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RESUMEN

Objetivo

La celiaquia como enfermedad crénica tiene una alta prevalencia en nuestra sociedad. El articulo analiza los
aspectos psicosociales de la enfermedad celiaca en los diferentes entornos, valorando el impacto de la
implantacion de una dieta estricta libre de gluten.

Métodos

Estudio cualitativo entre los meses de Enero del 2013 a Abril del 2013 en el cual, a través de la teoria
fundamentada y el anélisis de contenido, se ha profundizado en el andlisis de las entrevistas semiestructuradas
a personas con enfermedad celiaca en Espafa. Se realizaron llamamientos a traves de las redes sociales y
grupos de celiacos hasta llegar a la saturacion teérica, que determiné el tamafio final de la muestra de 24
personas.

Resultados

Educacion Sanitaria, Aislamiento social, soledad y desconocimiento social emergieron como categorias centrales
en la experiencia de adopcién de la dieta libre de gluten a partir del diagnéstico de celiaquia.

Conclusion

Los profesionales deben promover y apoyar estrategias de apoyo social basadas en una comprension integra de
las experiencias de desarraigo y marginacion que los pacientes celiacos experimentan en sus relaciones sociales
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a través de la comida. Se requiere un aumento de la educacién sanitaria para entender e integrar el impacto
psicosocial del diagndstico de celiaquia y la dieta libre de gluten.

Palabras clave: Dieta sin gluten. Enfermedad celiaca. Investigacion cualitativa. Percepcion social.

ABSTRACT

Objective

Celiac disease is a chronic disease which has a high prevalence in our society. The aim of this paper is to explore
the process of adapting the celiac in different social environments, assessing the impact of the implementation
of a strict gluten-free diet.

Methods

A qualitative study was carried out in the months of January 2013 to April 2013 through which the grounded
theory and content analysis have deepened the analysis of semi-structured interviews with people with celiac
disease in Spain. Appeals via social networks and celiac groups were conducted in order to reach theoretical
saturation, which determined the final sample size of 24 people.

Results

Social isolation, loneliness and social ignorance are some of the categories that have emerged when we talk
about celiac disease and the gluten-free diet.

Conclusion

Professionals should promote and support social support strategies based on an integrated understanding of
the experiences of displacement and marginalization that celiac patients experience in their social relationships
through food. There should be increased health education to understand and integrate the psychosocial impact

of the diagnosis of celiac disease and the gluten-free diet.

Keywords: Diet, gluten-free. Celiac disease. Qualitative research. Social perception.

INTRODUCCION
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La Enfermedad Celiaca (EC) es una
enfermedad crénica del aparato digestivo que se
define como una Intolerancia Permanente al
Gluten, que, en individuos predispuestos
genéticamente, ocasiona una lesion en la mucosa
del intestino delgado'’. Se estima que la
prevalencia a nivel mundial varia entre 1:100 y
1:300 personas, dependiendo del pais**, y esta
prevalencia es significativamente mas alta que
hace 20 afios>®. La relacion entre hombres y
mujeres es 2:1. La intervencion nutricional en un
enfermo celiaco implica la instauracion de un plan
alimentario libre de gluten; si la intolerancia
permanente al gluten ha sido confirmada con sus
respectivas biopsias, se deberd mantener durante
toda la vida’®.

En condiciones normales, el intestino
delgado esta recubierto de protuberancias
microscopicas llamadas vellosidades intestinales,

que son las encargadas de la absorcion de los
alimentos. Cuando se introduce el gluten se
produce, en los individuos predispuestos, una
atrofia severa de las vellosidades, que conlleva
una mala absorcion de los nutrientes: proteinas,
grasas, hidratos de carbono, sales minerales y
vitaminas, con una repercusién clinica muy
variable®. El gluten es una proteina que se
encuentra en los cereales: trigo (gliadina), cebada
(hordeina), centeno (secalina), triticale (hibrido de
trigo y centeno), y posiblemente avena (avenina).
Sin embargo, existen cereales como el arroz,
quinua, maiz, mijo, o sorgo, los cuales no
contienen gluten, por lo que estos cereales
pueden ser consumidos por los enfermos
celfacos®.

El seguimiento de una dieta libre de gluten
requiere la colaboracién del celiaco, que necesita
tener un conocimiento claro, tanto de la
enfermedad como de los alimentos que puede o
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no consumir. Existen estrategias comunes para el
mantenimiento de una dieta libre de gluten como
es la lectura de los ingredientes en los productos,
el etiquetado correcto que indigque que el
producto es libre de gluten, llevar siempre encima
tanto en la escuela como en el trabajo productos
libres de gluten, y llevar su propia comida a
eventos sociales™.

