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RESUMEN

Las personas jovenes adultas con celiaquia pueden experimentar consecuencias
psicologicas asociadas a las restricciones alimentarias y a la vivencia social de la
enfermedad. El objetivo de este trabajo es disefiar un programa de prevencion secundaria
para mejorar su bienestar emocional. Para ello, se llevo a cabo una revision bibliografica
sobre la celiaquia y su impacto emocional, asi como una deteccion de necesidades
mediante entrevistas a 7 personas diagnosticadas de celiaquia. De esta deteccion se
identificaron seis variables clave a trabajar: ansiedad social, regulaciéon emocional,
autoestima, imagen corporal, tolerancia a la frustracion y apoyo social percibido. A partir
de estas, se disefid un programa psicoeducativo consta de 7 sesiones, con contenidos
adaptados a personas celiacas entre 18 y 30 afios. Incluye dindmicas participativas,
herramientas cognitivo-conductuales y una sesion dirigida a familiares, con el fin de
fortalecer la red de apoyo. Las sesiones promueven la reflexion, la expresion emocional
y el desarrollo de estrategias de afrontamiento. El programa sera evaluado mediante un
disefio pre y post intervencion. Esta propuesta busca prevenir posibles dificultades
psicologicas asociadas a la celiaquia, ofreciendo recursos para afrontar mejor sus retos

cotidianos.

Palabras clave: celiaquia, prevencion secundaria, autoestima, ansiedad social, jovenes

adultos.



INTRODUCCION

La enfermedad celiaca es una enfermedad multiorg&nica autoinmune cronica que
afecta al intestino delgado de nifios y adultos genéticamente predispuestos. Esta es
precipitada por la ingesta de alimentos que contienen gluten (World Gastroenterology
Organisation, 2016) como serian el trigo, el centeno, la cebada y la avena. Existen tres
enfermedades distintas afectadas por el gluten, con reacciones diversas al mismo, de
mayor o menor intensidad en las que se debe llevar a cabo una dieta sin gluten pero en

este programa nos centraremos en la enfermedad celiaca.

La enfermedad celiaca es afectada por la ingesta de alimentos que contienen
gluten, asi como aquellos que han sufrido contaminacién cruzada por parte de estos,
afectando a nivel gastrointestinal a las personas celiacas. Segin la FACE (2021), la
contaminacion cruzada puede darse tanto al utilizar los mismos accesorios en la cocina
como por los cubiertos de madera, las freidoras en las que anteriormente se hayan frito
alimentos con gluten, los pequefios electrodomeésticos como la freidora de aire o la

tostadora o las tablas de cortar alimentos como el pan u otros alimentos.

Por otro lado, se encuentra la alergia al trigo, la cual es una reaccion inmunolégica
adversa, mediada por inmunoglobulina E (IgE) y no IgE, a diferentes proteinas del trigo.
Las reacciones mediadas por IgE son inmediatas, se caracterizan por la presencia de
anticuerpos IgE especificos del trigo y pueden ser potencialmente mortales. Las
reacciones no mediadas por IgE se caracterizan por una infiltracion cronica de eosindfilos
y linfocitos en el tracto gastrointestinal. Las respuestas mediadas por IgE al trigo pueden
estar relacionadas con su ingesta (Cianferoni, 2016). Pero a lo largo de los afios, al
descartarse la enfermedad celiaca o la alergia al trigo, aunque se observaban sintomas
caracteristicos de dichas enfermedades, se categorizé la sensibilidad al gluten. En ella,
los sintomas tanto gastrointestinales como no gastrointestinales se resolvian

exclusivamente con una dieta sin gluten (World Gastroenterology Organisation, 2016).

Las enfermedades asociadas a la enfermedad celiaca pueden variar en prevalencia
y caracteristicas, siendo algunas de las mas comunes la dermatitis herpetiforme, la
intolerancia a la lactosa, la intolerancia hereditaria a la fructosa, la diabetes mellitus tipo
1, la enfermedad hepatica y los trastornos tiroideos. Con menor frecuencia, también se
han relacionado con la celiaquia enfermedades como la artritis reumatoide o el lupus

eritematoso sistémico, entre otras (FACE, 2018). Asimismo, en personas con sindrome
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de Down, la prevalencia de enfermedad celiaca se sitda en torno al 2%, aunque en algunos
casos puede alcanzar entre el 6%y el 7% (FACE, 2018). A pesar de estas diferencias, una
de las principales similitudes entre todas estas patologias asociadas es la necesidad de
seguir una dieta sin gluten, tanto para prevenir la aparicion de sintomas como para evitar

consecuencias intestinales mas graves.

La enfermedad celiaca tiene una prevalencia global estimada del 1%, lo que
equivale a aproximadamente 78 millones de personas en todo el mundo. No obstante,
segun un estudio de la Organizacion Mundial de Gastroenterologia (2016), esta cifra
puede variar entre paises. En el caso de Europa, la prevalencia se mantiene en torno al
mismo porcentaje que la media mundial. Por esto, se ve necesario realizar un programa
que abarque no solo la adaptacion nutricional a una vida sin gluten, sino que también
englobe los diferentes problemas psicologicos asociados que conlleva dicha adaptacion,
siendo ejemplos de ello problemas en la calidad de vida, incomodidad a la hora de
solicitar dietas especiales y problemas directamente asociados a poder desenvolverse de
forma segura en el &mbito social, mientras se esté saliendo con alguien o no se tiene una

pareja que los apoye (Lee et al., 2021).

Con respecto a la enfermedad celiaca, se encuentra un protocolo clinico realizado
por el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, se cred para que tanto
médicos de atencion primaria como de especializada pudieran detectar precozmente esta
enfermedad, pero también relacionado con el tratamiento, el seguimiento, la
refractariedad y la malignidad (Polanco et al., 2018). Por otro lado, se encuentran dos
programas realizados en la Universidad de Canada, uno de autorregulacion (SR) y otro
de autorregulacion mas autocompasion (SR + SC), en el que los resultados se concluyen
que el de SR + SC mejora tanto la calidad de las personas que llevan a cabo una dieta sin
gluten como los niveles de ansiedad y depresion en gran parte de los miembros del grupo
(Dowd et al., 2022). Aunque denotan que habra que explorar mas en profundidad estos
datos en una mayor muestra (Dowd et al., 2022).



El objetivo de este trabajo es el disefio de un programa de prevencion secundaria
de trastornos psicologicos en personas con enfermedad celiaca, orientado a facilitar su
adaptacion a una vida sin gluten desde una perspectiva psicoldgica y social. Para la
elaboracion de dicho programa, se llevo a cabo previamente una deteccion de necesidades
que permitid identificar las principales dificultades y demandas del colectivo celiaco,

sirviendo como base para la propuesta de intervencion que se presenta a continuacion.



DETECCION DE NECESIDADES

Tras el previo consentimiento de la Oficina de Investigacion Responsable (con
codigo 241023040556 y referencia TFG.GPS.JML.MCC.241023, Anexo 1), se llevo a
cabo una deteccion de necesidades para identificar y comprender diversas necesidades y
desafios que enfrentan las personas diagnosticadas con celiaquia (Anexo 2). Para ello, se
realizd una entrevista ad-hoc a un total de 7 personas diagnosticadas de enfermedad

celiaca de la provincia de Alicante.

Existe una baja cantidad de protocolos para la deteccion de necesidades, ya sean
realizados en espafiol o adaptados de otros idiomas, por lo que se decidi6 realizar una
entrevista ad hoc con 9 preguntas abiertas. En estas preguntas se diferencian cuestiones
acerca de aspectos emocionales, psicologicos y sociales, con el fin de recoger la
informacion necesaria para realizar el programa con las variables pertinentes. Las

preguntas realizadas serian:

“¢Cuando recibiste el diagnostico?”

“Cuando te comunicaron el diagnostico, {QuUé informacion recibiste para

poder adaptar tu vida? ;Qué informacion te habria gustado recibir?”
o “;Como te sentiste al recibir un diagnostico de celiaquia?”

o “;Como fue el apoyo que recibiste de tus familiares y amigos después de

recibir el diagnostico?”
o “;Como ha afectado tu diagnostico a tu vida cotidiana?”
o “Yala hora de interaccionar con otras personas jcomo ha afectado?”

o “;Qué problemas has encontrado a nivel psicologico después de que te

diagnosticaran? ;Como los afrontas?”

o “;,Como has afrontado cuando tienes que comer o cenar fuera de casa y no
tienen opciones sin gluten o no pueden garantizarte la contaminacion

cruzada?”

o “,Como te hacen sentir las dificultades que enfrentas a la hora de poder

acceder a alimentos sin gluten para tu dieta?”



La informacion recabada a partir de las entrevistas pone de manifiesto que el
impacto psicologico de vivir con una enfermedad celiaca es notablemente considerable.
Las personas diagnosticadas refieren experimentar no solo los efectos fisicos de la
enfermedad como la distensién abdominal y problemas gastrointestinales, sino también

ansiedad social, aislamiento y estrés relacionados con la dieta sin gluten.

Ademas, sus testimonios muestran que comer fuera de casa, asistir a eventos
sociales o simplemente interactuar con amigos y familiares se convierten en retos
desafiantes. Muchos afectados indican que sienten culpa por no poder consumir ciertos
alimentos en reuniones sociales o limitados a la hora de encontrar restaurantes adaptados
para la dieta sin gluten, lo que puede conllevar a reducir o eliminar estas interacciones
por completo. Una persona refiere respondiendo a la pregunta 8: “Intento comer fuera de
casa teniendo eso en cuenta antes que nada, con la gente que voy a comer y buscando un
sitio donde pueda comer o llamando para reservar o buscando en internet la carta o

informacion sobre el sitio tenga claro que puedo comer ahi.”

Ademas, los problemas relacionados con la autoimagen son comunes, ya que la
pérdida de peso abrupta o la hinchaz6n abdominal provocada por la malabsorcion de
nutrientes son sintomas frecuentes de la enfermedad celiaca. Como sefial6 uno de los
entrevistados: “Pasé de estar muy hinchado a verme muy delgado, lo que me afecto
profundamente a nivel mental”. Estas cuestiones, junto con la frustracion que genera la
falta de opciones alimentarias accesibles o la posibilidad de contaminacion cruzada en
productos aparentemente seguros, afiaden un nivel significativo de problemas
emocionales como la verglienza o la ansiedad en el dia a dia de quienes viven con esta

enfermedad.

En este contexto, se considera esencial el desarrollo de un programa de
intervencion centrado en el bienestar psicologico, emocional y social de las personas con
enfermedad celiaca, ya que estos aspectos suelen estar desatendidos frente al foco habitual
en la nutricién. A partir de las entrevistas realizadas, se evidencid la necesidad de un
enfoque que, si bien reconoce la importancia del abordaje nutricional, priorice el
acompariamiento psicolégico como eje principal de la intervencion. Este programa se
fundamenta, por tanto, en un enfoque multidimensional, pero con especial atencion a las
dimensiones emocionales y sociales que mas afectan a los pacientes en su adaptacion

diaria.



Este tipo de programa podria incluir estrategias para mejorar la autorregulacion
emocional, fomentar la autoaceptacion y reducir la ansiedad social, elementos recogidos
esenciales de las entrevistas realizadas para mejorar la calidad de vida de las personas

diagnosticadas con enfermedad celiaca o personas que ya conviven con ella.

Cabe destacar que el programa se ha centrado en un rango de edad especifico,
comprendido entre los 18 y los 30 afios, al tratarse del perfil de las personas entrevistadas
durante la fase de deteccion de necesidades. Por tanto, las demandas identificadas y la
propuesta de intervencion que se presenta a continuacién estan dirigidas principalmente

a personas jovenes adultas con enfermedad celiaca.
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DISENO DEL PROGRAMA

Este programa pretende prevenir la aparicion de problemas psicoldgicos en
personas diagnosticadas de celiaquia entre los Gltimos meses hasta maximo 2 afios para

asi prevenirlos.

Se llevara a cabo en aulas de la Universidad Miguel Hernandez de Elche y se utilizaran
actividades y técnicas que impliquen la participacién de las personas, de modo que sea

un programa dinamico para los asistentes.
OBJETIVOS
Objetivo general
- Prevenir el desarrollo de problemas psicologicos en personas diagnosticadas de
celiaquia
Objetivos especificos

Reducir los niveles de ansiedad social

- Potenciar las estrategias de regulacién emocional

- Mejorar la autoimagen corporal de los participantes
- Mejorar la autoestima positiva de los participantes
- Mejorar la tolerancia a la frustracion

- Fortalecer la red de apoyo social de los participantes

11



METODO

Participantes

Los participantes seran adultos de entre 18 a 30 afios diagnosticados de celiaquia
en los Gltimos meses y hasta un maximo de dos afios desde el diagnostico, con el fin de
intervenir de forma preventiva. Como criterio de exclusion, no podran participar aquellas
personas que presenten actualmente un diagnostico clinico de ansiedad, en cuyo caso se
derivara a los servicios psicoldgicos pertinentes. Ademas, participaran también de forma
voluntaria sus familiares y amigos. Las sesiones se llevaran a cabo en aulas de la

Universidad Miguel Hernandez de Elche.

Variables e instrumentos

Las variables se han seleccionado a partir de la informacion disponible en la
literatura cientifica y la deteccion de necesidades realizadas. En este sentido, dichas
variables serian: la ansiedad social, la regulacién emocional, la autoestima, la imagen
corporal, la tolerancia a la frustracion y la red de apoyo social. Antes de iniciar el
programa, se llevé a cabo una sesién de evaluacion con el objetivo de establecer una linea

base en estas variables.

Los instrumentos que seran utilizados para evaluar las diferentes variables

mencionadas en una evaluacion pre y post seran:

- Ansiedad social: se medira a través de la Escala Breve de Fobia Social (BSPS;
Davidson et al., 1991), en su version espafiola (Bobes et al., 1999). Esta
compuesto por 18 items que se agrupan en tres subescalas: miedo, evitacion y
sintomas fisioldgicos. Se utiliza una escala tipo Likert con 5 alternativas de
respuestas que oscilan entre 0 (nada o nunca) y 4 (Extremo o siempre). La
consistencia interna es de a ,78. (Anexo 4)

- Regulacion emocional: se medira a través del Cuestionario de Habilidades de
Regulacion Emocional (ERSQ); Berking et al., 2008), en su version espafiola
(Orozco-Vargas et al., 2021). Estd compuesto por 27 reactivos, divido en nueve
factores denominados Consciencia Emocional, Sensacion, Claridad,
Conocimiento, Aceptacion, Tolerancia, Disposicién a confrontar, Auto-Ayuda y
Modificacion. Se utiliza una Escala Tipo Likert con 5 alternativas de respuesta
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que oscilan entre 0 (no del todo) y 4 (casi siempre). La consistencia interna de la
escala es de a=,96. (Anexo 5)

Imagen corporal: se medira a través del Body Shape Questionnaire (BSQ; Cooper
et al., 1987), en su version espafiola (Raich et al., 1996). Esta compuesto por 34
items, dividido en cuatro factores denominados Insatisfaccion corporal, Miedo a
engordar, Sentimientos de baja autoestima a causa de la apariencia y Deseo de
perder peso. Se utiliza una escala tipo Likert con 6 alternativas de respuesta que
oscilan entre 1 (Nunca) y 6 (Siempre). La consistencia interna oscila en un a entre
.95y ,97. (Anexo 6)

Autoestima: se medird a través de la Escala de Autoestima de Rosenberg (RSE;
Rosenberg, 1965) en su version espafiola (Atienza et al., 2000). Esta compuesto
por 10 items con un Unico factor que seria la autoestima global subyacente. Se
utiliza una escala tipo Likert con 4 alternativas de respuesta que oscilan entre 1
(Muy en desacuerdo) y 4 (Muy de acuerdo). La consistencia interna es buena con
un o de ,86. (Anexo 7)

Tolerancia a la frustracion: se medira a través de la Escala de Tolerancia a la
Frustracion (ETAF; Hidalgo et al., 2011). Esta compuesto por 28 items, divididos
en cuatro dimensiones o ambitos de la vida del individuo que serian personal,
social, laboral y familiar. Se utiliza una escala tipo Likert con 3 alternativas de
respuesta que oscilan entre 1 (Nunca) y 3 (Siempre). La consistencia interna es
adecuada con un a de ,70. (Anexo 8)

Apoyo social: se medird a través del cuestionario de Apoyo Social Funcional
Duke-UNK-11 (Broadhead et al., 1988) en su version espafiola (De la Revilla et
al. 1991). Esta compuesto por 11 items, divididos en 2 factores que son el apoyo
confidencial y el apoyo afectivo. Se utiliza una escala tipo Likert con 5
alternativas de respuesta que oscilan entre 1 (Mucho menos de lo que deseo) y 5
(Tanto como deseo). La consistencia interna de la escala es de a=,90, el de la
subescala de apoyo confidencial es de o =,88 y el del apoyo afectivo es de a=,79.
(Anexo 9)
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PROCEDIMIENTO

El programa consta de un total de siete sesiones. Por un lado, las sesiones uno
hasta la cinco se dedicard a trabajar con los participantes mientras que las sesiones seis y

siete se destinardn para trabajar con las familias, personas convivientes y amigos.

