

_ La padscen tanto nifios como adultos genética- 7 ¢Qué actividades desarrolla?
- mente predispuestos. DIFUSION: charlas infor- it
¢Cudles son los sintomas? ety Rlacelialiocs : ]
5 y publicaciones. i
Los sintomas mas frecuentes NORMALIZACION: lista £
son: nifios: diarreas, vomi- FACE, atencion dietética i
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ANEXO 19 - TRIPTICO “Asociacién Celiaca Aragonesa. Adelante, te
estabamos esperando” (Cedido por ACA. Editado por ACA y Gobierno de
Aragon)

B ¢4 la Enfermadad Colinca?

Intolerancia permanente al glute

7\
|

Buieres formar pa/ubl»(& M«’m Sin Gluten?

£ LGN ROSTTRCH

0N

Asociacién Celiaca Aragonesa
F*Incepencenia, 34 o zina 1115000 T g
6 813 15

VRS

toda Ia vida.

Aragdn
Sin :
Gluten

1. eusta de miembro.

de Alimentos que

59 e



(CELIACO Y FELIZ? ;SE PUEDE!

Berlanga Carrera, AL

ANEXO 20- ENCUESTA AUTOEVALUACION CONOCIMIENTOS PREVIOS

(Elaboracion propia)

NOMBRE:

Marque con una X la casilla que considere (Verdadero o Falso)

CUESTIONARIO DE AUTO-EVALUACION

Universidad
Zaragoza

VERDADERO | FALSO

1. La enfermedad celiaca es crdnica, es decir, para
toda la vida.

2. Algunos celiacos son asintomaticos, es decir, no
tienen ningun sintoma.

3. Cuando un celiaco consume gluten se dafian sus
vellosidades intestinales, ubicadas en el intestino
delgado.

4. Si me salto la dieta solo de forma ocasional no
pasa nada, no me hace dafio.

5. El celiaco tiene que comer en una mesa aparte
para no contaminarse.

6. Las manifestaciones mas habituales de la
enfermedad celiaca en adultos son la diarrea y el
dolor abdominal.

7. El 75% de los celiacos estan sin diagnosticar

8. Saltarse la dieta sin gluten aumenta el riesgo de
osteoporosis y algunos tipos de cancer.

9. Las verduras, frutas, carnes y pescados frescos
son productos libres de gluten

10. Los celiacos no deben consumir productos a

granel.

11. La dieta sin gluten sirve para adelgazar

12. Las mujeres celiacas refieren una menor calidad

de vida autopercibida que los hombres celiacos

13. La dieta sin gluten produce en los pacientes

celiacos dificultades emocionales (miedo a
contaminarse, verglienza, ansiedad...)

14.La Enfermedad Celiaca es la enfermedad intestinal
cronica mas frecuente en Espafia

15. Hay mas mujeres celiacas que hombres celiacos
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ANEXO 21- CUESTIONARIO DE EVALUACION FINAL DEL PROGRAMA
DE SALUD (Elaboracion propia)

CUESTIONARIO DE EVALUACION FINAL DEL PROGRAMA

Edad:
Género: Hombre Mujer Otro
Para cada pregunta, rodee con un circulo el nimero de la derecha que considere.
Si no ha asistido a alguna sesién, deje las preguntas correspondientes en blanco
Nada
Muy de
o acuerdo
acuerdo
GENERAL (TODAS LAS SESIONES DEL PROGRAMA)
1. Me parece importante que se realicen charlas para pacientes
. 1 X 1 2 3 4 5
celiacos y familiares en mi centro de salud
2. He aprendido cosas nuevas sobre la enfermedad celiacay la
. X 1 2 3 4 5
dieta sin gluten
3. Me siento mds capaz de cumplir mi dieta (o ayudar a mi familiar) 1 5 3 4 5
después de asistir al programa
SESION 1: “LA ENFERMEDAD CELIACA EN EL ADULTO”
4. El/la profesional sanitario ha explicado las cosas de forma
. . 1 2 3 4 5
sencilla y entendible.
5. El contenido de la sesidn ha sido el adecuado. 1 2 3 4 5
6. La duracion de la sesion ha sido adecuada 1 2 3 4 5
SESION 2: “DIETA SIN GLUTEN”
7. El/la profesional sanitario ha explicado las cosas de forma
. . 1 2 3 4 5
sencilla y entendible.
8. El contenido de la sesién ha sido el adecuado 1 2 3 4 5
9. La duracion de la sesion ha sido adecuada 1 2 3 4 5
SESION 3: “DESMONTANDO MITOS SOBRE LA ENFERMEDAD CELIACA”
10. El/la profesional sanitario ha explicado las cosas de forma
. . 1 2 3 4 5
sencilla y entendible.
11. Elcontenido de la sesidn ha sido el adecuado 1 2 3 4 5
12. Laduracién de la sesién ha sido adecuada 1 2 3 4 5
SESION 4: “¢Y TU? ¢COMO TE SIENTES SIENDO CELIACO?”
13. El/la profesional sanitario ha explicado las cosas de forma
. . 1 2 3 4 5
sencilla y entendible.
14. El contenido de la sesién ha sido el adecuado 1 2 3 4 5
15. Laduracidn de la sesién ha sido adecuada 1 2 3 4 5
SUGERENCIAS PARA MEJORAR:
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ANEXO 22- PRESUPUESTO PARA LA REALIZACION DEL PROGRAMA DE SALUD
GASTOS
RECURSOS HUMANOS RECURSOS MATERIALES
Disefio del PES Descripcién Cantidad Precio TOTAL
Descripcién Cantidad Horas Precio/h TOTAL Rotuladores para pizarra magnética 2 3€ 6€
Graduado en Enfermeria 1 50 10€ 500€ Carteles informativos 20 1'5€ 30€
Triptico sobre EC 50 0'65€ 32'50€
Realizacién y puesta en marcha del PES Folleto “Etiquetado sin gluten, guia 50 2€ 100€
practica”
Descripcién Cantidad Sesiones Precio/ TOTAL Folleto “Informacidn sobre gluteny 50 0'65€ 32'50€
sesion medicamentos”
Graduado en Medicina. Especialista en 1 1 60€ 60€ Triptico “Desmontando mitos” 50 0'65€ 32'50€
aparato digestivo
Graduado en Nutricion Humana y Dietética 1 1 60€ 60€ Folletos ACA 100 0'65€ 65
Graduado en Enfermeria 1 1 60€ 60€ Encuesta auto-evaluacion de 100 0'20€ 20€
conocimientos
Graduado en Psicologia 1 1 60€ 60€ Encuesta final de evaluacion del PES 50 0'20€ 10€
TOTALRR.HH. | 740€ TOTAL MATERIALES | 328’50€
GASTO TOTAL PROGRAMA DE SALUD = 1068’50 €