El momento evolutivo de la enfermedad
es condicionante de las medidas terapéuticas a
aplicar, teniendo en cuenta la situacién
fisiopatolégica, el grado de nutriciéon y los
requerimientos propios de cada edad, ademas del
aumento de un considerable gasto en
alimentacion ya que de ello dispone la continuidad
de una buena salud'. Dependiendo de la edad
del paciente, lo primero que se hace
imprescindible, es la toma de conciencia de lo
gue acontece, sequido de la aceptacion del
problema. Esto se hace extensivo a la familia,
quien va servir de soporte en esta nueva “tarea
de planear un menu libre de gluten vy
equilibrado” 2,

Las enfermedades crénicas como la
celiaquia hacen que las familias se encuentren
con dificultades a la hora de las comidas'**. La
preparacion de las comidas y el intercambio no
solo constituyen un proceso bioldgico, sino que
también conllevan un proceso de relacionarse con
la gente y una experiencia sociocultural®™. La
carencia de limitaciones fisicas, en el caso de una
dieta correcta y de la inexistencia de un deterioro
progresivo, sitlan a la EC como una enfermedad
cronica privilegiada frente a muchas otras, aunque
no podemos subestimar el efecto psicoldgico que
puede tener en los sujetos con enfermedad
celiaca. Hay que estimar la limitacion real que
representa para el sujeto y su familia.

El objetivo principal de esta investigacion
cualitativa fue analizar los problemas de
adaptacion del celiaco en los diferentes entornos
sociales. Se busca ademas valorar el impacto de
la implantacion de una dieta libre de gluten en
su vida diaria.

Rev. Nutr., Campinas, 29(6):755-764, nov./dez., 2016

UNA VIDA LIBRE DE GLUTEN | 757

METODOS

Diseno

La estrategia metodoldgica empleada para
la consecucion de estos objetivos es cualitativa,
y se basa en la aplicacién de la entrevista
individual semiestructurada. A través de la teoria
fundamentada y el andlisis de contenido se han
extraido una serie de categorias, no obstante se
ha disefado un programa metodolégico en la
investigacion que incluye una combinacién de
métodos para lograr una vision mas precisa de la
problematica planteada que aborda’®. La Teoria
Fundamentada tiene como objetivo crear
categorias tedricas a partir de los datos y analizar
las relaciones relevantes que hay entre ellas'. Es
decir, a través de los procedimientos analiticos,
se construye una teorfa que estd fundamentada
en los datos, de ahf su nombre’®.

Se utilizaron entrevistas en profundidad y
los métodos de la Teoria Fundamentada para
recoger y analizar los datos'?°. La recoleccién de
datos finalizd cuando hubo redundancia de
informacion y las categorias se saturaron
tedricamente?’. Se eligié este método inductivo
con el fin de obtener una explicaciéon tedrica a
partir del andlisis de las conceptualizaciones de
los participantes sobre la celiaquia. La
triangulacion metodolégica a través del analisis
de entrevistas, documentos, y anotaciones de
campo permitié verificar coincidencias entre
discursos (entrevistas) y acciones (documentos y
anotaciones)', no obstante en el andlisis de datos
solo se hace referencia a las entrevistas, ya que
las notas de campo son muy extensas y en su
analisis nos indican los mismos resultados que
fortalecen los resultados del anélisis de las
entrevistas. La participacion de varios investigadores
en el andlisis asegura més confiabilidad junto a la
inclusiéon de participantes de diferentes
caracteristicas.

En total se realizaron 24 entrevistas
semiestructuradas en toda Espafa, y se recogié
una serie de caracteristicas sociodemogréficas
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como edad, sexo, y tiempo diagndstico de la
Enfermedad Celiaca (Tabla 1). Estas entrevistas
siguieron un guién semiestructurado (Cuadro 1),
tuvieron una duracién de entre 60 y 90 minutos y
se realizaron durante los meses de Enero a abril
de 2013, tiempo en el que los pacientes celiacos
expresaron en sus propios términos la experiencia
de salir a comer fuera de casa y la consiguiente
dieta libre de gluten, transcribiéndola en su
totalidad.

