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Introduccion: La enfermedad celiaca (EC) es una patologia de caracter
inflamatorio, crénico e inmunitario; dafia la mucosa del intestino delgado y
afecta a multiples o6rganos. Se produce al ingerir gluten en individuos
genéticamente predispuestos. Actualmente existen pocas investigaciones
gue relacionen la Terapia Ocupacional en la infancia, con la EC, por ello
este trabajo puede contribuir al estudio.

Objetivo: Analizar la percepcion sobre el impacto de la EC en las
diferentes areas ocupacionales de los nifios, desde la perspectiva de los

profesionales.

Metodologia: Se ha utilizado una metodologia cualitativa, empleando un
cuestionario sociodemografico y una entrevista semiestructurada como
meétodos de recogida de datos. Han participado 9 profesionales del ambito

educativo y de entidades.

Resultados: Tras el andlisis de la informacion emergieron 5 categorias:
“Enfermedad celiaca: impacto en la salud”, “Alimentacion en el ambito

escolar: barreras necesidades y riesgos” “Participacion social: cuidado
con la comida”, “Asociaciones: del desconocimiento a un facilitador para
la enfermedad celiaca” y “Terapia ocupacional: beneficios para los nifios y

las familias”.

Discusién y conclusién: Los participantes consideran que la EC
restringe la participacion de los nifios con EC en actividades con comida,
y los entornos no adaptados a la dieta sin gluten impactan en el
desempefio ocupacional. Las entidades sensibilizan a la sociedad acerca
de la EC y favorecen la inclusion. La Terapia Ocupacional desde la
perspectiva de los participantes se considera un facilitador para aumentar

la autonomia de los nifios y las familias en la vida diaria.

Palabras clave: Enfermedad celiaca, nifios, ocupaciones, Terapia

Ocupacional, perspectiva desde el &mbito escolar y entidades.

Tipo de trabajo: Trabajo de investigacion.



Introducién: A enfermidade celiaca (EC), € unha patoloxia de caracter
inflamatorio, crénico, e inmunitario; altera a mucosa do intestino delgado,
e afecta mdltiples 6rganos. Producese ao inxerir glute, en individuos
xenéticamente predispostos. Actualmente existen poucas investigacions
qgue relacionen a Terapia Ocupacional na infancia coa EC, por iso este
traballo pode contribuir a6 estudo.

Obxectivo: Analizar a percepcion sobre o impacto da EC nas diferentes

areas ocupacionais dos nenos, dende a perspectiva dos profesionais.

Metodoloxia: Utilizouse unha metodoloxia cualitativa, empregando un
cuestionario sociodemografico e unha entrevista semi-estructurada como
meétodos de recollida de datos. Participaron nove profesionais do ambito

educativo e entidades.

Resultados: Tras a andlise da informacion emerxeron cinco categorias:
“‘Enfermidade celiaca: impacto na saude”, “Alimentacién no ambito
escolar: barreiras, necesidades e riscos”, “Participacién social: coidado
coa comida”, “Asociacion: do descofiecemento a un facilitador para a
enfermidade celiaca” e “Terapia Ocupacional: beneficios para os nenos e

a familia”

Discusién e conclusion: Os participantes consideran que a EC restrinxe
a participacion dos nenos, nas actividades que impliqguen comida e que 0s
entornos non adaptados & dieta sen gluten, impactan no desempefio
ocupacional. As entidades sensibilizan & sociedade acerca da EC, e
favorecen a inclusion. A Terapia Ocupacional dende a perspectiva dos
participantes considérase un facilitador para aumentar a autonomia dos

nenos e as familias, na vida diaria.

Palabras clave: Enfermidade celiaca, nenos, ocupacion, perspectiva

dende o &mbito escolar e entidades.

Tipo de traballo: Traballo de investigacion.



Introduction: Coeliac disease (CD) is an inflammatory, chronic, immune-
mediated disease that damages the mucosa of the small intestine and
affects multiple organs. It is caused by the ingestion of gluten in genetically
predisposed individuals. There is currently little research linking
occupational therapy in childhood with CD, so this work may contribute to

its study.

Objective: To analyse the perception of the impact of CE on the different

occupational areas of children, from the perspective of professionals.

Methodology: A qualitative methodology was used, employing a socio-
demographic questionnaire and a semi-structured interview as data
collection methods. Nine professionals from the field of education and

organisations took part.

Results: Five categories emerged from the analysis of the information:
‘Coeliac disease: impact on health’, ‘School feeding: barriers, needs and
risks’, ‘Social participation: be careful with food, ‘Associations: from lack of
knowledge to a facilitator for coeliac disease’ and ‘Occupational therapy:

benefits for children and families’.