En la altima sesion, se les repartira un cuestionario de satisfaccion del programa
para poder obtener un feedback de los participantes y realizar los cambios necesarios para
implementaciones futuras (Anexo 26). Con el fin de comprobar los efectos del programa
a largo plazo, se realizard un seguimiento a los 6 meses y al afio tras la finalizacién del

programa.

Cada sesion tendra unos objetivos especificos a abordar y se compondran de una
parte tedrica y de una parte practica. En primer lugar, se pretende presentar de forma clara
el concepto central que se abordara en cada sesion, proporcionando una base teodrica
accesible y comprensible. Posteriormente, se favorecera la puesta en practica de dicho
contenido a través de diferentes dindmicas participativas, que permitiran a los y las

participantes integrar lo aprendido y aplicarlo en situaciones cotidianas.

El programa emplea técnicas como la reestructuracion cognitiva (Beck, 2011), la
regulacion emocional mediante respiracion y relajacion (Gross, 2015), el entrenamiento
en asertividad (Ruiz, 2005) y dinamicas basadas en la autocompasion (Neff, 2003). Estas
estrategias, ampliamente respaldadas por la literatura, se integran en varias sesiones para
facilitar su aprendizaje y aplicacién en situaciones reales, con el fin de mejorar el

afrontamiento emocional y social en personas con celiaquia.

La duracion de las sesiones sera entre 55 y 60 minutos cada una. Las sesiones dedicadas
apadres y amigos se haran con el fin de formarles y darles herramientas para poder ayudar

0 gestionar situaciones desafiantes.
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Tabla 1

Sesiones del programa psicoeducativo para personas diagnosticadas de celiaquia

Sesion Titulo de la sesion

1 Comer sin miedo: Superando la ansiedad social con celiaquia

2 Viviendo con celiaquia: Aprender a gestionar mis emociones

3 Ser yo con celiaquia: Aceptarme sin condiciones

4 Mi imagen, mi bienestar: Construyendo una autoestima positiva
5 Cuando la celiaquia frustra: Aprender a manejarlo

6 Ser un buen amigo: Apoyando a personas con celiaquia

7 Celiaquia en casa: Como brindar apoyo desde el entorno cercano

Nota. Esta tabla resume los titulos tematicos de cada sesion que componen el programa

de intervencién psicologica.
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CONTENIDO DEL PROGRAMA
SESIONES

SESION 1: "Comer sin miedo: Superando la ansiedad social con celiaquia"
(Anexo 10)

e Duracion: 65 minutos

e Objetivo: Reducir los niveles de ansiedad social

o Materiales: Tarjetas con situaciones sociales, pizarra o papel grande, boligrafos.
Desarrollo:
1.Rompehielos (10 minutos):

e Los participantes se emparejan y se cuentan una anécdota incomoda sobre comer
en publico con celiaquia (real o inventada). Cada pareja comparte su anécdota
con el grupo, creando un ambiente de apertura y confianza.

2. Introduccion: La celiaquia y la ansiedad social (10 min)

o Reflexion inicial: jAlguna vez has sentido incomodidad o ansiedad en eventos
sociales por tu alimentacion?

e Explicacion breve: ;Qué es la ansiedad social? ;Como puede afectar a personas
con celiaquia en contextos como comidas con amigos, cenas familiares o
eventos laborales?

3. Metafora del "disfraz invisible" (15 minutos):

Actividad: Se presenta la metafora:

o "A veces, al tener celiaquia, siento que llevo un 'disfraz invisible' que me
hace sentir observado y juzgado por los demas cuando como"

Cada participante identifica si le surgen pensamientos y en el caso de que si, qué
emocion los acompafia.

e Se escriben algunas respuestas en la pizarra para analizarlas después.
4. Estrategias para reducir la ansiedad social (20 min)

e Reestructuracion cognitiva: Desafiar pensamientos negativos con alternativas
mas realistas y funcionales.

e Técnicas de afrontamiento:
o Preparacion previa para situaciones sociales.

o Respuestas asertivas ante comentarios incomodos.
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o Técnicas de relajacion antes y durante un evento.

o Role-playing: Se simulan interacciones sociales dificiles y se practican
respuestas seguras y asertivas. (Anexo 11)

5. Plan de accion y cierre (10 min)

e Cada participante elige una estrategia para aplicar en su proxima situacion
social.

o Reflexion final: ;Qué me llevo de la sesion que me ayude a sentirme mas
seguro/a en ambientes sociales?
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SESION 2: "Viviendo con celiaquia: Aprender a gestionar mis emociones"
(Anexo 12)
e Duracion: 60 minutos
e Objetivo: Mejorar las estrategias de regulacion emocional.
e Materiales: Papel y boligrafos.
Desarrollo:
1. Introduccion: Emociones y celiaquia (10 min)
e Reflexion inicial: ;Como te hace sentir vivir con celiaquia en tu dia a dia?

o Explicacion breve: La celiaquia no solo afecta la alimentacion, sino también
nuestras emociones (frustracion, ansiedad, enfado, tristeza, alivio al encontrar
apoyo, etc.).

2. Metafora de la olla a presion (15 min)

e Actividad: Se presentan situaciones comunes y los participantes identifican qué
emociones les generan:

o Recibir comentarios como “qué pena que no puedas comer esto”
o No encontrar opciones sin gluten en un evento

o Sentir que los demas no comprenden la enfermedad

o TIener miedo de la contaminacion cruzada

o Se explica que las emociones, como el vapor dentro de una olla a presion, se
acumulan cuando no se gestionan adecuadamente. "Si no dejamos escapar el
vapor, la olla puede explotar".

3. Estrategias de regulacion emocional (20 min)
e Técnicas clave:

o Reestructuracion cognitiva: Transformar pensamientos negativos en
mas equilibrados.

o Técnicas de relajacion: Respiracion diafragmatica, mindfulness y
anclajes emocionales.

o Expresion emocional saludable: Comunicacion asertiva y autocuidado.

o Gestion de la frustracion: Aprender a aceptar situaciones dificiles sin
sentirse abrumado/a.

o Ejercicio practico: Cada participante elige una situacion dificil que haya vivido
y aplica una estrategia de regulacion emocional. (Anexo 13)
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4. Plan de accion y cierre (10 min)

e Reflexion final: ;Qué estrategia me ha resultado mas util? ;Como la aplicaré
en mi dia a dia?

o Cada participante elige una accidn concreta para mejorar su regulacion
emocional.
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SESION 3: "Ser yo con celiaquia: Aceptarme sin condiciones"

e Duracion: 60 minutos

e Objetivo: Mejorar la autoimagen corporal de los participantes

e Materiales: Fotografias o dibujos de personas, papel y boligrafos.
Desarrollo: (Anexo 14)
1. Introduccion: ;Qué significa aceptarnos? (10 min)

e Reflexion inicial: Si tuvieras que describirte sin mencionar la celiaquia, ;como
lo harias?

o Explicacion breve: La celiaquia es parte de nuestra vida, pero no nos define. La
autoaceptacion implica reconocer quiénes somos con nuestras fortalezas y
desafios sin juicio.

2. Identificando barreras a la autoaceptacion (15 min)

e Actividad: Se muestra imagenes de personas (sin especificar detalles) y pide al
grupo que describa lo que creen sobre esas personas (por ejemplo, "Parece que
esta persona es extrovertida, segura, etc."). (Anexo 15)

1. Luego se revela que la persona tiene celiaquia y se invita a reflexionar
sobre como el diagndstico no define a una persona. (El objetivo es que
los participantes comprendan que la celiaquia es solo una parte de su
identidad.)

e Discusion: ;Qué emociones surgen? ;Qué impacto tienen en la autoestima y la
confianza?

3. Estrategias para fortalecer la autoaceptacion (20 min)
e Ejercicios practicos:

o Cambio de perspectiva: Convertir pensamientos negativos en
afirmaciones mas compasivas.

o Autocompasion: Aprender a tratarnos con amabilidad en lugar de
autocritica.

o Reconocer fortalezas: Cada participante identifica tres aspectos
positivos de si mismo mas alla de la celiaquia.

o Caso practico: Se presentan situaciones en las que puede ser dificil aceptarse y
se exploran respuestas saludables. (Anexo 16)

4. Plan de accion y cierre (10 min)

o Cada participante formula una afirmacion de autoaceptacion que aplicara en su
vida diaria.

e Reflexion final: ;Qué pequerio cambio puedo hacer hoy para aceptarme mas?
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SESION 4: "Mi imagen, mi bienestar: Construyendo una autoestima positiva"

e Duracion: 60 minutos
e Objetivo: Fomentar una autoestima positiva
e Materiales: Post-its, papel, boligrafos.
Desarrollo: (Anexo 17)
1. Introduccion: Autoestima e imagen corporal (10 min)
e Reflexion inicial: ;Como te sientes con tu cuerpo desde que tienes celiaquia?

o Explicacion breve: La autoestima no solo depende de la apariencia, sino de
como nos valoramos en todos los aspectos. La celiaquia puede traer cambios
fisicos (pérdida o aumento de peso, hinchazén, fatiga), pero nuestra identidad va
mas alla de ellos.

2. Dinamica de los post-it (20 minutos):

o Cada participante recibe un post-it para escribir algo positivo sobre un
compaiiero, por ejemplo:
o "Me gusta como te preocupas por llevar opciones sin gluten a las
reuniones".
e Luego, los post-its se leen en voz alta, lo que refuerza el sentido de comunidad y

apoyo.
o Este ejercicio ayuda a los participantes a enfocarse en sus cualidades positivas.

3. Construyendo una imagen corporal positiva (20 min)
o Estrategias practicas:

o Fomentar la gratitud corporal: Enfocarse en lo que nuestro cuerpo
hace por nosotros en lugar de solo en su apariencia.

o Desafiar estindares irreales: Reflexion sobre como la sociedad impone
modelos poco inclusivos.

o Cuidado y respeto por el cuerpo: Alimentacion saludable sin culpa 'y
autocuidado emocional.

o Reforzar cualidades internas: Identificar aspectos de nuestra identidad
que nos hacen sentir valiosos mas alla de la imagen.

e Ejercicio en grupo: Escribir una carta de agradecimiento a nuestro cuerpo por
todo lo que nos permite hacer.

4. Plan de accion y cierre (10 min)
o Cada participante elige una accion diaria para mejorar su autoestima.

e Reflexion final: ;Qué cambiaria en mi dialogo interno para verme con mas
amor y respeto
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SESION 5: "Cuando la celiaquia frustra: Aprender a manejarlo"

e Duracion: 60 minutos

e Objetivo: Mejorar la tolerancia a la frustracion

o Materiales: Papel, colores, boligrafos.
Desarrollo: (Anexo 18)
1. Introduccion: La frustracion y la celiaquia (10 min)

e Reflexion inicial: ;Qué situaciones relacionadas con la celiaquia te generan
mds frustracion?

o Explicacion breve: La frustracion surge cuando algo no sucede como
esperamos. En la celiaquia, puede aparecer en situaciones como:

o No encontrar opciones sin gluten en un evento.
o Que las personas no entiendan la importancia de la dieta.
o Sentir que siempre hay que estar explicando lo mismo.
2. Identificando pensamientos frustrantes (15 min)
o Actividad: Se presentan frases comunes como:
o “No es justo que tenga que preocuparme siempre por la comida”
o “Otra vez tengo que explicar por qué no puedo comer esto”

o “Me molesta que no me tengan en cuenta” (Anexo 19)

e Los participantes dibujan su "rio de la frustracion", representando los obstaculos
relacionados con la celiaquia, como la falta de opciones sin gluten o la
incomprension de los demas. Luego, identifican como pueden esquivar o
modificar estos obstaculos, como educando a los demés o llevando su propia
comida.

3. Estrategias para manejar la frustracion (20 min)
e Técnicas clave:

o Reformulacion cognitiva: Transformar pensamientos negativos en
alternativas mas adaptativas.

o Gestion de expectativas: Aprender a aceptar que no siempre se puede
controlar todo.

o Autorregulacion emocional: Técnicas de respiracion y relajacion para
calmarse en el momento.

o Asertividad: Expresar necesidades sin agresividad ni resignacion.

o Ejercicio practico: Cada participante elige una situacion frustrante reciente y
aplica una estrategia de afrontamiento.
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4. Plan de accion y cierre (10 min)
o Reflexion final: ;Qué estrategia puedo empezar a aplicar en mi vida diaria?

e (Cada participante se compromete a probar una técnica la proxima vez que
enfrente una situacion frustrante.
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Sesion 6: “Ser un buen amigo: Apoyando a personas con celiaquia”

e Duracion: 60 minutos
e Objetivo: Fortalecer la red de apoyo social
e Materiales: situaciones reales, boligrafos (Anexo 20)

1. Introduccion (10 min)

e Presentacion del tema: ;Qué es la celiaquia? Explicacion breve sobre la
enfermedad, sus consecuencias y la importancia de una alimentacion sin gluten.

e Pregunta abierta: ;Qué dificultades creéis que enfrenta una persona celiaca en
su vida social?

o Recoger respuestas y validar experiencias.
2. Dinamica de Empatia “Ponerse en su piel” (15 min)

e Actividad: Se reparte un listado de situaciones reales que puede vivir una
persona celiaca en su entorno social. Ejemplo:

o Iracomer con amigos y no encontrar opciones sin gluten.
o Que minimicen su problema diciendo “un poquito no pasa nada”.

o Comentarios sobre la comida como “qué pena que no puedas comer
esto”. (Anexo 21)

o Reflexion en grupos: ;Coémo os sentiriais en su lugar? ; Como reaccionariais?
e Puesta en comun/ debate.