Las citas en los resultados utilizan la
siguiente codificaciéon: la primera letra “E”
corresponde a entrevista, a continuaciéon se
coloca un numero que va desde el 01 hasta el 24
correspondiente al orden de realizacion de la
entrevista, y por Uultimo la letra “H”
correspondiente a hombre o la letra “"M”
correspondiente a mujer. El muestreo fue de
caracter intencional, realizando entrevistas a
aquellas personas celiacas adultas que se ponian
en contacto con el equipo investigador tras haber

http://dx.doi.org/10.1590/1678-98652016000600001

visto los llamamientos realizados en las redes
sociales. Aunque el tamano de la muestra tedrica,
fue insuficiente para garantizar la validez externa
en términos de otros modelos de investigacion?®,
fue adecuado para saturar todas las categorias
incluyendo participantes de diversas caracteristicas
sociodemograficas.

Durante los meses de Mayo a Julio del
2013 se usé metodologia cualitativa para el
analisis de datos. No obstante haber sido utilizada
en multitud de disciplinas y contextos, la
investigacion cualitativa se refiere siempre al
analisis de la realidad social y cultural, que de
esta manera nos situa en el paradigma
fenomenolégico, o sea, aquel que pretende
comprender los fendmenos sociales desde la
propia perspectiva del actor, a diferencia de la
perspectiva positivista, que busca los hechos o
causas de los fendmenos sociales con
independencia de los estados subjetivos de los
individuos?? .

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de las personas celiacas. Espafia, 2013.

Sexo (n=24)
Entrevista - EDAD (Anos) Tiempo CON EC
Mujeres(n=18) Hombres (n=6)
1 Mujer 22 2 meses
2 Mujer 24 2 afnos
3 Mujer 31 3 anos e 5 meses
4 Mujer 39 2 afnos
5 Mujer 25 6 meses
6 Mujer 36 9 meses
7 Mujer 36 1 afio
8 Hombre 45 6 meses
9 Hombre 37 6 anos
10 Hombre 42 24 afos
11 Mujer 18 6 anos
12 Mujer 23 2 afos
13 Mujer 31 3 anos
14 Mujer 26 3 afos
15 Mujer 35 1 aho
16 Mujer 62 28 afos
17 Hombre 39 3 afos
18 Mujer 41 2 anos
19 Mujer 25 2 afios
20 Hombre 15 12 anos
21 Mujer 29 11 afos
22 Mujer 25 2 afnos
23 Hombre 18 2 afos
24 Mujer 31 3 anos
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Cuadro 1. Guion de preguntas utilizado para modular la entrevista. Espana (Enero-Abril, 2013).

Preguntas

¢Has evitado los restaurantes a causa de la enfermedad celiaca?

¢Has evitado los viajes a causa de la enfermedad celiaca?
¢Has comprado comida sin gluten cuando has viajado?

¢Piensas que no has sido invitado a salir a restaurantes a causa de la enfermedad celiaca?
¢Te ha preocupado la comida de los hospitales a causa de la enfermedad celiaca?

¢ Te ha sido dificil encontrar comida sin gluten en las tiendas?

¢ Te parece dificil encontrar comida sin gluten de buena calidad?

¢ Te parece complicado salir a desayunar, comer, cenar debido a la enfermedad celiaca?

;Crees que existe desconocimiento de las medidas a aplicar en restaurantes, para evitar contaminacion cruzada en los alimentos?
;Crees que existen restaurantes que directamente se “desentienden” de la enfermedad celiaca?

¢ Qué medidas piensas que se podrian adoptar para mejorar este tipo de situaciones?

Si todavia tienes ganas de continuar hablando, cuéntame cualquier situacién que te haya pasado en algln restaurante, y/o en una

salida social.

Tres investigadores realizaron el andlisis de
los datos desde la perspectiva de la Teoria
Fundamentada con el objetivo de conocer las
percepciones sobre su enfermedad de las
personas celiacas, para generar una explicacion
tedrica. La recogida, andlisis e interpretacion de
datos se realizé simultaneamente en un proceso
circular a través del método de comparacion
constante', que implicd movimientos de avance
y retroceso entre las transcripciones, memos
(registros escritos sobre el analisis o con pautas
para los investigadores) y la revision de la
literatura’.

Durante el analisis se hallaron los
conceptos especificos que explicaron las
percepciones sociales que tiene la enfermedad
celiaca mediante los procesos de codificacion
abierta, axial y selectiva, y el método de
comparacién constante. En la codificaciéon
abierta se etiquetaron los conceptos emergentes
organizandolos en categorias. Durante la
codificacion axial las categorias fueron
jerarquicamente relacionadas con sus
subcategorias, comenzando a reagrupar los datos
fracturados en la codificacion abierta. Finalmente,
la codificacion selectiva integré las categorias,
organizandolas alrededor de un concepto
explicativo central, para construir la teoria
sustantiva®.