ANEXO 23 - CARTAS DESCRIPTIVAS SESIONES 2,3 Y 4

SESION 2: “Dieta sin Gluten”

Lugar:
Responsable:
Duracién:
Material

necesario:

Contenido:

Objetivos
especificos

de la sesion:

C.S. San Pablo

Graduado en dietética y nutricion humana

2 horas

Medios audiovisuales, folleto "“Etiquetado sin

gluten, guia practica” @exe 15 Folleto “informacion

sobre gluten y medicamentos”, (@nexo 16) Folletos

sobre la ACA. (anexo 18, 19)

Bloque I: Proyeccion de videos sobre EC y DSG. G4

35)

Bloque II: Charla sobre tratamiento de la EC,

importancia de la adhesion a la dieta,

consecuencias de las transgresiones voluntarias e

involuntarias y evitar la contaminacion cruzada en

la preparacion de alimentos sin gluten.

% Los participantes conoceran las consecuencias
de no seguir la DSG de forma estricta y
permanente.

% Los pacientes y sus familiares aprenderan a
evitar la contaminacion cruzada en la

preparacion de alimentos sin gluten.
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SESION 3: “Desmontando mitos sobre la Enfermedad Celiaca”

Lugar:
Responsable:
Duracion:
Material
necesario:

Contenido:

Objetivos
especificos

de la sesion:

C.S. San Pablo

Graduado en Enfermeria
1 hora
Medios audiovisuales, pizarra, rotuladores y triptico
“Desmontando mitos”. (anexe17)
Blogue I: Dindmica grupal con recopilacion de
creencias Yy situaciones que propongan los
pacientes, en voz alta, relacionadas con la
enfermedad o el seguimiento de la DSG. EI
profesional sanitario ird escribiéndolas en la
pizarra.

Bloque II: Respuesta a las creencias falsas

recogidas anteriormente que una gran parte de la

poblacion todavia relaciona con la EC o la DSG.

% Los pacientes y sus familiares aumentaran sus
conocimientos sobre EC y DSG.

% Los asistentes aprenderdan a resolver
situaciones cotidianas en las que otras personas
verbalizan sus falsas creencias sobre la EC o la
DSG.
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SESION 4: “éY tU? ¢Codmo te sientes siendo celiaco?”

Lugar:
Responsable:

Duracion
Material

necesario:

Contenido:

Objetivos
especificos

de la sesion:

C.S. San Pablo

Graduado en Psicologia

2 horas

Pizarra, rotuladores, cuestionario de auto-

evaluacion para pacientes (@nex0 20) y encuesta de

evaluacion final del PES. (anexo 21)

Bloque I: Dindmica de grupo en la que los

participantes podran expresar sus sentimientos y

dificultades cotidianas. Se hara un especial hincapié

en las mujeres celiacas, visibilizando la menor

CVRS detectada en algunos estudios, y se

intentaran identificar los factores sociales de

vulnerabilidad de género.

Bloque II: Encuesta de autoevaluacion de

conocimientos y encuesta final de evaluacion del

PES.

% Los pacientes adultos con EC de la CCAA de
Aragon se sentirdn mas capaces de gestionar
los cuidados relacionados con la EC.

% Los asistentes seran capaces de verbalizar sus
dificultades y sentimientos relacionados con la
EC y la DSG.

% Los pacientes y sus familiares seran mas
conscientes de los factores que producen una
desigualdad de género en el seguimiento de la

DSG e intentaran corregirlos.
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