3. Estrategias para apoyar mejor (20 min)
o Explicacion: Buenas pricticas para ser un buen apoyo:

o Normalizar la situacion (evitar comentarios que puedan hacer sentir
excluida a la persona celiaca).

o Prestar atencion a su seguridad (preguntar antes de elegir un sitio para
comer, no compartir cubiertos o comida con gluten).

o Ser conscientes del impacto emocional (validar sus sentimientos y
evitar minimizar sus preocupaciones).

o Educarse sobre la celiaquia (aprender sobre contaminacion cruzada y
opciones sin gluten).

e Role-playing: Se proponen situaciones reales y los participantes practican como
reaccionar de manera adecuada. (Anexo 22)

4. Cierre y Reflexion Final (10 min)

o Pregunta de cierre: ;Qué podéis hacer a partir de ahora para ser un mejor
apoyo para vuestro amigo/a con celiaquia?

e Se pide a cada participante que mencione una accion concreta que implementara.
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SESION 7: "Celiaquia en casa: Cémo brindar apoyo desde el entorno cercano"

e Duracion: 60 minutos

e Objetivo: Fomentar la red de apoyo social

e Materiales: Casos ficticios relacionados con la celiaquia, papel y boligrafos.
Desarrollo: (Anexo 23)
1. Introduccion (10 min)

e Breve explicacion: ;Qu¢ es la celiaquia? Sintomas, consecuencias y la
importancia de evitar el gluten.

e Pregunta abierta: ;Qué cambios ha supuesto la celiaquia en vuestra familia?
o Recoger respuestas y validar experiencias.
2. Comprendiendo las dificultades (15 min)

o Actividad: Se presentan situaciones comunes (Anexo 24) que pueden generar
tension en casa:

o Contaminacion cruzada en la cocina.

o Comentarios minimizadores como “un poquito no pasa nada”.
o Falta de opciones sin gluten en reuniones familiares.

o Impacto emocional (frustracion, aislamiento, ansiedad).

e Reflexion en grupos: ;Como cree cada miembro de la familia que esto afecta a
la persona con celiaquia?

3. Estrategias para un mejor apoyo (25 min)
o Claves para una convivencia segura y empatica:

o Cocina sin riesgos: Uso de utensilios separados y medidas para evitar la
contaminacion cruzada.

o Acompaiiamiento en lo emocional: Validar los sentimientos sin
minimizar su experiencia.

o Planificacion de reuniones familiares inclusivas: Ofrecer opciones
seguras sin que la persona celiaca se sienta diferente.

o Apoyo en la autonomia: No sobreproteger, sino ensefiar a gestionar la
dieta de manera independiente.

o Caso practico: En esta actividad, cada participante escribe una carta de
compromiso dirigida a un miembro de su familia, en la que se comprometen a
tomar una accion concreta para mejorar el apoyo que brindan a la persona con
celiaquia. Ejemplos de acciones pueden ser:

o "Me comprometo a aprender mas sobre las necesidades dietéticas de mi
hijo/a para poder prepararle comidas seguras".
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o "Voy a comunicarme mejor con mi pareja sobre la importancia de evitar

el gluten en casa".
Las cartas se pueden compartir en parejas o pequefios grupos para
fomentar la discusion y el intercambio de ideas.

4. Cierre y compromiso familiar (10 min)

e Reflexion final: ;Qué podemos hacer como familia para mejorar nuestro
apoyo?

o (Cada asistente menciona una accidon concreta que implementara en casa.
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SESION 8: Reflexion y Evaluacién Final

Duracion: 85 minutos

Objetivo: Reflexionar sobre los aprendizajes adquiridos durante el programa, identificar
fortalezas personales, discutir areas de mejora y evaluar la percepcion del apoyo social
recibido.

1. Introduccion (10 minutos) (Anexo 25)

o Bienvenida: Agradecer a los participantes por su esfuerzo y participacion
durante el programa.

e Objetivo de la sesion: Explicar que hoy se centrara en hacer una reflexion sobre
lo aprendido, como se sienten al respecto y qué cambios perciben.

e Revision breve: Recordar los temas trabajados durante el programa (ansiedad
social, autoimagen, autoestima, regulaciéon emocional, etc.) y como se han
abordado.

2. Actividad de reflexion grupal (20 minutos)
e Dindamica de grupo: "El espejo de la celiaquia”
o Cada participante tiene una hoja y un boligrafo.

o Se les pide que dibujen un "espejo" en la hoja y escriban lo que sienten
que han aprendido durante el programa.

o Preguntas para reflexionar:
» ([ Qué estrategias han aprendido para manejar la ansiedad social?
* ;/Qué cambios has notado en tu percepcion sobre ti mismo/a?

» (;Qué herramientas sientes que te han ayudado mas a manejar las
emociones dificiles?

= /Como percibes el apoyo social que has recibido o que puedes
obtener?

o Los participantes comparten sus reflexiones con el grupo de manera
voluntaria.

3. Aplicacion de los cuestionarios (40-50 minutos)
4. Evaluacion de la experiencia (15 minutos)

e Encuesta de satisfaccion (Anexo 26)
5. Despedida (5 minutos)

o Agradecer la participacion y recordarles que el apoyo no termina aqui. Pueden
seguir en contacto con el grupo o con los profesionales si lo necesitan
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DISCUSION

El objetivo de este trabajo fue la creacion de un programa de prevencion de
problemas psicologicos en personas diagnosticadas de celiaquia entre 18 a 30 afios a
través de 7 sesiones. Dos de las acciones del programa estan dirigidas a los familiares,
convivientes y amigos de las personas con enfermedad celiaca. Esto se debe a que se ha
observado que los problemas asociados a esta condicion no se limitan unicamente a la
adaptacion nutricional. También, influyen en la calidad de vida, generan incomodidad al
solicitar dietas especiales y dificultan desenvolverse con seguridad en contextos sociales.
Estas dificultades se acentuian especialmente cuando la persona no cuenta con una pareja
que le brinde apoyo o se encuentra en una etapa de citas o biisqueda de relaciones (Lee et
al., 2021). A pesar de la relevancia de estos aspectos, la literatura cientifica sobre
intervenciones psicologicas especificas para personas con celiaquia es aun muy limitada
y escasa. Por tanto, este trabajo se apoya en técnicas validadas dentro de la intervencion
psicoldgica grupal, lo que refuerza su utilidad como propuesta novedosa en un area poco

explorada.

Por lo tanto, se incluyen las variables registradas en la deteccion de necesidades,
las cuales serian la ansiedad social, la regulacion emocional, la autoestima, la percepcion
de apoyo social y la tolerancia a la frustracion proporcionando a los/las participantes
herramientas para afrontar los desafios relacionados con la celiaquia en su vida cotidiana.
A través de actividades y dindmicas grupales e individuales, se busca aumentar su
bienestar psicoldgico, facilitando su integracion y aceptacion tanto en su entorno social
como familiar. Por otro lado, estudios previos respaldan la eficacia de intervenciones
centradas en el desarrollo de habilidades emocionales. En esta linea, en la Universidad de
Canada se desarrollaron dos programas: uno basado en autorregulacion (SR) y otro que
combinaba autorregulacion y autocompasion (SR + SC). Los resultados mostraron que el
programa SR + SC produjo mejoras significativas en la calidad de vida de las personas
que seguian una dieta sin gluten, asi como reducciones en los niveles de ansiedad y
depresion en la mayoria de los participantes (Dowd et al., 2022), lo que refuerza la

pertinencia de intervenciones que aborden estas dimensiones.
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Tras la implementacion de este programa dirigido a personas con celiaquia, se
espera una serie de mejoras psicoldgicas, relacionadas con las necesidades detectadas en
la fase inicial del proyecto. En primer lugar, se prevé una disminucion de la ansiedad
social, al haberse trabajado aspectos como la exposicion a situaciones sociales
relacionadas con la alimentacion y la validacién y técnicas de afrontamiento como
respuestas asertivas ante comentarios incomodos o técnicas de relajacion para poder
enfrentarse a dichas situaciones. Ademas, se prevé una mejora tanto en la autoestima y la
autoimagen, con aspectos relacionados a la exploracién de creencias personales y el

refuerzo de habilidades individuales.

Por otro lado, se espera que el programa contribuya al fortalecimiento de la
regulacion emocional, facilitando una mayor comprension y expresion saludable de
emociones como el enfado, la tristeza o la frustracion. Esto resulta especialmente
importante en situaciones incoémodas o socialmente desafiantes, donde las personas con
celiaquia pueden sentirse excluidas, incomprendidas o poco bienvenidas. Desarrollar
estas habilidades emocionales permite afrontar dichas experiencias de manera mas

adaptativa, reduciendo el malestar y favoreciendo el bienestar psicologico.

Asimismo, el programa busca fortalecer la capacidad de las personas participantes
para afrontar de manera mas adaptativa los desafios cotidianos que implica la celiaquia,
como acudir a lugares sin opciones adaptadas o enfrentar malestares gastrointestinales
tras una exposicion accidental al gluten. Se pretende reducir tanto las respuestas
impulsivas como las conductas evitativas que pueden surgir en contextos sociales. En
relacion con la tolerancia a la frustracion, se trabajara en el desarrollo de estrategias que
les permitan gestionar de forma mas eficaz situaciones dificiles o no deseadas,
promoviendo una mayor flexibilidad emocional y resiliencia ante las limitaciones que

impone la enfermedad.

Por ultimo, se espera que haya mejoras con respecto a la percepcion del apoyo
social, especialmente los entornos sociales y familiares, y que aumente su autoconfianza,
aumentar su conocimiento sobre la celiaquia y todo lo que conlleva, lo que les permitira
a los participantes sentirse mas seguros y competentes al enfrentarse a situaciones diarias

relacionadas con su salud en su entorno mas cercano.
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Ademas, el enfoque esta dirigido a un grupo etario especifico (jovenes entre 18 y
30 afios), lo que restringe su aplicabilidad a otros rangos de edad que también podrian
beneficiarse de un enfoque psicoeducativo similar. Asimismo, al ser un disefio grupal,
puede ocurrir que no pueda ajustarse a personas con una ansiedad ya elevada o con escasa
disposicion a compartir experiencias en grupo, lo que podria requerir adaptaciones

individuales.

Este programa permite ampliar el conocimiento sobre la celiaquia mas alla del
tratamiento nutricional o de las suposiciones comunes en torno al gluten o la
contaminacion cruzada. Se ha observado que existe un componente fundamental que
también influye en el bienestar de las personas que la padecen, la dimension psicologica.
Al centrarse en variables que, segiin la revision realizada, en la literatura no se han
encontrado aplicaciones practicas ni programas especificos que aborden ampliamente

(como la ansiedad social, la autoimagen o la tolerancia a la frustracion).

El programa propone un enfoque mas holistico que podria resultar util para futuras
intervenciones en contextos similares. Ademas, subraya la importancia de considerar los
factores emocionales y sociales para lograr una mejor adhesion al tratamiento, una mayor
calidad de vida y una integracion mas saludable de la enfermedad en la vida cotidiana.
Este enfoque no solo beneficia al individuo que convive con la celiaquia, sino que también
refuerza su entorno de apoyo, al incluir en el proceso a familiares, personas convivientes

y amistades cercanas.

A pesar de la escasez de intervenciones especificas dirigidas a personas con
celiaquia desde una perspectiva psicologica, algunos enfoques tedricos ampliamente
utilizados en el ambito de la salud pueden respaldar la eleccion de las variables trabajadas
en este programa. Por un lado, la Teoria de 1a Accion Planeada (Ajzen, 1985) sostiene que
la conducta humana esta influida por la intencion de actuar, la cual depende de la actitud
hacia el comportamiento, la norma subjetiva y la percepcion de control. Esto resulta
especialmente relevante en el contexto de la celiaquia, donde la adhesion a la dieta sin
gluten implica decisiones constantes en situaciones sociales, y donde la percepcion de
autoeficacia y apoyo del entorno puede marcar la diferencia entre mantener o abandonar

el tratamiento.

Por otro lado, la Teoria de la Autoeficacia de Bandura (1987) subraya la

importancia de que las personas se sientan capaces de afrontar situaciones dificiles, lo
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cual se relaciona directamente con variables como la regulacion emocional, la tolerancia
a la frustracion y la ansiedad social abordadas en este programa. Estudios en otros
contextos de enfermedades cronicas han demostrado que intervenir en estas dimensiones
psicologicas mejora no solo la calidad de vida, sino también la adhesion al tratamiento y
la capacidad de afrontamiento general (Schwarzer & Luszczynska, 2008). Por tanto,
aunque no existan aun suficientes intervenciones especificas para la celiaquia, el enfoque
empleado encuentra respaldo en modelos consolidados de la psicologia de la salud y en

evidencias derivadas de otras condiciones cronicas.

La intervencion propuesta es viable desde una perspectiva técnica y econdmica,
ya que esta disefiada para ser aplicada en entornos comunitarios (como asociaciones de
personas con celiaquia o centros de salud), no requiere tecnologia especializada y puede
ser llevada a cabo por profesionales de la psicologia con formacidén en intervencion
grupal. Ademas, el programa esta estructurado en sesiones concretas que combinan una
parte tedrica y una practica. Esto permite que los contenidos se comprendan de forma
accesible y, a su vez, se apliquen en situaciones reales a través de dinamicas participativas.
Gracias a esta organizacion, el programa puede adaptarse a diferentes perfiles de

participantes y a necesidades especificas que puedan surgir durante su desarrollo.

Por otro lado, algunas de las limitaciones que pueden encontrarse estan
relacionadas con la adhesion de los participantes, ya que no todas las personas con
celiaquia presentan o reconocen dificultades psicologicas desde el inicio, lo que puede
dificultar su implicacion en el programa. Ademds, aunque este programa se ha
fundamentado en una deteccion de necesidades especifica, las variables seleccionadas
responden a las problematicas identificadas en ese grupo concreto. No se ha profundizado
en la posible influencia de otros factores contextuales, como el nivel educativo, los
recursos econdémicos o el acceso a productos sin gluten, que también podrian condicionar
el impacto de la intervencion. Por altimo, al no haberse implementado alin el programa
ni haber realizado una evaluacion de su eficacia, no es posible afirmar con certeza su
efectividad real ni su viabilidad en distintos contextos o poblaciones, sin una validacion

empirica previa.
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En conclusion, para futuros estudios se podrian realizar estudios piloto o ensayos
controlados que permitan medir su eficacia. Ademads, seria importante explorar tanto
adaptaciones individuales como otros rangos de edad, asi como incluir otros factores
contextuales como el entorno, o el acceso econdmico. En la practica profesional, este
programa puede servir como base para intervenciones personalizadas desde centros

educativos, asociaciones de pacientes o consultas de psicologia clinica.
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Anexo 2: Preguntas para la entrevista a personas con celiaquia para la deteccion
de necesidades

ENTREVISTA A PERSONAS CON CELIAQUIA

“Solicito su participacion en el proyecto de investigacion titulado Programa de
prevencion secundaria de problemas psicoldgicos tras la deteccion de una enfermedad
celiaca en adultos, cuyo responsable (tutor/a) es Javier Manchon Lopez Consiste en
responder a las preguntas de la entrevista. Se podra cumplimentar desde 15 de diciembre
hasta 15 de febrero. La participacion es totalmente voluntaria (si no desea participar o si
se retira anticipadamente no habra ninguna consecuencia) y anéonima (no se dispondra de
ningin dato que de manera individual le identifique). En caso de que, el cruce de datos
no identificativos permitieran identificarle (ejemplo: ;qué edad tienes? e indica tu género)
el investigador/a se compromete a agregar los datos de manera que esta posibilidad
desaparezca. En cualquier caso, los resultados del estudio siempre se presentaran
convenientemente tratados para respetar su anonimato. Si tiene alguna pregunta puede
consultar en este correo: maria.climentO6(@goumh.umbh.es . Si usted responde se entiende
de forma tacita que ha comprendido en que consiste este estudio, que ha podido preguntar
y aclarar las dudas que se le hubieran planteado y que acepta participar. El equipo
investigador le agradece su valioso tiempo.”