Todos los participantes lo hicieron de
manera voluntaria e informada. Ademas, debe
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hacerse notar que en todo momento se ha
guardado el anonimato de la persona y la
confidencialidad de la informacién a lo largo de
todo el estudio y en futuras presentaciones
publicas de resultados, garantizandose de esta
manera cualquier problema ético futuro que
pudiera surgir en relacién a la investigacion,
siguiendo los principios de la declaracion de
Helsinki. Los datos recolectados a través de las
entrevistas, fueron grabados en ficheros de audio
con contrasefia y a los cuales solo los autores
tienen acceso?.

RESULTADOS

En la Figura 1 se muestra el mapa
conceptual resultante de las categorias tedricas
emergentes que explican los problemas de
adaptacion del paciente celiaco tras el analisis de
la informacién aportada por los/las celiacos del
estudio. En él quedan representadas graficamente
las diferentes categorias y subcategorias
vinculadas a la categoria central “Educacion
Sanitaria”, asi como la relacion que se establece
entre ellas, formando las bases de la teoria
sustantiva en las Teorias Emergentes: los adultos
se sienten aislados debido a la necesidad de comer
alimentos diferentes; el desconocimiento social
de la celiaquia es una barrera a la hora de realizar
una dieta sin gluten; la falta de informacién a
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Figura 1. Categorfas tetricas emergentes.

todos los niveles, restaurantes, viajes, hoteles,
causa preocupacion en las personas celiacas. Por
ltimo, en el Cuadro 2 podemos ver el resumen
de las citas textuales recogidas que muestra la
vision de las personas con enfermedad celiaca.
Los resultados se organizaron en una categoria
principal que es la educacién sanitaria, y a través
de la cual se relacionan las categorias secundarias
gue son: conciencia social y apoyo social, sentir
la enfermedad como experiencia negativa,
soledad y aislamiento social, desconocimiento
social. Verbatims extraidos de las entrevistas.
Espafia (Enero-Abril, 2013)

Sentir la enfermedad como
experiencia negativa

Los participantes del estudio sienten la
enfermedad como una experiencia negativa

continua. Manifiestan que esta experiencia es
producto, de todas las situaciones desagradables
gue les han ocurrido a lo largo de su
enfermedad' (Cuadro 2).

Mayor conciencia social y mayor
apoyo social

Se evidencia la falta de una mayor
conciencia social, acompafiada de un mayor
apoyo social a todos los niveles. Esta, enfermedad
pasa muy desapercibida y solo la conoce la gente
maés proxima al paciente celiaco*® (Cuadro 2).

Todas las personas celiacas demandan un
aumento de informacion acerca de lo que significa
productos no contaminados de gluten. Muchos
de ellos salen a la calle con comida en sus bolsos
y mochilas por miedo a esa contaminacién, no
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encontrar productos disponibles, o encontrarlos
a precios mucho mayores que el resto de
productos*® (Cuadro 2).
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viajes totalmente concertados, tours por varias
ciudades, Italia por el tema de la pasta, entre
otros, me lleva a no realizarlos” (EO3M). Este

comentario va en relacién con la entrevistada que
nos cuenta “Si que me han invitado alguna vez
pero soy yo misma la que rechaza la invitacion”
(E0O2M). Y todos van en consonancia con “Por
desgracia, no saben lo dificil que es, los que cada
dia luchamos por los efectos nocivos de la
intolerancia al gluten” (E17H).

Soledad y aislamiento social

Cuadro 2, una celiaca nos conté que
“Algunos viajes me frenan por miedo a no
encontrar alimentos adaptados: paises de Oriente,

Cuadro 2. Verbatims extraidos de las entrevistas. Espafna (Enero-Abril, 2013).

Verbatims

Sentir la enfermedad como experiencia negativa.

1. “Antes de pasar por eso siempre el mismo menu, comida “de enfermo” pollo deshuesado con puré de patata. jSi ya a 2 meses de
tener esta enfermedad tengo que pasar por esto no me quiero imaginar unos anos mas!” (E01M)

2. “Pedi una racién de jamon ibérico sin pan, pues ya le expliqué anteriormente que no podia tomarlo y automaticamente me trajo el
jamoén encima de tostadas y al decirle que si no recordaba lo que le habia dicho, él me dijo que lo apartara con la mano
simplemente. No me comi la racion, indudablemente” (EO3M)

3. "Ha sido un trauma para mi” (EO5M)

Mayor conciencia social y Mayor apoyo social.