1. ¢(Cuando recibiste el diagndstico?

2. Cuando te comunicaron el diagnoéstico, ;Qué informacion recibiste para poder

adaptar tu vida? ;Qué informacion te habria gustado recibir?

(Coémo te sentiste al recibir un diagndstico de celiaquia?

4. (Cbémo fue el apoyo que recibiste de tus familiares y amigos después de recibir el
diagnostico?

5. (Como ha afectado tu diagndstico a tu vida cotidiana?

6. Y ala hora de interaccionar con otras personas ;como ha afectado?

7. (Qué problemas has encontrado a nivel psicologico después de que te
diagnosticaran? ;Como los afrontas?

8. (Como has afrontado cuando tienes que comer o cenar fuera de casa y no tienen
opciones sin gluten o no pueden garantizarte la contaminacion cruzada?

9. (Como te hacen sentir las dificultades que enfrentas a la hora de poder acceder a
alimentos sin gluten para tu dieta?

(98]
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Anexo 3: Respuestas deteccion de necesidades

ENTREVISTA A PERSONAS CON CELIAQUIA

“Solicito su participacion en el proyecto de investigacion titulado Programa de
prevencion secundaria de problemas psicoldgicos tras la deteccion de una enfermedad
celiaca en adultos, cuyo responsable (tutor/a) es Javier Manchén Lopez Consiste en
responder a las preguntas de la entrevista. Se podra cumplimentar desde 15 de diciembre
hasta 15 de febrero. La participacion es totalmente voluntaria (si no desea participar o si
se retira anticipadamente no habra ninguna consecuencia) y anéonima (no se dispondra de
ningun dato que de manera individual le identifique). En caso de que, el cruce de datos
no identificativos permitieran identificarle (ejemplo: ;qué edad tienes? e indica tu género)
el investigador/a se compromete a agregar los datos de manera que esta posibilidad
desaparezca. En cualquier caso, los resultados del estudio siempre se presentaran
convenientemente tratados para respetar su anonimato. Si tiene alguna pregunta puede
consultar en este correo: maria.climent06(@goumh.umbh.es . Si usted responde se entiende
de forma tacita que ha comprendido en que consiste este estudio, que ha podido preguntar
y aclarar las dudas que se le hubieran planteado y que acepta participar. El equipo
investigador le agradece su valioso tiempo.”

1. ¢Cuando recibiste el diagnostico?
Cuando tenia 13 afios, después de un afio de sintomas

2. Cuando te comunicaron el diagnoéstico, ;Qué informacion recibiste para poder
adaptar tu vida? ;Qué informacion te habria gustado recibir?

Informacién me dieron poca, mas bien una consulta a parte para que me informasen de
todo. Me informaron bastante bien de todo en ese momento, incluso tema de alcohol, otra
cosa de la que yo no tenia ni idea. Algun que otra sorpresa como medicamentos que
contenian gluten. Con la informacion que recibi fui bien porque también me dijeron que
en mi caso de los sintomas que tuve era porque yo no absorbia nutrientes llegando a tener
problemas de anemia que fue mejorando conforme fui llevando una vida sin gluten (...)

3. (Como te sentiste al recibir un diagnoéstico de celiaquia?

Siendo una persona que le gusta comer y que come mucho, me dio pena porque tenia que
dejar de comer cosas que me gustaban bastante, pero luego vi que por opciones habia
muchas y no estaba nada mal

4. ;Coémo fue el apoyo que recibiste de tus familiares y amigos después de recibir el
diagnodstico?

Por parte de familiares bien, todo el mundo muy preocupado. Mi madre empez6 a
comprar todo sin gluten, todo lo posible. Por parte de mis amigos fue “bullying”, todo de
broma pero muchas preguntas porque era algo extrafio ya que soy el tinico de mi grupo
que tiene alguna intolerancia.

5. (Como ha afectado tu diagnoéstico a tu vida cotidiana?

A nivel personal ha afectado a la hora de salir a comer més en concreto. Ahora menos que
antes porque todo el tema hamburguesas, pizzas, algun alimento con alguna base de pan
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o de bollo, antes era imposible. Me costaba un montén porque al vivir en un pueblo era
todo mas complicado. Solo salia a tomar café, pero cuando llegué a Elche habia mas
opciones al igual que conforme pasa el tiempo la gente se va concienciando mas (...)

6. Y alahora de interaccionar con otras personas ;/como ha afectado?

Hombre creo que se complica en las quedadas, pero en lo demas es facil de solventar. Hay
que avisar de que me pongo malo y nada.

7. (Qué problemas has encontrado a nivel psicologico después de que te
diagnosticaran? ;Coémo los afrontas?

Yo echaba de menos muchas cosas y si que es verdad que habia algin que otro producto
sin gluten de antes que estaba muy duro que eso molestaba. Es lo que te digo echar de
menos lo que comia antes.

8. (Coémo has afrontado cuando tienes que comer o cenar fuera de casa y no tienen
opciones sin gluten o no pueden garantizarte la contaminacion cruzada?

Yo como no soy tan sensible en lo referente a contaminacion cruzada, no me importa.
Antes cuando me decian que no tenian opciones me frustraba, ahora me da igual ya que
asumo que en la mayoria de los sitios no tienen y me ahorro el preguntar.

9. (Como te hacen sentir las dificultades que enfrentas a la hora de poder acceder a
alimentos sin gluten para tu dieta?

Molesta un poco, pero yo como me he acostumbrado a que de normal no suele haber no
me llevo un chasco. Eso fue mas al principio, de que /a lo mejor no habra sin gluten? Una
cosa que se me antoja son unos tipos de cereales y no hay, digo pues nada a cogerme otra
cosa pero frustra (...)
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ENTREVISTA A PERSONAS CON CELIAQUIA

“Solicito su participacion en el proyecto de investigacion titulado Programa de
prevencion secundaria de problemas psicoldgicos tras la deteccion de una enfermedad
celiaca en adultos, cuyo responsable (tutor/a) es Javier Manchon Lopez Consiste en
responder a las preguntas de la entrevista. Se podra cumplimentar desde 15 de diciembre
hasta 15 de febrero. La participacion es totalmente voluntaria (si no desea participar o si
se retira anticipadamente no habra ninguna consecuencia) y anéonima (no se dispondra de
ningun dato que de manera individual le identifique). En caso de que, el cruce de datos
no identificativos permitieran identificarle (ejemplo: ;qué edad tienes? e indica tu género)
el investigador/a se compromete a agregar los datos de manera que esta posibilidad
desaparezca. En cualquier caso, los resultados del estudio siempre se presentaran
convenientemente tratados para respetar su anonimato. Si tiene alguna pregunta puede
consultar en este correo: maria.climentO6(@goumh.umbh.es . Si usted responde se entiende
de forma tacita que ha comprendido en que consiste este estudio, que ha podido preguntar
y aclarar las dudas que se le hubieran planteado y que acepta participar. El equipo
investigador le agradece su valioso tiempo.”

1. ¢(Cuando recibiste el diagnostico?

Era muy pequeiia, no me acuerdo muy bien pero seria antes de la comunion por recuerdos
que tengo. Mas o0 menos 7-8 aios.

2. Cuando te comunicaron el diagnoéstico, ;Qué informacion recibiste para poder
adaptar tu vida? ;Qué informacion te habria gustado recibir?

Me dieron varios libros explicando para nifios qué era la celiaquia, qué era el gluten, etc.
Y la diete que tenia que seguir. A dia de hoy, con la informacion que habia nos informaron
bastante bien, porque ha cambiado mucho. No sé tampoco que me hubiese venido bien
de informacidn porque era muy pequefia, aunque mi familia y yo nos sentimos muy bien
informados (...)

3. (Como te sentiste al recibir un diagnoéstico de celiaquia?

De tan pequefia, creo que no era tan consciente porque creo que tuve suerte porque si me
lo detectaran ahora con mi edad me pareceria mucho mas duro porque ya he probado un
montdn de comidas. Siendo tan pequefia por esa parte no era tan dura. Creo que la parte
mas dura es seglin vas creciendo, ves que los demds pueden comer de todo y ti no ya que
no se tienen que preocupar de la contaminacion cruzada ni de llevar algin alimento en el
bolso por si no hay opciones, etc.

4. (Como fue el apoyo que recibiste de tus familiares y amigos después de recibir el
diagnostico?

Bien, desde el primer momento mis padres, mi abuela. Compraron una tostadora solo para
sin gluten, mi madre me acuerdo de que como aun no vendian pan sin gluten en los
supermercados, compro6 una panificadora para hacerlo ella. En general, me senti bastante
apoyada y comprendida. Con mis amigos también bien, aunque en la adolescencia si que
habia comentarios de “hay que bueno que esta esto, que lastima que no lo puedas comer”
s¢ que la gente no lo hace a malas pero molesta porque simplemente podrias limitarte a
decir “qué bueno esta” (...).
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5. (Como ha afectado tu diagnoéstico a tu vida cotidiana?

Es un cambio dréstico, de poder comer de todo a de repente limitarte mucho, en ese
momento era muy desconocido porque en los supermercados no habia de nada sin gluten
solo unas galletas de Hello Kitty que eran sin gluten y sin lactosa que sabia a alpiste.

6. Y alahora de interaccionar con otras personas ;como ha afectado?

Entonces creo que lo més duro es a nivel social, porque no es tu culpa pero yo me siento
mal cuando quedo con mis amigos porque ya los limito a ir a tres sitios contados que sean
sin gluten y sin contaminacién cruzada. O ir a casa de alguien y que no contamine tu
comida o que ya tengan que comprar todo sin gluten.

7. (Qué problemas has encontrado a nivel psicologico después de que te
diagnosticaran? ;Como los afrontas?

Yo creo que en su dia fue como me veia yo a nivel fisico me afect6 a nivel mental, porque
yo pasé de estar super hinchada a de repente empezar a comer sin gluten y verme muy
delgada. Esto me pasé factura, porque tuve muchos cambios en 5 meses de estar muy
hinchada, a muy delgada y cuando aprendimos a cocinar alimentos sin gluten empezar a
coger peso.

8. (Como has afrontado cuando tienes que comer o cenar fuera de casa y no tienen
opciones sin gluten o no pueden garantizarte la contaminacion cruzada?

Generalmente soy yo la que busca las opciones y las comento. Es verdad que mis amigos
son los de siempre y ya saben lo que hay y son conscientes de donde podemos ir a cuéles
no. Generalmente, no suelen decir el ir a cierto sitio si saben que yo no puedo ir. Aunque
suelo ser yo la que los busca porque es por mi salud.

9. (Como te hacen sentir las dificultades que enfrentas a la hora de poder acceder a
alimentos sin gluten para tu dieta?

De més pequefia era que apenas habia productos sin gluten, todo lo que yo comia sin
gluten eran hechos por mi madre porque en el mercado a penas habia en el mercado.
Segun vas creciendo se ha investigado mas porque hay mas gente diagnosticada o mas
bien que se lo detectan. Se ha avanzado mucho, hay muchos productos, el mayor handicap
es que son el doble de caros que los productos de una persona que puede comer cualquier
cosa y al final no es algo que se elija sino que es una condicion que tenemos (...)
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ENTREVISTA A PERSONAS CON CELIAQUIA

“Solicito su participacion en el proyecto de investigacion titulado Programa de
prevencion secundaria de problemas psicoldgicos tras la deteccion de una enfermedad
celiaca en adultos, cuyo responsable (tutor/a) es Javier Manchon Lopez Consiste en
responder a las preguntas de la entrevista. Se podra cumplimentar desde 15 de diciembre
hasta 15 de febrero. La participacion es totalmente voluntaria (si no desea participar o si
se retira anticipadamente no habra ninguna consecuencia) y anénima (no se dispondra de
ningun dato que de manera individual le identifique). En caso de que, el cruce de datos
no identificativos permitieran identificarle (ejemplo: ;qué edad tienes? e indica tu género)
el investigador/a se compromete a agregar los datos de manera que esta posibilidad
desaparezca. En cualquier caso, los resultados del estudio siempre se presentaran
convenientemente tratados para respetar su anonimato. Si tiene alguna pregunta puede
consultar en este correo: maria.climentO6(@goumh.umbh.es . Si usted responde se entiende
de forma tacita que ha comprendido en que consiste este estudio, que ha podido preguntar
y aclarar las dudas que se le hubieran planteado y que acepta participar. El equipo
investigador le agradece su valioso tiempo.”

1. ¢(Cuando recibiste el diagnostico?
Fue a los dos afos, bastante jovencito.

2. Cuando te comunicaron el diagnoéstico, ;Qué informacion recibiste para poder
adaptar tu vida? ;Qué informacion te habria gustado recibir?

Primero no sabian qué me pasaba, estaba fatal como estaba muy flaco, cada vez que
comia me sentaba todo mal y claro estaba muy preocupado porque no sabia que me
pasaba. Entonces, s€ que no recibieron mucha informacion hasta que no fueron al hospital
de Valencia, donde ya les dijeron “a tu hijo le pasa esto”. Me hubiera gustado que le dieran
mas informacion a mi familia porque iban bastante perdidos (...)

3. (Como te sentiste al recibir un diagnoéstico de celiaquia?

Sé que ahora hay muchas opciones para salir y te adaptan los platos segiin donde vayas
a comer. Es cierto que muchos sitios te adaptan los platos, aunque hay veces que es un
poco frustrante. Aunque también hay veces que te puedes sentir un poco mal porque
cuando vas con un grupo grande y todos quieren ir a un sitio a comer, pero ti no puedes
en ese sitio, es complicado porque tengo que mover a todo el grupo a otro sitio en el que
yo pueda comer. A veces siento que es un poco egoista, realmente no tendria que ser asi.

4. ;Coémo fue el apoyo que recibiste de tus familiares y amigos después de recibir el
diagnostico?

No hubo ningun problema por parte de mi familia, siempre adaptaban o intentaban hacer
cosas sin gluten en loso cumpleafios o en eventos familiares. Siempre habia opciones o
buscaban sitios que pudiese ir a comer.

Con amigos, en el tema cumpleafios, pues si que era bastante complicado sobre todo de
pequeiio, porque claro muchas familias no saben lo que es la celiaquia y si no se lo
explicas no van a adaptar ese cumpleafios a ti. Por suerte en muchos cumpleaiios
intentaban tener algo para mi, aunque no fuera mucha cosa. Ahora, la verdad que no tengo
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ningun problema, todos mis amigos cada vez que decimos de quedar, ellos intentan buscar
opciones sin gluten sin yo decirselo (...)

5. ¢(Coémo ha afectado tu diagnostico a tu vida cotidiana?

Diria que en el tema hacer la compra es mas enrevesado porque los precios estan bastante
altos y eso no es muy viable. Al final renta hacerlo t en tu casa. Luego respecto al salir
a comer, diria que ya no tengo tanto problema, pero si me haces esta pregunta hace 5 afios
te diria que apenas hay sitios o si hay un sitio, es una opcion que seria pechuga a la plancha

(..)

6. Y alahora de interaccionar con otras personas ;/como ha afectado?

Me ha pasado poco, pero las veces que me ha pasado lo he intentado explicar muy por
encima para que se entienda y ya dicen vale pues vamos a otro sitio o vamos a ver si en
el menu al que vamos hay alguna opcidn. Si que son abiertos a cambiar el plan o ver otras
opciones. De momento, no me he encontrado a nadie que diga como yo quiero comer
aqui te aguantas.

7. (Qué problemas has encontrado a nivel psicologico después de que te
diagnosticaran? ;Como los afrontas?

Diria que sobre todo de pequefio, a la hora de salir cuando quieren ir a comer en algin
lado y el decir me voy a casa porque no quiero cambiar el plan que ya tenian desde un
primer momento. Te sientes mal contigo mismo por intentar que el grupo se adapte a ti.

8. ¢(Como has afrontado cuando tienes que comer o cenar fuera de casa y no tienen
opciones sin gluten o no pueden garantizarte la contaminacion cruzada?

Hay veces que es que ya estoy en el sitio y me dicen no te podemos garantizar
contaminacion cruzada pero como tengo tanta hambre me la juego porque hay veces que
he comido que me han dicho que tienen contaminacion cruzada y por suerte no me ha
llegado a sentar nada mal y en otros me arriesgo y me sienta todo fatal. Es complicado
porque encima has llamado previamente para preguntar si tienen sin gluten y te dicen que
si y cuando llegas ves que no porque hay riesgo de contaminacion cruzada (...)

9. (Como te hacen sentir las dificultades que enfrentas a la hora de poder acceder a
alimentos sin gluten para tu dieta?

Es cierto que cuando pasas por una panaderia y ves todas las cosas que tienen buena pinta
es complicado porque me gustaria poder comérmelo a gusto sin ningin problema. Aunque
no echo de menos alimentos porque llevo toda la vida siendo celiaco.
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ENTREVISTA A PERSONAS CON CELIAQUIA

“Solicito su participacion en el proyecto de investigacion titulado Programa de
prevencion secundaria de problemas psicoldgicos tras la deteccion de una enfermedad
celiaca en adultos, cuyo responsable (tutor/a) es Javier Manchon Lopez Consiste en
responder a las preguntas de la entrevista. Se podra cumplimentar desde 15 de diciembre
hasta 15 de febrero. La participacion es totalmente voluntaria (si no desea participar o si
se retira anticipadamente no habra ninguna consecuencia) y anénima (no se dispondra de
ningun dato que de manera individual le identifique). En caso de que, el cruce de datos
no identificativos permitieran identificarle (ejemplo: ;qué edad tienes? e indica tu género)
el investigador/a se compromete a agregar los datos de manera que esta posibilidad
desaparezca. En cualquier caso, los resultados del estudio siempre se presentaran
convenientemente tratados para respetar su anonimato. Si tiene alguna pregunta puede
consultar en este correo: maria.climentO6(@goumh.umbh.es . Si usted responde se entiende
de forma tacita que ha comprendido en que consiste este estudio, que ha podido preguntar
y aclarar las dudas que se le hubieran planteado y que acepta participar. El equipo
investigador le agradece su valioso tiempo.”

1. ¢(Cuando recibiste el diagnostico?
A los 6-7 afios, en segundo de primaria.

2. Cuando te comunicaron el diagnoéstico, ;Qué informacion recibiste para poder
adaptar tu vida? ;Qué informacion te habria gustado recibir?

Me dieron como un libro donde daban toda la informaciéon de celiacos como alimentos
que puedo comer o no, todo explicado con dibujos para nifios, bastante bien organizado.
Para el momento en el que estdbamos y la idea que teniamos, como mi madre investigo
mucho, recibi toda la informacidon que necesitaba (...)

3. (Como te sentiste al recibir un diagndstico de celiaquia?
Pues confuso, porque como no sabia lo que era. Hasta que no fui consciente de ello.

4. ;Coémo fue el apoyo que recibiste de tus familiares y amigos después de recibir el
diagnodstico?

El apoyo fue absoluto, hasta me llamaron de clase cuando me diagnosticaron. Tanto por
parte de familia como por parte de amigos muy bien.

5. (Como ha afectado tu diagnoéstico a tu vida cotidiana?

Cuando estoy haciendo vida normal ni me acuerdo, porque como en casa tengo todo sin
gluten, pero a la hora de hacer salidas te acuerdas mas porque tienes que ir con cuidado,
preguntar, etc.

6. Y ala hora de interaccionar con otras personas ;,como ha afectado?

Pues para gente que lo sabia, no hay ningun problema porque ya hay gente que es celiaco
0 que conoce a alguien que es celiaco, pero a la gente que no es bastante pesado porque
tienes que explicarle uno por uno lo que significa, lo que puedes hacer y lo que no.

44


mailto:maría.climent06@goumh.umh.es

7. (Qué problemas has encontrado a nivel psicoldgico después de que te
diagnosticaran? ;Como los afrontas?

Sobre todo de pequefio la impotencia de no poder comer lo mismo que mis compaieros,
tanto en los cumpleafios como en las quedadas. Lo afrontaba diciendo es lo que te toca,
asumir que si comes eso te vas a poner muy malo y te dolerd mucho la barriga.

8. (Como has afrontado cuando tienes que comer o cenar fuera de casa y no tienen
opciones sin gluten o no pueden garantizarte la contaminacion cruzada?

Pues, poco a poco te acostumbras a que es una posibilidad. En el hipotético caso que sean
buenos los del local te dejan traerte comida de fuera o algo de eso y asi se arregla.

9. (Cbémo te hacen sentir las dificultades que enfrentas a la hora de poder acceder a
alimentos sin gluten para tu dieta?

Al principio era mucho mas dificil pero ahora ya casi no hay ningtin problema en acceder
a alimentos. A lo mejor, algunos especificos que recuerdo de pequefio que te duele no
tenerlos pero te acostumbras y ya te es mas indiferente.
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ENTREVISTA A PERSONAS CON CELIAQUIA

“Solicito su participacion en el proyecto de investigacion titulado Programa de
prevencion secundaria de problemas psicoldgicos tras la deteccion de una enfermedad
celiaca en adultos, cuyo responsable (tutor/a) es Javier Manchon Lopez Consiste en
responder a las preguntas de la entrevista. Se podra cumplimentar desde 15 de diciembre
hasta 15 de febrero. La participacion es totalmente voluntaria (si no desea participar o si
se retira anticipadamente no habra ninguna consecuencia) y anénima (no se dispondra de
ningun dato que de manera individual le identifique). En caso de que, el cruce de datos
no identificativos permitieran identificarle (ejemplo: ;qué edad tienes? e indica tu género)
el investigador/a se compromete a agregar los datos de manera que esta posibilidad
desaparezca. En cualquier caso, los resultados del estudio siempre se presentaran
convenientemente tratados para respetar su anonimato. Si tiene alguna pregunta puede
consultar en este correo: maria.climentO6(@goumh.umh.es . Si usted responde se entiende
de forma tacita que ha comprendido en que consiste este estudio, que ha podido preguntar
y aclarar las dudas que se le hubieran planteado y que acepta participar. El equipo
investigador le agradece su valioso tiempo.”

1. ¢(Cuando recibiste el diagnostico?

En 2004, con 8 aiios.

2. Cuando te comunicaron el diagnoéstico, ;Qué informacion recibiste para poder
adaptar tu vida? ;Qué informacioén te habria gustado recibir?

En cuanto a la enfermedad muy poca informacion, todo muy a grandes rasgos de lo que
podia y no podia comer y lo que supondria a la larga si no cuidaba la dieta sin gluten. En
ese entonces no se hablaba de intolerancia al gluten no celiaca ni de alergia al gluten solo
de enfermedad celiaca, quiero decir, que incluso para los médicos era una enfermedad
que estaba empezando a ser mas relevante.

Nos recomendaron inscribirnos a FACE para recibir el listado de productos sin gluten.

En mi caso por ejemplo yo no era una nifia que manifestara muchos sintomas por lo que
me hubiera gustado que me informaran si esto con el tiempo iba a cambiar y me dieran
ejemplos de como me podria llegar a sentir para relacionar algin malestar con la
enfermedad. En este sentido por ejemplo hasta que no fui a mi primera consulta con el
digestivo a los 18 afos no me dijeron nada. Hasta entonces todo eran andlisis y revisiones
periodicas para comprobar que todo iba bien (...)

3. (Como te sentiste al recibir un diagndstico de celiaquia?

Al principio recuerdo que no me lo tomé tan en serio, parecia un juego del que no tenia
conciencia real de que no iba a tener final y ya a medida que iba sumando experiencias
donde me gustaba compartir comida con mis amigos y tenia que decir que no ya se sentia
frustrante. Era un sentimiento de soledad y de resignacion porque las personas no solian
empatizar al principio.

4. ;Coémo fue el apoyo que recibiste de tus familiares y amigos después de recibir el
diagnostico?
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En ese sentido no he estado sola, mi diagnostico se dio a raiz del de mi prima hermana
entonces a la hora de cuidar la dieta en reuniones familiares siempre se nos ha tenido en
cuenta y todos se han involucrado como buenamente han podido. Con amigos fue un
cambio que se dio mas poco a poco, ahora considero que si en la familia hubiera sido yo
sola la celiaca pues habria ido igual de lento.

Al final es un cambio grande con algo que haces todos los dias y que no cualquiera esta
dispuesto a cambiar y tener en cuenta siempre por una persona y por algo que se da lugar
de forma puntual en sus vidas (...)

5. (Como ha afectado tu diagndstico a tu vida cotidiana?

Econémicamente lo que mas desde el principio y a dia de hoy sigue siendo asi. A la hora
de comer fuera de casa si que es cierto que cada vez mi lista de sitios donde puedo comer
se ha ampliado bastante, asi que ya no resulta tan repetitivo.

Por otro lado, si me voy a otra ciudad o de viaje tengo que prepararme con antelacion y
guardar algunos sitios para no perder tiempo en el momento de ir a comer. Al final
improvisar en este sentido suele salir mal, por lo que una de las paradas obligatorias antes
de hacer la primera comida es buscar un supermercado o panaderia sin gluten y comprar
pan para los dias que esté alli (...)

6. Y ala hora de interaccionar con otras personas ;como ha afectado?

En restaurantes me ha pasado de todo, camareros y cocineros que te dicen que si que
saben lo que es ser celiaco y luego no tienen ni idea, camareros que han visto un problema
al tener que comunicarlo en cocina y eso que te hace sentir una carga porque siento que
se percibe como un antojo o un capricho por parte mia y no como una necesidad.

A nivel mas social por lo general, sigue siendo un poco de todo, cada vez es mas comin
que la gente sepa de lo que hablo porque ya tienen a alguien en su circulo mas cercano o
algin conocido con celiaquia. Supongo que algo relevante es el hecho de que siempre
serd un tema de conversacion y como todo pues haya dias que no te apetece estar hablando
de ello pero otras veces hasta viene bien para romper el hielo con personas que no conoces
tanto. También es muy comun que siempre te den a ti la responsabilidad de decidir el sitio
donde cenar porque la gente no quiere involucrarse, es como que el problema es tuyo, yo
no te lo voy a solucionar y eso si que me hace sentir muchas veces culpable de obligar a
gente a comer en sitios donde no les apetece (...)

7. (Qué problemas has encontrado a nivel psicoldgico después de que te
diagnosticaran? ;Como los afrontas?

Teniendo en cuenta que siempre he tenido buena relacion con la comida, no le hacia ascos
a nada y disfrutaba cualquier plato por lo que para mi fue muy duro tener que dejar de
lado sobre todos los dulces, es por eso por lo que tenia un comportamiento muy
compulsivo a la hora de consumirlos, ya fueran sin gluten o con gluten porque desde mi
diagnostico hasta la adolescencia los comia a escondidas y sin pensar en las
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consecuencias. Conforme fui creciendo aprendi a controlar el impulso y también
encuentro relacion con el hecho de que habia mas variedad sin gluten a mi alcance.

Cuando era mas pequefia era siempre los mismos dulces y siempre los comia a rachas de
comer mucho o no comer nada por estar aburrida de ellos. Salir de esa mala relacion con
la comida me costo pero al final me acab¢ interesando la cocina y llevar una buena dieta
y a dia de hoy no tengo ese problema (...)

8. (Coémo has afrontado cuando tienes que comer o cenar fuera de casa y no tienen
opciones sin gluten o no pueden garantizarte la contaminacion cruzada?

Intento comer fuera de casa teniendo eso en cuenta antes que nada, con la gente que voy
a comer y buscando un sitio dénde o llamando para reservar o buscando en internet la
carta o informacion sobre el sitio tenga claro que puedo comer ahi.

Las veces que se ha presentado una situacion asi me voy a un restaurante de comida rapida
donde me hagan una hamburguesa sin gluten si es una noche por ejemplo que no tengo
pensado volver pronto a casa o si es comida prefiero seguir buscando algtn sitio donde
pueda. En alglin viaje si que me ha tocado rendirme y comer lo que sea de la carta que
menos procesos de elaboracion lleven para que pueda estar contaminada (...)

9. (Como te hacen sentir las dificultades que enfrentas a la hora de poder acceder a
alimentos sin gluten para tu dieta?

Cansada, especialmente cuando como fuera de casa, también en el hecho de tener que ir
siempre a supermercados mas grandes si quiero encontrarme con mas variedad de
productos o bueno muchas veces si tengo que comprar cualquier cosa de urgencia es que
hay sitios donde no hay nada o siempre improvisas con lo mismo que es la pasta y el pan.
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ENTREVISTA A PERSONAS CON CELIAQUIA

“Solicito su participacion en el proyecto de investigacion titulado Programa de
prevencion secundaria de problemas psicoldgicos tras la deteccion de una enfermedad
celiaca en adultos, cuyo responsable (tutor/a) es Javier Manchon Lopez Consiste en
responder a las preguntas de la entrevista. Se podra cumplimentar desde 15 de diciembre
hasta 15 de febrero. La participacion es totalmente voluntaria (si no desea participar o si
se retira anticipadamente no habra ninguna consecuencia) y anéonima (no se dispondra de
ningun dato que de manera individual le identifique). En caso de que, el cruce de datos
no identificativos permitieran identificarle (ejemplo: ;qué edad tienes? e indica tu género)
el investigador/a se compromete a agregar los datos de manera que esta posibilidad
desaparezca. En cualquier caso, los resultados del estudio siempre se presentaran
convenientemente tratados para respetar su anonimato. Si tiene alguna pregunta puede
consultar en este correo: maria.climentO6(@goumh.umh.es . Si usted responde se entiende
de forma tacita que ha comprendido en que consiste este estudio, que ha podido preguntar
y aclarar las dudas que se le hubieran planteado y que acepta participar. El equipo
investigador le agradece su valioso tiempo.”

1. ¢(Cuando recibiste el diagnostico
Hace 4 afios, 3-4 afios mas o menos.

2. Cuando te comunicaron el diagnoéstico, ;Qué informacion recibiste para poder
adaptar tu vida? ;Qué informacion te habria gustado recibir?

Ninguna, me dijeron que hablara con la asociacion de celiacos de la Comunidad
Valenciana, el médico no me dio ninguna informacion.

Sobretodo que significa celiaquia y qué medidas tomar, porque no se me informé de nada.
3. (Como te sentiste al recibir un diagnostico de celiaquia?
Pues bueno, llorando, lloré mucho, lo pasé bastante mal, pero bueno.

4. ;Coémo fue el apoyo que recibiste de tus familiares y amigos después de recibir el
diagnostico?