4. "Deberia haber una mayor conciencia social de lo que es la celiaquia ya que es una enfermedad que pasa desapercibida y que solo
conoce la gente més préxima al paciente celiaco. Muchos de los conocidos de un celiaco no sabran ni que lo es. Ademas se cree
que es una enfermedad que afecta a una minorfa de la poblacion y ultimamente esto esta cambiando. Cada vez se diagnostican
mas casos y es mas normal encontrarse con un celiaco, un producto etiquetado sin gluten o una seccién en un supermercado
Unica y exclusiva para celiacos. Creo que los restaurantes deberfan subirse al carro” (E11M)

5. "En general no saben a qué me refiero cuando menciono la enfermedad, ni tampoco saben de las consecuencias que podria haber
en una contaminacion cruzada” (E14M)

6. “Esta enfermedad limita mucho, sobre todo en los desayunos y meriendas. Las comidas y cenas se basan basicamente en ensaladas
o verduras a la plancha y en carne o pescado también a la plancha” (EO3M)

Soledad y Aislamiento Social.
7. "Algunos viajes me frenan por miedo a no encontrar alimentos adaptados: paises de Oriente, viajes totalmente concertados, tours
por varias ciudades, Italia por el tema de la pasta, entre otros” (EO3M)

8. “Si que me han invitado alguna vez pero soy yo misma la que rechaza la invitaciéon” (E02M)

9. "Que la camarera cada vez que me servia un plato se reia de mi'y decia “sin harina”. Venia de nuevo con otro plato, se reia y otra
vez decia “sin harina”. (Me lo tomé a cachondeo pero a mi no me gusta ser objeto de mofa)” (EO5M)

Desconocimiento Social.

10. "Es una responsabilidad muy gorda. ...y no solo en los restaurantes sino también en colegios, guarderias, campamentos, ludotecas. ..
creo que la sociedad no esta ni preparada ni concienciada sobre este tema...queda mucho trabajo por hacer” (E07M)

11. “El desconocimiento de la enfermedad celiaca y sus cuidados” (E16M)

12. "Desconocimiento de la enfermedad y tampoco mostrar mucho interés por el tema” (EO1M)

Educacion Sanitaria.
13. “Formacion clara y simple; colocar algunos carteles informativos que indiquen los riesgos de contaminacion y los alimentos o
productos que podrian contener gluten, etc.” (EO3M)

14. “Dar muchisima informacién desde las comunidades auténomas o ayuntamientos y que fuera obligatorio que una vez al afo por
lo menos tuvieran un curso de formacién sobre la enfermedad celiaca” (E04M)

15. “Por un lado informacién. Falta mucha informacion respecto a la enfermedad celiaca (qué es y lo importante qué es para nosotros
llevar una dieta 100% libre de gluten). Y por otro formacion. Que en los restaurantes sepan qué productos podemos tomar,
cudles no, etc.” (E21M)
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La soledad pasa a ser un aspecto importante.
Sentirse excluido o forzar la propia exclusién social
por parte del celiaco es un hecho, que ocurre a
diario, y que de alguna manera debemos salvary
evitar.

El aislamiento social es una situacion
frecuente en los celiacos. El celiaco siente una
falta de compaiia, de afecto y de apoyo que se
agrava por la carencia de relaciones sociales de
calidad. Entre las posibles causas se encuentran
varias circunstancias a las que el celiaco debe
hacer frente en su vida: la dificultad para
encontrar restaurantes, y la existencia de cierto
rechazo por parte de la sociedad, en especial
hoteles y restaurantes. Todo esto conduce a una
privacion de apoyo emocional, fisico y econémico
ante la que el celiaco tiene menor capacidad de
respuesta’®?,

En relacién con el desconocimiento
social'®'?, (Cuadro 2), todos lo tienen claro:
debemos concienciar a la gente en guarderias,
colegios, y television para un mejor conocimiento
de la enfermedad celiaca. Respecto a la educacion
sanitaria, los entrevistados afirman:

“Formacion claray simple; colocar algunos
carteles informativos que indiquen los riesgos de
contaminacién y los alimentos o productos que
podrian contener gluten, etc.” (EO3M).