Pues dejaron toda mi familia el gluten en mi casa, como estaba muy ml yo pues dijeron
que lo dejabamos todos y asi te apoyamos y ayudamos en casa y luego con los amigos,
siempre que salimos a algun restaurante o lo que sea se pide todo sin gluten, lo entienden
perfectamente.

5. (Como ha afectado tu diagnoéstico a tu vida cotidiana?

A mi me gusta mucho salir a comer y cenar y todo y es muy complicado salir, hoy en dia
es muy complicado porque no todo el mundo te puede garantizar las trazas.

6. Y alahora de interaccionar con otras personas ;coOmo ha afectado?

Bueno, mucho mucho la gente que no conozco la gente no me ha afectado porque
interaccionar con ellos la verdad porque si n conocen tampoco hago mucho caso a los
comentarios que hacen, muchas veces dicen “por un poco de gluten no pasa nada” y
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bueno, digo “pues nada hijo, no entiendes nada” y con la gente que conozco bastante bien,
todo igual

7. (Qué problemas has encontrado a nivel psicologico después de que te
diagnosticaran? ;Coémo los afrontas?

Sobretodo problemas de autoestima, porque siempre que salgo a comer o cenar tengo que
pensar en que me voy a poner de vestimenta, porque tengo que pensar algo que me
esconda la barriga ya que ningin restaurante, por mucho que digan que controlan las
trazas siempre estd alguien que, aunque te hayan puesto la sal donde hayan metido la
mano, yo ya tengo la barriga como embarazada de 5 meses entonces siempre tengo que
pensar que ponerme, no puedo ponerme ropa muy ajustada porque se me nota siempre la
barriga y el cuerpo en si estd inflamado y muchos granos, tengo muchos granos desde que
me diagnosticaron.

8. (Como has afrontado cuando tienes que comer o cenar fuera de casa y no tienen
opciones sin gluten o no pueden garantizarte la contaminacion cruzada?

Contestada anteriormente.

9. (Cbémo te hacen sentir las dificultades que enfrentas a la hora de poder acceder a
alimentos sin gluten para tu dieta?

Bueno es que mi sueldo es un sueldo normal, no puedo permitirme muchos caprichos sin
gluten, no puedo ir a comprarme galletas sin gluten, bizcochos sin gluten, depende que
tipos de pan sin gluten porque no me lo permito, el costo es muy elevado, la vida ha
incrementado mucho a la hora de la economia.
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ENTREVISTA A PERSONAS CON CELIAQUIA

“Solicito su participacion en el proyecto de investigacion titulado Programa de
prevencion secundaria de problemas psicoldgicos tras la deteccion de una enfermedad
celiaca en adultos, cuyo responsable (tutor/a) es Javier Manchon Lopez Consiste en
responder a las preguntas de la entrevista. Se podra cumplimentar desde 15 de diciembre
hasta 15 de febrero. La participacion es totalmente voluntaria (si no desea participar o si
se retira anticipadamente no habra ninguna consecuencia) y anéonima (no se dispondra de
ningun dato que de manera individual le identifique). En caso de que, el cruce de datos
no identificativos permitieran identificarle (ejemplo: ;qué edad tienes? e indica tu género)
el investigador/a se compromete a agregar los datos de manera que esta posibilidad
desaparezca. En cualquier caso, los resultados del estudio siempre se presentaran
convenientemente tratados para respetar su anonimato. Si tiene alguna pregunta puede
consultar en este correo: maria.climentO6(@goumh.umbh.es . Si usted responde se entiende
de forma tacita que ha comprendido en que consiste este estudio, que ha podido preguntar
y aclarar las dudas que se le hubieran planteado y que acepta participar. El equipo
investigador le agradece su valioso tiempo.”

1. ¢(Cuando recibiste el diagnostico?
Recibi el diagnostico cuando iba al colegio. Tenia 12 afios.

2. Cuando te comunicaron el diagnoéstico, ;Qué informacion recibiste para poder
adaptar tu vida? ;Qué informacion te habria gustado recibir?

En el hospital me explicaron en qué consistia esta enfermedad y lo he iba a suponer para
el resto de mi vida, pues no existe ningun tipo de cura. Ademas al tratarse de una alergia,
se me aviso de los peligros de la contaminacion cruzada y de cdmo tenia que evitarla tanto
en casa como cuando salia a comer fuera. Aun asi, creo que la informacion se cifie mucho
al tema médico pero nada al tema psicologico. Es decir, cuando recibes este tipo de
noticias pienso que es algo dificil para un nifio de 12 afios e incluso para los padres por
lo que creo que es conveniente que se facilite mas ayuda en terapias para evitar problemas
relacionados con la salud mental (...)

3. (Como te sentiste al recibir un diagnoéstico de celiaquia?

Al principio pasé por un estado de negacion, pues era algo que no me esperaba, no tenia
familia cercana con la celiaquia. Después, estuve teniendo periodos de ansiedad
especialmente cuando iba a comer fuera de casa, en comidas familiares, viajes,
restaurantes y especialmente en los cumpleafios de mis amigos del colegio.

4. (Como fue el apoyo que recibiste de tus familiares y amigos después de recibir el
diagnostico?

El apoyo de mi familia fue una suerte, pues mis dos abuelas, a pesar de su avanzada edad,
estuvieron documentandose y trataron siempre de prepararme lo mismo que hacian para
el resto, pero sin gluten. En cuanto a mis amigos, pues al fin y al cabo tenia 12 afios, por
lo que aunque lo supieran, a veces se les olvidaba o no eran conscientes de mis problemas
de ansiedad. A dia de hoy, claramente es diferente, siempre me tienen en cuenta, y ademas
no soy la tnica celiaca en el grupo (...)
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5. (Como ha afectado tu diagnoéstico a tu vida cotidiana?

Cuando estoy en casa no tengo ninglin problema, todos estdn muy concienciados, de
hecho, mi madre muchas veces cocina para todos sin gluten. Cuando salgo a comer fuera,
siempre llamo o me informo de si ese sitio puede hacerme adaptaciones sin gluten en el
ment. También, cuando hago viajes, especialmente en el extranjero, me llevo en la
maleta, pan o galletas para prevenir situaciones de no encontrar nada y quedarme sin
comer.

6. Y alahora de interaccionar con otras personas ;como ha afectado?

Pues es algo que trato de ocultar inconscientemente, no me gusta que me pregunten o que
me miren raro, entonces cuando voy a un restaurante y tengo que pedir algo, trato de
hacerlo lo més cerca del camarero posible para que no lo escuche el resto de la mesa, si
son desconocidos. Si son conocidos, pues ese “problema” o esa situacion es diferente,
pues directamente ya lo saben e incluso son ellos los que avisan por mi o preguntan.

7. (Qué problemas has encontrado a nivel psicologico después de que te
diagnosticaran? ;Como los afrontas?

Pues como ya he dicho, la ayuda psicologica es inexistente, por lo que al principio pasé
por ese estado de negacion del que hablaba. Luego se convirtio en ansiedad de ver cosas
que antes podia comer y ahora no, Ademas también me sentia mal por el gran esfuerzo
econdmico que ha conllevado para mi familia, pues es una comida muy cara y tampoco
se recibe ninglin tipo de ayuda monetaria. Todo eso, me llevo a que a veces, me diera
atracones de comida o incluso, todo lo contrario, no comiera nada, o para evitar gastos o
por vergiienza. Como ya he dicho, esto lo hacia en silencio, y sin ayuda de nadie pues no
queria preocupar a nadie y claro, sin terapia. A dia de hoy, ya ha cambiado, pues no solo
lo he normalizado mas, sino que ha sido una de las cosas que he tratado en terapia (...)

8. ¢(Como has afrontado cuando tienes que comer o cenar fuera de casa y no tienen
opciones sin gluten o no pueden garantizarte la contaminacion cruzada?

Cuando me lo diagnosticaron, me ponia nerviosa por si no podia comer de nada e incluso
me iba al bafio a llorar. E incluso dejé de salir a cumpleafios o a cenas con amigos, ya que
no es plato de buen gusto que todo el mundo coma y ti mires sin poder probar nada.
Actualmente no suele pasar porque siempre suele haber algo preparado o hay alternativas.

9. (Como te hacen sentir las dificultades que enfrentas a la hora de poder acceder a
alimentos sin gluten para tu dieta?

Pues realmente pienso que es un poco una desgracia, pero con el tiempo he aprendido que
no es lo peor que hay y que tengo que vivir con ello. A veces de mejor manera y otras
veces de peor.
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Anexo 4: Escala breve de Fobia Social

7.10. Escala Breve de Fobia Social (Brief Social Phobia Scale, BSPS)

Instruceimnes

PARTE I (miedo/evitacion)

2Cuanto temor experimenta y cudnto evita las sigubentes situaciones? (el clinkeo puntusrs por separado el temaor v la evitacidn

poniendo en cada cuadro la puntuscion que cormesponda segan bs puntusciones del adjunto).
Miedo Evitackin  Punfuaciomes
1. Hablar en piblico o delante de oiros O a Bliedo:
0 Mada
2. Hablar con gente con autoridad O o L Lewe {infrecuente y/'o no estresante)
i Grave [mﬁmﬁhﬂh&h
3. Hablar com extrafios O 0 . persona y'o claramente sstresante)
4. Estar en una situacion embarazosa o humilkante O a w[mﬂ,:]
. Evitseidn:
1. Raravez (1-33%)
b. Reunbones socdiales O a 2 A weoes (34-66%)
3 Frecuentemente (67-09 %)
7. Hacer algo mientras es observado (esto no incluye hablar) [ n 4. Sienpre (100%)
PARTE Il (fisiologia)
Cuando s encuentra en una situacion gue implica estar en contacto con ofras persons, o cuando esth o en dicha
situsckin jexperimenta los siguientes sintomes? (ponga en cada casilla b puniuacion que corresporeda del cuadro adjunio)
Figinlogica Puntuacions
1. Enrajecimbento O :
0 Ndy
2. Palpitaciones O 1. Lewe (infrecusnte y/o no estresante)
alp 2 mt&mmmnm
3. Grave (constante, la vida
3. Temblores o sacudidas .| dela persona /o claramenie estresanie)
4. Extremo {incapacitante y/'o
4. Sudoracion O dolorosamente esireante]
Puntuaciones iotales
Parte | Miedo (items 1-Th Total _ (M)
Evitacion (tems 1-7) Total (E)
Parte [ Fisilogica (items 1-4) Tovtal (F

(M + E+ F) TOTAL




Anexo 5: Cuestionario de Habilidades de Regulacion Emocional

Cuestionario de Habilidades de Regulacién Emocional
(Emotion-Regulation Skills Questionnaire)

Instrucciones: A continuacion se presenta una lista con enunciados que describen la manera en que las
personas regulan sus emociones. Indique por favor con una X el grado de acuerdo con cada una de ellas
utilizando la siguiente escala del 0 al 4.

0 1 2 3 1

No del todo Pocas veces Algunas veces Frecuentemente Casi siempre

0O =1 59 LN o Ld D e

H=]

23
24
25
26
27

Fui capaz de poner atencion de manera consciente a mis sentimientos.

Pude generar conscientermente sentimientos positivos.

Entendi mis reacciones emocionales,

Pude superar mis sentimientos negativos.

Fui capaz de aceptar mis sentimientos negativos

Pude darles un nombre a mis sentimientos.

Tuve una clara percepcidn de los efectos fisicos que tienen mis sentimientos.

Hice lo que yo queria hacer incluso si tenia que enfrentar sentimientos negativos como consecuencia de ello.
Traté de tranquilizarme a mi mismo durante situaciones de angustia.

Fui capaz de influir en mis sentimientos negativos.

Supe lo que mis sentimientos significaban para mi.

Pude enfocarme en mis emociones negativas cuando era necesario.

Supe identificar las emociones que estaba sintiendo en ese momento.

Me di cuenta conscientemente cuando mi cuerpo reacciond de una forma especifica ante situaciones emocionales.
Traté de animarme durante situaciones de angustia emocional.

Hice 1o que yo queria hacer a pesar de mis sentimientos negativos.

Estuve bien con mis sentimientos incluso cuando eran negativos.

Estaba seguro de que podria tolerar incluso sentimientos intensamente negativos.

Fui capaz de experimentar conscientemente mis sentimientos.

Fui consciente del por qué me sentia de la manera en que me sentia.

Supe que era capaz de influir en mis sentimientos.

Persegui metas que eran importantes para mi, incluso al pensar que al hacerlo desencadenaria o intensificaria
sentimientos negativos.

Fui capaz de experimentar mis sentimientos negativos sin tratar inmediatamente de luchar contra ellos.

Mis sensaciones fisicas fueron un buen indicador de cémo me estaba sintiendo.

Tuve la suficiente claridad con respecto a las emociones que estaba experimentando.

Pude tolerar mis sentimientos negativos.

Me ayudé a mi mismo durante situaciones de angustia emocional.
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Anexo 6: Cuestionario sobre Forma Corporal

31.

32.

33.
34

ANEXD 1. Hody Shape Questiomnaire [ BS0 ) {Cuesiionanio sobre Forma Corporal )
de Cooper ef al. (1987) [adaptada a poblacidn espadiola por Baich e? ol {1996)].

&d

.

1.
15.
L.
7.

1H.

Cuando te aburres [ le preocupas por u figura?

L Te has preacupado tanto por e flgura gue has pensado que endrias que ponerte
a diera?

{Has pensado gue tenias los muslos, caderas, nalgas o cintura demasiado grandes
en relacion con el resto del cuerpa?

LHas tenndo maedo a engordar’?

L Te ha preocupado gue o carne no sea lo suficientemente farme?

LSentrte llenoda (después de una gran comda). e ha hecho sentirte gordosa?

L Te has sentido tan mal con a figura que has legado a Dorar?

(Has evitado correr para gque tu carne no botara?

(Estar con chicos o chicas delgadosias, (1e ha hecho fijar en o figura®

Lt Te ha preccupada gue os muslos o cintura %2 ensanchen coando e slentas?
LEL hechay de comer poca comida, Jle ha hecho sentir gorda o gorda?

Al fijarte en la figura de otras chicas o chicos, (la has comparado con la taya
deslavaorablemente’?

Pensar en w hHgura, (ha mmperferido en w capacidad de concentracidn {cuando
miras la relevision, lees 0 mantienes una conversacidin)?

Estar desnudalo {por ejemplo, cuando te duchas), 12 ha hecho sentir gordala?

o Has evitado levar ropa gue margee o hgura?

L Te has imaginado cormando paries gruesas de e cuerpo?

Comer dulces, pasteles u otros alimentos con muchas calorias, j e ha hecho sentir
gowrdadin?

(Has evitado ir a actos seciales (por gjemplo, una festa) porgue e has sentdo mal
con tu figura?

(Te has sentido excesivamente gordado o redondeadato?

'z has senbido acomplejadofa por u coerpae?

Freocaparte por tu fugura, Jte ba hecho poner a dieta?

L Te has senbida mds a gust

e ta frgura cuanda (e estdmago estaba vacio (por
gremplo, por la maiana’)

(Has pensado que la Dhigura gque tenes es debada a e falia de avtoconirol?

L Te ha preocupado gue otra gente vea michelines alrededor de (o cantura ¥ estio-
[HETU

(Has pensado gue no es jusio gue otras chicasfos sean mas delgadasfos gue ma?
LHas vomilado para sentirte mdas delgada™

Cuando estis con olras personas. (e ha preocupado ocupar demasiado espacio
(por egemplo sentindote en un sofd o en el autobis)?

L Te ha preocupada gue W carne lenga aspecto de poel de naranja (celulins)?
Verte reflejadalo en un espepo 0 en un escaparate, [ te ha heclo sentarte mal por 1a
fugara?

L Te has pellizcado zonas de tu cuerpo para ver cudnla grasa lenias?

(Has evitado situaciones en las que la gente pudiese ver tu cuerpo (por ejemplo,
en vestuarios comunes de piscinas o duchas)?

(Has tomado laxantes (pastillas para evitar el estrefiimiento) para sentirte mas
delgada/o?

¢ Te has fijado mds en tu figura estando en compania de otras personas?

La preocupacién por tu figura, ;te ha hecho pensar que deberias hacer ejercicio
fisico?
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Anexo 7: Escala de Autoestima de Rosenberg (RSE)

ESCALA DE AUTOESTIMA DE ROSENBERG (RSE)
(Rosenberg, 1965; Atienza, Balaguer, & Moreno, 2000)

Por favor, lee las frases que figuran a continuacion y sefiala el nivel de acuerdo o desacuerdo

que tienes con cada una de ellas, marcando con un aspa la alternativa elegida.

Muy en En De Muy de

desacuerdo | desacuerdo acuerdo acuerdo
1 Me siento una persona tan valiosa como las otras 1 2 3 4
2 Generalmente me inclino a pensar que soy un fracaso 1 2 3 4
&y Creo que tengo algunas cualidades buenas 1 2 5 4
4 Soy capaz de hacer las cosas tan bien como los demas 1 2 3 4
5 Creo que no tengo mucho de lo que estar orgulloso 1 2 5 4
6 Tengo una actitud positiva hacia mi mismo 1 2 3 4
7 En general me siento satisfecho conmigo mismo 1 2 5 4
8 Me gustaria tener mas respeto por mi mismo 1 2 3 4
9 Realmente me siento initil en algunas ocasiones 1 2 3 4
10 | Aveces pienso que no sirvo para nada 1 2 3 4
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Anexo 8: Escala de Tolerancia a la Frustracion (ETAF)

ESCALA DE TOLERANCIA A LA FRUSTRACION (ETAF)

(Midalgo y Soclle)
Mambre: Sexa [F) (M) Edad:......... Facha:...........
Riligidn: Ooupacitn:

A gentinuacion se be presenton ena lists de frases, Siuna frase describe coma resceions Ud, marca cos usa X en
Toi casilieras voziss, recuirda i hay repeeilon Soreedtal A iRcearmectas,

TOVOCCS | YO

ey
‘.:

1. | Wamsengo seremidad anie los dificulindes

2. |Cunndo estoy o s confio en que ko resolverd

Cumndo estoy ome un problems, nomalmente analizo con nguilidod L2
coisa del probl

Reconozoo mis enmores sin sentimee mal, ¥ omio de solucionarda

5. |Cumndo realizo wma actividad sin lograr lo esperado,  aun asi sienio la
satisfacciim de baberko intemsdo

Mz siemta motivado o continuar con mis propdsiios

Cusndo me endrento a un peob no me rindo il

-
7. |Cunndo hiy e problema, reacciono con calma sin
H
Kl

Asumir vorias acirvidades al mismo iempe v no lograr ieminado me genem
mucka preceupackin 1

141, | Cuando no pample con mis compaomisos me sienio preocupais (o

11_ [ Greneralmenie cuamdo tengo vanos irdajos en mi trabaje ks culmdno sin|

|| sestirme muy cansado |

12, | Cusndo las personis me criticam en mi orahapo, sommalmente les refino sin
fenderos ni sentirmse mal

13, | Me doy cuemin ficilmente de ko que sienso  frente o sitnacionss de presion
| | lsbownl v puedo mansjarle odecusdamente.

14, | & pesar de tener resultades sdversos en mis actividades de trabajo o esudio,
sienin smisfeceion s ke dodo lo nwjor de mi

15, | Cusndo nio entiendo una tarea, me dispesio feilmente

1. | Mormalmente me relsciono sin dificultades com personas desconocudas en
reunicnes socinles

[T7. [ Hahitualmense mancjo_mis impulsas frente 2 prokd

18, | {mneralmente reaccionn con tranquilidsd ome | diferenciss que tenge con

|| mis amigos.

EAE [ disfrute la in de s mmigos.

1. | Cunndo exisic un problema con alguicn normalmeie controbo mis mmpulsos
21. | Beseciong £om nia_en circunstaneiss dificiles freme o s amigos

22, | Habigual respeto lis monmas guee hoy en cesa

23 | frenie a dificultades ¥ problemas gee nwe desmotivahan, siempre recibi spoyvo

e mits padres ¥ henmancs

Tabb

7

Mlis padres tiemen un oo con mign & pesar de mis defpoos.

i
L

[ | comprends o mis padres cunndo esidn enduadados

&

Cusndo mis padres s neolesian con migo, iraso de conirolar la siuscidn

b

Kealize las actividodes de cosa con respossabilided v disdnaio hecerlas

b | 1]
=

o iz dejo llevar por prokd {nmiliares ficilmenic
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Anexo 9: Cuestionario Duke-UNC-11

Nombre Fecha
Unidad/Centro N® Historia

CUESTIONARIO DUKE-UNC -

Poblacién__diana: Poblacién  general.  Se  trata  de un  cuestionario
autoadministrado

Instrucciones para el paciente:

En la siguente lista se muestran algunas
cosas que otras personas hacen por nosotros
0 nos proporcionan. Elija para cada una la
respuesta que mejor refleje su situacion,
sequn los siguientes criterios:

Mucho menos
de lo que deseo
Menos de lo
que deseo
MNi mucho
Casi como
Tanto como

1.- Recibo visitas de mis amigos y familiares

2.- Recibo ayuda en asuntos relacionados con mi casa

3.« Recibo elogios y reconocimientos cuando hago
men mi trabajo

4.- Cuento con personas que se preacupan de lo que
me sucede

5.« Recibo amor y afecto

6.- Tenqo la posibilidad de hablar con alguien de mis
problemas en el trabajo o en la casa

7.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis
problemas personales y familiares

8.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis
problemas econdmicos

9.- Recibo invitaciones para distraerme y salir con
ofras personas

10.- Recibo consejos Utiles cuando me ocurre algun
acontecimiento importante en mi vida

11.- Recibo ayuda cuando estoy enfermo en la cama

PUNTUACION TOTAL




Anexo 10: Diapositivas sesion 1

AR R EANNEL B EAREFRIERE

/
"COMER SIN MIEDO: =
SUPERANDO LA ANSIEDAD
SOCIAL CON CELIAQUIA® | 4

Axﬁ Q

S . _J

SESION 1

FAAREFA RN R NARRERER R

xx iz
ROMPEHIELOS ~

ACTIVIDAD EN PAREJAS:
Compartir una anécdota incomoda sobre
comer en publico con celiaquia (real o

inventada) (g\ \

J

¢ Alguna vez has sentido * T
ansiedad o incomodidad en

eventos sociales por tu
f(* alimentacién ? *
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\\ ++

¢ Ansiedad social?

. Miedo intenso a la evaluacion negativa en situaciones
sociales.

. Puede generar evitacion, incomodidad y preocupacion
excesiva.

N
N\

[ ;Quévana)
¢ \_pensar?

AR A F. S AR R TR
X Gitvaciones I/

x -
e 4 S
= &
Fe

PSS
Situacion 3: Eventos
laborales con comida

compartida

_ familiares conplatos ~ Situacion 2: Comeren
.. noaptos restaurantes con
R amigos.

y.

|
e

\l/

"DISFRAL INVISIBLE

“Aveces, al tener celiaquia, siento que llevo
un 'disfraz invisible' que me hace sentir
observado y juzgado por los deméas cuando
como.”

KQ’ ;QUE PENSAMIENTOS OS SURGEN?
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++ @'

\lz
Pensamiento 1
“No quiero ser
una carga,
mejor no digo
naday como lo
que pueda”

AN RN R R ISR D

++ @

\ly
Pensamiento 2
“Seguro que

pensaran que
soy
exagerado/a.”

SAVV UL AN AN AT,

i

\ly [DJ

Pensamiento 3

“Otra vez tengo
que explicar lo
mismo, qué
verglienza.”

SR EARW. RSN RO R

;Qué emociones 0s generan esos pensamientos?

Reestructuracién cognitiva

Preparacién previa

Antes de un evento, e= (tilinvestigar =i hebra

* Se trata de identificar penzcamientos negatives

automaticos y cuestionarioz.

opeiones sin ghuten.

Puedes contactar al restaurante o anfitrion para

+ Pensamients negativo: “Siempre me siento uma

carga cusnde tenge que explicar mi celiaquia”

+  Reestructuracion: ‘Explicar mi condicién es
necessTiopaTa mi bisnestar, y muchas personss

estaran dispuestas & entender.”

Técnicas de relajacién

preguntar sobre la comida.

Lievar snacks seguros como respalde te da

tranquilidad.

Respuestas asertivas

+  Temer preparadas rezpuestas claras y seguras ante

« Respiraciones profundas antes y durante el evento

pars calmar s snciedad.

Mindfulness: centrarte en el momento y en la
experiencia zin anticipar lo negative.

\l/

ROLE-PLAYING

INSTRUCCIONES:

«» Se simulan situaciones dificiles.
» Se practican respuestas seguras y

asertivas.

comentarioz camo:

“No e5 una moda, tengo una condicién medica”

“Gracias por L& preccupacion, pero necesits

cuidar mi salud.”

La clave es comumicar con confianza sin sentirse

culpable.
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U

¢ QUE ESTRATEGIA APLICARE
EN M1 PRGXIMA SITUACIGN

¥ SOCIAL?
X

i~
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Anexo 11: Tarjetas de situaciones sociales

CENA FAMILIAR 1

Te invitan a una cena familiar y tu tia insiste en que pruebes su postre casero,
asegurandote que “no tiene gluten”. No confias del todo.

CENA FAMILIAR 2
Tu primo se burla en tono de broma de que “eres especial” por no poder comer como los
demas. Todos rien.

CENA FAMILIAR 3
Hay comida sin gluten, pero se ha servido con los mismos utensilios que el resto.
Dudando, decides no comer, y tu abuela te pregunta: “;Otra vez estds con esas manias
tuyas?”

ii RESTAURANTE 1
Tus amigos eligen un restaurante sin consultarte y al llegar descubres que no garantizan
comida sin contaminacion cruzada. Todos ya han pedido.

ii RESTAURANTE 2
Pides al camarero que confirme si un plato es apto para celiacos. Tus amigos hacen
comentarios como: “Siempre tan complicado todo contigo”.

ii RESTAURANTE 3
Estas en una cita y te sientes nervioso/a por explicar tu condicion sin parecer exigente o
“raro/a”.

a EVENTO LABORAL 1
En una comida de empresa, todo es tipo catering y no hay opciones etiquetadas sin
gluten. No sabes qué comer.

@ EVENTO LABORAL 2
Tu jefe te ofrece una tarta por un cumpleanos en la oficina y ti rechazas educadamente.
El insiste varias veces.
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a EVENTO LABORAL3
Durante una reunion, alguien comenta que tener “tantas alergias ahora es moda” y se
rien, mientras tu decides si hablar o callar.
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Anexo 12: Diapositivas sesion 2

VIVIENDO CON CELIAQUIA:
APRENDER A GESTIONAR MIS
EMOCIONES"

SESION 2

¢;Cémo te hace sentir vivir
con celiaquia en tu diaa

no solo afecta la alimentacion, sino también
nuestras emociones.
* Puede generar frustracion al sentirse limitado en eventos
sociales. ansiedad ante la posibilidad de contaminacion
cruzada, enfado por la falta de comprension de los demas y
tristeza por la sensacion de exclusion.

* Laceliaquia

65



\ly

"OLLA A PRESION®

‘Las emociones pueden acumularse
como el vapor en una olla a presion.”

KQ’ ¢QUE EMOCIONES OS GENERA? | W/

++ ++

\y Ay
Sitvacién 1 Citvacién 3
Recibir Sentir que los
comentarios demas no
como “qué pena comprenden la
que no puedas + enfermedad o+
comer esto” Ay sy
Gitvacién 2 Sitvacién 4
No encontrar Tener miedo de
opciones sin la
gluten en un - contaminacion
evento cruzada

\ly
"OLLA A PRESIGN"

Sino dejamos salir el "vapor”
(emociones), la olla puede explotar.

Ne

IMPORTANTE : Liberar
emociones
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Preparacién previa y

g
! . e -
| Reeﬁruciuric-én CD!I'I'I""I' \ expresiéﬂ emocionnl
|+ 5etrats deidentificar penzamientos negativos b b4 hntesde un evento, es Gl investiger oi habré opciones sin gluten.
3 _Butomaticos y cuestionarloz. / +  Practicar la comunicacion ecertive para expraser necesidades zin 4
7 » Penzamiento negativo: “Siempre me siento una sentiroe incomaoda.
carga cuande tenge que explicar mi celiaguia” | En lugar de decir "Perdén por molestar, pera gtienen opciones sin |
+  Reectructuracion: "Explicarmi condicién ez guten?, o8 pusde decir Necesito opoiones n g uten, ;podria 4 |
\ necesaric parami bienestar, y muchas personas ! N nGicarME CUBlEs 0m SEgUras PATE
N . / -~
N . .2 / > '3
Técnicas de relajacién i Gestién frustracién \
\ +  Acepter que algunas situsciones serdn dificiles y
+ Recpiraiones profundar antes y durante el evento s ‘buscar ectrategiar para affontarias sin Engustia y

expegiva

Ejemplo t 3 en un resteurente no tienen epciones

seguras. en vez de frustrarse y pacar un mal rato,

28 puede optar por comer antes o llever un snack
zeguro.

pare calmar s anciedad.
+  Mincfuness centrarts en el momentoy enla 4
experiencia Tin anticipar Lo negativa.

\ly

EJERCICIO

INSTRUCCIONES:
« Se escogen situaciones dificiles
que hayan vivido.
» Se practican respuestas seguras y
asertivas.

Al
(_QUE ESTRATEGIA ME HA
RESULTADO MAS UTIL'?

;COMO LA APLICARE EN MI
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Anexo 13: Situaciones de la sesion 2

1.
2.
3.
4

Recibir comentarios como “qué pena que no puedas comer esto”
No encontrar opciones sin gluten en un evento
Sentir que los demas no comprenden la enfermedad

Tener miedo de la contaminacion cruzada
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Anexo 14: Diapositivas sesion 3

i tuvieras que describirte

sin mencionar [a celiaquia,

:QUE SIGNIFICA ACEPTARNOS?
. La autoaceptacion es vernos con nuestras fortalezas y
desafios, sin juicio.
«  Laceliaguia no solo afecta la alimentacion, sino también
forma parte de nuestra vida, pero no nos define.
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Cambio de perspectiva
Transformar pensamientos negativos
afirmaciones compazivaz.”
“Soy deébil por tener cetiaguia” — “Tengo una.
condicién, pero soy fuerte enfrentandols.”

Reconocer fortalezas

Avtocompasién

« “Darta s mimismo/s"
» Cada participante escrie unas liness como =i hablara a un emigo
querido que ha sido disgnosticado con cefiagwa. Luego leen esa
misma carta como 5i fuera dirigida & lloz mismos.

= "3 gue & veces te sientes diferente por tu dieta, pevo esono te
nece menos veliooo. Extas haciendo lomejor que pusdeny g

merece respeto y amor.