“Dar muchisima informacién desde las
comunidades auténomas o ayuntamientos y que
fuera obligatorio que una vez al ano por lo menos
tuvieran un curso de formacién sobre la
enfermedad celiaca”(E04M).

“Por un lado informacién. Falta mucha
informacioén respecto a la enfermedad celiaca (qué
esy loimportante que es para nosotros llevar una
dieta 100% libre de gluten). Y por otro formacién.
Que en los restaurantes sepan qué productos
podemos tomar, cuales no, etc.”(E21M).

DISCUSION

Revista de Nutricao

De los resultados del estudio emergen las
siguientes teorias: 1) Los adultos se sienten
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aislados debido a la necesidad de comer alimentos
diferentes; 2) El desconocimiento social de la
celiaquia es una barrera a la hora de realizar una
dieta sin gluten; 3) La falta de informacién a todos
los niveles, restaurantes, viajes, hoteles, causa
preocupacion en las personas celiacas.

En consonancia con otros estudios, se
encontré que los adultos a menudo se sentian
aislados o desiguales a causa de su necesidad de
comer alimentos diferentes'®?4%>. Las lineas de
investigacion deben reorientarse hacia ese
camino. Debemos realizar acciones que hagan
sentirse a la persona normal, vivir con tranquilidad
y que su enfermedad la Ileven como una
experiencia positiva en su quehacer diario.

Existe un problema social causado por la
distribucién general de alimentos sin gluten que
es similar a los casos de otras alergias alimentarias,
con una repercusion en los rituales familiares?.
Al igual que en otros estudios, las experiencias
de nuestros participantes revelaron el impacto
adicional de este aislamiento en procesos de
familia, incluyendo cambios en los patrones de
socializacién, la exclusion de celebraciones,
comidas con la familia, la alteracion de los destinos
de vacaciones, y los cambios en la naturaleza y
frecuencia de las interacciones sociales, para dar
cabida a la dieta libre de gluten. Por lo tanto, la
enfermedad celiaca tiene un impacto no sélo en
el individuo sino también en su entramado
social?”28,

Por otro lado, los cuidados en las
enfermedades croénicas pueden resultar poco
gratificantes porque no se ven resultados vy, en
ese sentido, pueden propiciar un progresivo
aislamiento de la persona o de la familia. Como
contrapartida pueden desarrollarse nuevas redes
sociales desde los dispositivos de salud, de servicios
sociales o de los grupos de autoayuda que pueden
venir a instrumentar y también a servir de soporte
emocional. La red social personal de la familia
puede ser un elemento importante en la
enfermedad celiaca.

El desconocimiento general de la sociedad
sobre lo que significa tener celiaqufa surgié como
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otra barrera importante para el cumplimiento de
la dieta. Esto es consistente con otros estudios
qgue ponen de relieve la educacién sobre la
enfermedad celiaca y la dieta sin gluten como
componentes necesarios de la gestion de la dieta
libre de gluten?>2,

Asi pues, resulta importante establecer las
consecuencias que puede tener la Enfermedad
Celiaca en los nifos y sus familias puesto que,
por las diferencias que existen con otras
enfermedades crénicas, se puede tender a
minimizarlo, y una prueba de ello es las pocas
investigaciones a este respecto?®. En este sentido,
una de nuestras limitaciones que puede ser
resuelta en un futuro es continuar esta linea de
investigacion, en la cual se abordarfan los
problemas desde el punto de vista de los padres
gue tienen hijos con la enfermedad celiaca,
abordando siempre la situacién en dependencia
a la edad y conocimiento sobre la enfermedad
gue pueda tener el nifio.

Existen ademas limitaciones como pueden
ser que la mayoria de los participantes tenian
medios econdmicos suficientes para comprar y
preparar los alimentos sin gluten y fueron capaces
de hacerlo de manera que se ha facilitado la
adherencia a la dieta. Los estudios futuros deben
considerar la inclusion de una muestra mas diversa
y estudiar la manera de llegar a las familias que
no participan en las actividades de apoyo celiacos.

CONCLUSION

Como conclusion final es importante situar
cual es el coste real emocional que les supone a
los pacientes celiacos o a sus familias la presencia
de esta enfermedad crénica; al mismo tiempo, la
investigacion de esta cuestion podra redundar en
afinar en el tipo de intervenciones méas adecuadas
para ellos, planteando la necesidad de aplicar
nuevas formas de intervencién sociosanitarias que
complementen las actuales, y que permitan dar
una respuesta global a las necesidades de salud
del paciente afectado por la enfermedad celiaca.
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