Cada participe
extén relacionadaz con la celiaguia
Situciones dificiles — ¢Céma pusdo responder desde la

Te P

autoaceptacion?
Ej:"Me nvitan a una comida sin opeiones seguras” —
4Qué pusdo pemsar/hacer para no sentinme menos?
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\l/

EJERCICIO

INSTRUCCIONES:
* Se simulan situaciones puede ser
dificil aceptarse

¢ QUE PEQUENO CAMBIO
PUEDO HACER HOY PARA

= ACEPTARME MAS

b
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Anexo 15: Imagenes sesion 3
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Anexo 16: Casos practicos sesion 3

Caso practico 1: En la cafeteria con amigos

Situacion:

Clara va a una cafeteria con su grupo de amigos. Todos piden una merienda que incluye
bolleria con gluten. Cuando le toca el turno a Clara, pide una bebida pero no puede
comer nada del mend. Un amigo le dice: “Qué rollo tener que comer distinto todo el

rato”.
Reflexion guiada:

(Qué pensamientos podria tener Clara sobre si misma en ese momento?

(Como afectaria eso a su imagen personal o su seguridad social?

(Qué respuesta mas compasiva podria darse a si misma?

(Qué fortalezas demuestra al cuidarse y tomar decisiones por su salud?

Caso practico 2: Probandose ropa en grupo

Situacion:
Marcos y sus compafieros van al centro comercial a probarse ropa para una fiesta.
Marcos se siente hinchado por haber comido algo con posible contaminacion cruzada y

evita mirarse al espejo o participar en los comentarios.
Reflexion guiada:
e /Qué tipo de pensamientos pueden surgir en Marcos sobre su cuerpo?
e [ Como puede influir la celiaquia en su autoimagen fisica?
e (/Cbémo puede cambiar esos pensamientos por otros mas amables y realistas?

e [ Qu¢ cualidades personales no tienen nada que ver con su aspecto fisico?
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Caso practico 3: Comentarios en redes sociales

Situacion:
A Laura le gusta subir recetas sin gluten a Instagram. Un seguidor comenta: “;De

verdad tienes que vivir asi? Qué exagerado todo lo del gluten”. Laura se siente juzgada

y empieza a dudar si deberia seguir compartiendo contenido.

Reflexion guiada:
e /Qué impacto puede tener este comentario en la autoestima de Laura?
e /Qué mensaje interno puede reforzar para mantener su motivacion?
e /Qu¢ fortalezas muestra al visibilizar su realidad con autenticidad?

e /Cbémo responderia desde la autocompasion?
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Anexo 17: Diapositivas sesion 4

ly
"MI IMAGEN. MI RIENESTAR:

CONSTRUYENDO UNA
AUTESTIMA POSITIVA"

SESION 4

;Cémo te sientes con tu
cverpo desde que tienes
celiaquia?

/ iQué es la autoestima? o

J * laautoestima es la valoracion que una persona hace de si \
\ misma, incluyendo sus caracteristicas, capacidades, y suvalia |
>y persona /
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\l/

ACTIVIDAD GRUPAL

« Escribe algo positivo sobre un

comparfiero/a
“Me gusta como te
preocupas por traer
opciones sin gluten”
* Se comparten en vozalta
Reforzar el sentido de

comunidad

Desafiar estindares

Gratitud corporal v
I irreales
P + Reflarion 30bre cémo s 2ociedad impone madelar

poca incluzivoz

+ ":qué ideaz tengo zobve elcueron ideal? De ddnde
wimnenT e hacen Gisn T

o em 2u smarienca
e “smecicres’ que tu custpo te permite

yagradecer por elaz.

- Enfocarze en lo que nussta cuetpa hace parnosatraz en luger

Le empari, ol humor i creaTican, s forzalezs emocional

’ intaigensis

+ Mingumade ezaz2e ve on el ezpeje, pere o em cdma vivimez y ez
relacionames

-

Comer zin culp alimentos seguros y Tutritivaz
Srmir bien, rezpetar el canzancia
Svitar menzsjes de autecasvdo @ sigensias
estétican.
EVITAR CAER EN ELTODO O HADA,
4 A

Pedire lo: partisipantes que essriban 3 caze: que veloran de 5
TPriZmEs Gus No tengan que ver oon ou fizico.

\ly

EJERCICIO GRUPO

INSTRUCCIONES:
 Escribir una cartade
agradecimiento a nuestro cuerpo
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QL ,
; QUE CAMBIARIA EN MI
DIALOGO INTERNO PARA
VERME CON MAS AMOR Y

RESPETO?
2} )

77



Anexo 18: Diapositivas sesion 5

ly

"CUANDO LA CELIAQUIA
FRUSTRA: APRENDER A
MANEJARLO"

Sy
SESION 5 ‘ ‘

¢/ Qué sitvaciones
relacionadas con |a celiaquia
te generan mas frustracién?

:Qué es la frustracion?
ion es una emocion normal cuando las cosas no
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2N /
Pensamiento 1

R — Actividad
tenga que ++ l
preccuparme
eSO \/ Dibujarunrioy
representar los

“Memolesta que obstaculos que surgen

nome tengan en en el camino (piedras

cuenta” d

+t+ Ay RIVER OF

OBSTACLES ramas, muros).
Pensamiento 2 d e luego, dibujar como
“Otra vez tendo podrian “esquivarlos”
AEETITE T educar, preparar,

qué no puedo

comer esto” comunicar.

Pencamiento 3

f ~ f
I M G i .
+ estién de expectativas
' cognitiva I P w
,, *Esta e2injusto, siemprs me tace & mi reocuparme par /) ) . Pensaenuna snacen g i melsia reconiemente y responde:
[ e ! + ¢Qut esperabas que coumera?
| Refarmulazicn:* e e U B TR art———
. sién: "Eata o2 Gificil. pavo pusds buzser une slusien e o i e
practica soma llevar mi presis comiza” Ty
- / ~
2
"* N e e
P
7 \
= !
- ~
" " P
i/ Regulacién emocional — Asertividad \
s Fiaroaen una SitumTicT que te geners temzicn. ] \ 1
Eractice una técnice de respirazian: J. “Nesesita cue tengas en cusnta miz nazesidades alientarias”
2 - ¢ 3 ) . Trancforma las siguientes frazes pasivas o agresives en menzsjes /
Resén & zegumdan ! mzertivan L]
Exhala 8 segundas [ . “siempre oe alvidan de mi, na me invizan nuncs anads.” [
Dezoriae cima te Sientes despuss ! “37 no ey somida pata mi na voy y ya estA” I a
\ “gxtoy hartade explicar o mizma toda el Sampa” .
Y [

\ly

EJERCICIO

INSTRUCCIONES:
« elige una situacion frustrante
reciente
. * aplicar una de las estrategias.
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U
¢ QUE ESTRATEGIA PUEDO

EMPEZAR A APLICAR EN MI

=€ VIDADIARIA?
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Anexo 19: Pensamientos sesion 5

e “No es justo que tenga que preocuparme siempre por la comida”
e “Otra vez tengo que explicar por qué no puedo comer esto”

e “Me molesta que no me tengan en cuenta”
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Anexo 20: Diapositivas sesion 6

AR R EFE . B EANE FE R A

lr
"SER UN BUEN AMIGO:

APOYANDO A PERSONAS CON

CELIAQUIA | ¥

SESION 6

iQué es la celiaquia?
* Enfermedad autoinmune cronica provocada por el consumo
de gluten (presente en trigo. cebada y centeno).

+ Ladieta sin gluten es el Unico tratamiento eficazy debe
seguirse de forma estricta

SNy ARV -y
- Sitvacién 1 = Sitvacién 2 —  Sitvacién 3

- - )

- Iracomercon -~ Queminimicen el > Comentarios
4 amigos y no K problema: "un —  como:"qué pena
- encontrar = poquitono pasa - que no puedas
~ opciones sin gluten # nada” - comer esto".

= B o

- ~ -

F J ; b

;Cémo se sentirian en esas sitvaciones y cémo reaccionarian?
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I/
¢ Qué dificultades creéis que

enfrenta una persona celiaca

en sv vida social?
e X X
X

Normalizar la sitvacién Prestar atencién

Trazar con nas

- arims para gue la -
N
5 seem - B wsedan tener gl
. =i ‘qué pena’
= {

R O
Ser conscientes Educarse sobre celiaquia

+ I
R

)

onocer laz implicacianes

\l/

ROLE-PLAYING

INSTRUCCIONES:
« elige una situacion de las
preparadas
« representa formas empaticas y
apropiadas de actuar

Y




A
=~ ; QUE PUEDES HACER A PARTII[IJJ
~  DE AHORA PARA SER UN MEJOR
”~ APOYO PARA TU AMIGO/A CON
-~ CELIAQUIA? »
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Anexo 21: Situaciones sesion 6

e [r a comer con amigos y no encontrar opciones sin gluten
¢ Que minimicen el problema: “un poquito no pasa nada”

e Comentarios como: “qué pena que no puedas comer esto”
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Anexo 22: Situaciones de role-playing para la sesion 6

¢ Situacion 1: Cena improvisada en casa de un amigo

Un grupo de amigos decide pedir pizza en casa de Alex. Una de las chicas del grupo es

celiaca. Cuando llega el repartidor, no hay ninguna opcion sin gluten.

Objetivo del role-playing:
Practicar como incluir a la persona celiaca en la decision del pedido, mostrar
preocupacion genuina y buscar soluciones (por ejemplo, pedir comida de otro sitio o

preparar algo seguro en casa).

¢ Situacion 2: Comentario incomodo durante una fiesta

Durante una fiesta, alguien dice en tono de broma: "7 eres la del menu especial, jno?

jQué complicado debe ser salir contigo a comer!"

Objetivo del role-playing:
Practicar como intervenir como amigo para defender sin ridiculizar al otro, y mostrar
apoyo: poner limites a los comentarios despectivos, normalizar la situacion, y validar

los sentimientos de la persona celiaca.

¢ Situacion 3: Ruta por la montafia con comida compartida

Un grupo de amigos organiza una excursion de senderismo por la montafia. Cada uno
lleva algo para comer y compartir durante una parada. Uno de los chicos ofrece galletas
con gluten a la amiga celiaca diciendo: “;Va, por una vez no pasa nada! Ademas,

estamos en medio del campo, ;qué te puede pasar aqui?”’

Objetivo del role-playing:
Practicar como intervenir ante la presion social, defender de forma empética a la
persona celiaca, explicar la importancia de respetar su dieta sin banalizarla, y fomentar

un ambiente de respeto y seguridad.
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¢ Situacion 4: Cumpleafios en una hamburgueseria

Un grupo va a celebrar un cumpleaiios en una hamburgueseria donde no hay opciones

sin gluten seguras. La persona celiaca se siente mal por no poder unirse al plan.

Objetivo del role-playing:
Explorar formas de ser inclusivo desde el principio: cdémo proponer opciones

alternativas, preguntar antes de decidir, y hacer sentir a todos parte del grupo.

¢ Situacion 5: Preparando una comida en casa

Estés organizando una comida en tu casa e invitas a una amiga que es celiaca. No sabes

muy bien qué puede comer ni cdmo evitar la contaminacion cruzada.

Objetivo del role-playing:
Practicar como preguntar con respeto y sin incomodar, ofrecer opciones seguras, y

mostrar interés genuino en aprender.
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Anexo 23: Diapositivas sesion 7

"CELIAQUIA EN CASA: COMO
PRINDAR APOYO DESDE EL

/
I * Enfermedad autoinmune cronica provocada por el consumo \
\ de gluten (presente en trigo, cebada y centeno). |
P

+ Ladieta sin gluten es el tnico tratamiento eficazy debe
seguirse de forma estricta

¢/ Qué cambios ha supuesto I
celiaquia en vuestra familia o
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++\I/ \l/ ¥y

Sitvacién 1 Sitvacién 2 Sitvacién 3

Contaminacion Que minimicen el Falta de opciones
cruzadaen la problema: "un sin gluten en
cocina poquito no pasa reuniones
nada" familiares

Sitvacién 4
El impacto emocional en cada persona como frustracién, ansiedad, ...

('_Céfno creéis, cada miembré
de la familia, que esto afecta
a la persona con celiaquia?

, - ot B0, XK
[ Cocina sin riesgos \ Apoyo emocional \
\ . I\ I

e ocupanco de:

+ ArompaNiaria cn mamentos o
donde no puede comer ko mis

s, como en colehraciones
e dos demas

Reuniones inclusivas

Ofrecer opoiones segure:

Apoyo en la autonomia

s  Enzeflar a la persana celinca (ezpecialm,
stizustas, alagirprodustos y prase:
Svitarim oobreproteceitn, gus pusde geme

t tencitm por alg
a en L planificacion de loz men
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EJERCICIO

INSTRUCCIONES:
» Escribir una carta de compromiso
« Expresar una accion concreta que
se comprometan arealizar.
"Me comprometo a aprender
mas sobre las necesidades
»5, dietéticas de mi hijo/a..”

.
o
o’ N
,n" S
P \
s )
“ Y
S *
*
-
>
Y
)
Y
%

Al
¢ QUE PODEMOS HACER COMO

FAMILIA O EN CASA PARA MEJORAR
NUESTRO APOYO?
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Anexo 24: Situaciones sesion 7

e (Contaminacion cruzada en la cocina
¢ Que minimicen el problema “por un poquito no pasa nada”
e Falta de opciones sin gluten en reuniones familiares

¢ El impacto emocional en cada persona como frustracion, ansiedad
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Anexo 25: Cronograma de las sesiones

SEPTIEMBRE 2025
LUNES MARTES MIERCOLES JUEVES VIERNES
Sesion 0: Sesion 1:
evaluacion “Comer sin
inicial miedo:
Superando la
ansiedad
social con
celiaquia”
Sesion 2: Sesion 3: "'Ser
"Viviendo con yo con
celiaquia: celiaquia:
Aprender a Aceptarme
gestionar mis sin
emociones" condiciones'
Sesion 4: "Mi Sesion 5:
imagen, mi "Cuando la
bienestar: celiaquia
Construyendo frustra:
una Aprender a
autoestima manejarlo"
positiva"
Sesion 6: “Ser Sesion 7:
un buen “Celiaquia en
amigo: casa: Como
Apoyando a brindar apoyo
personas con desde el
celiaquia” entorno
cercano”
Sesion 8:
Reflexion y
evaluacion
final
FEBRERO 2026
Sesion 9:
Seguimiento
SEPTIEMBRE 2026
Sesion 10:
Seguimiento
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Anexo 26: Encuesta de satisfaccion

ENCUESTA DE SATISFACCION DEL PROGRAMA

1. Valoracion general

Indica tu grado de acuerdo con las siguientes afirmaciones (escala Likert: 1 =
Totalmente en desacuerdo / 5 = Totalmente de acuerdo):

Afirmaciones

1

El contenido del programa me ha parecido
claro y comprensible.

La tematica tratada me ha resultado interesante
y relevante

He aprendido aspectos nuevos o tutiles a partir
de este trabajo

Me he sentido identificado/a o conectado/a con
los ejemplos o casos presentados

Considero que el programa tiene una posible
utilidad practica

Estoy satisfecho/a con los contenidos
abordados

Estoy satisfechos/a con la duracion del
programa

Mi grado de satisfaccion general con el
programa es alto

2. Preguntas abiertas

- (Qué es lo que mas te ha gustado del programa?

- (Qué aspectos crees que podrian mejorarse?

- (Has aprendido algo nuevo o que te haya hecho reflexionar? ;Qué destacarias?
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(Hay algun comentario adicional que te gustaria compartir?
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