Discussion and conclusion: Participants consider that CD restricts the
participation of children with CD in activities involving food, and
environments not adapted to the gluten-free diet impact on occupational
performance; entities raise awareness in society about CD, and favours
inclusion. Occupational therapy from the perspective of the participants is
seen as a facilitator to increase the autonomy of children and families in

daily life.

Keywords: Coeliac disease, children, occupations, occupational therapy,

perspective from the school environment and organisations.

Type of work: Research work.



1. Introduccién

La enfermedad celiaca (EC) es una patologia de caracter inflamatorio,
cronico e inmunitario. La EC dafia principalmente la mucosa del intestino
delgado, pero afecta a multiples 6rganos. Se produce al ingerir alimentos
que contienen gluten, en individuos genéticamente predispuestos (L.
Rodrigo Saez, 2006).

El gluten “es una proteina que se encuentra en la semilla de muchos
cereales como son el trigo, cebada, centeno, triticale, espelta, algunas
variedades de avena, asi como sus hibridos y derivados” (FACE, 2018a).
Las personas con alergia al gluten no digieren esta proteina, debido a que
durante la ingesta se inicia una produccion de fragmentos (prolaminas)
que genera una reaccion adversa, porque, al detectarlos como téxicos el

sistema inmunoldgico, se activa (Polanco Allué & Blanco, 2024).

La respuesta inmune generalmente es la que acaba produciendo dafios
en la mucosa del intestino delgado, siendo la mas caracteristica, la atrofia

de las microvellosidades intestinales (Polanco Allué & Blanco, 2024).

La EC actualmente presenta una prevalencia del 1% de la poblacion
general, y se considera una enfermedad presente en todos los paises del
mundo (L. Rodrigo Saez, 2006). En Europa se estima que existen 3
millones de personas que padecen dicha enfermedad,(L. Rodrigo Séez,
2006), representando un 1% de la poblacién europea. En Espafia entre un
1% y un 2% de la poblacién presenta la enfermedad celiaca, no obstante,
se estima que hay un porcentaje elevado de poblacion sin diagnosticar.
La EC es mas frecuente en mujeres que en hombres, con una proporcion
de 2:1 (FACE, 2018b).

El desarrollo de la EC se produce por la interrelacion de factores
genéticos y ambientales en personas predispuestas, presentandose a

través de una respuesta inmune alterada ante el contacto con las



prolaminas del trigo, cebada, centeno y sus derivados (L. Rodrigo Saez,
2006).

La ingesta de gluten en personas con predisposicion genética es el
principal factor ambiental relacionado con el desarrollo de la enfermedad
celiaca; influyendo la cantidad y frecuencia de la ingesta (Ministerio de
Sanidad, 2018). Sin embargo, existen otros factores ambientales que por
sus efectos en la microbiota, pueden intervenir en el desarrollo de la
enfermedad. Algunos estudios han investigado la relacion entre la EC y el
tipo de parto, considerando la idea de que el parto por via vaginal ejerce
un factor protector para el desarrollo de la enfermedad celiaca (Ministerio
de Sanidad, 2018). Los tratamientos médicos que incluyen la toma de
antibiéticos en edades tempranas pueden alterar la barrera defensiva de
la mucosa intestinal, alterando a su vez la permeabilidad de la misma, y
por lo tanto producir cambios en la microbiota (Ministerio de Sanidad,
2018).

Existen estudios que relacionan la situacién socioecondmica con la EC,
explicando que es mas frecuente en nifios con una situacion

socioeconémica adecuada (Ministerio de Sanidad, 2018).

La EC tiene componente genético (40%). Los genes que se vinculan son
el HLA-DQ2 del que son portadores el 90% de los celiacos y el HLA-DQ8
que lo portan el 5% (Ministerio de Sanidad, 2018).

La EC tiene base inmunoldgica; las personas con EC presentan atrofia de
las microvellosidades intestinales cuando ingieren gluten, ya que se activa
una respuesta inflamatoria que dafa la pared intestinal, y a su vez altera
la permeabilidad de la misma, generando una mala absorcion de

nutrientes, vitaminas y minerales (Ministerio de Sanidad, 2018).

Como se ha mencionado anteriormente dentro de la EC hay un porcentaje
elevado de individuos sin diagnostico. A través de las pruebas
diagnosticas, que se explicaran a continuacion, se ha observado que la

EC no se presenta Unicamente de la forma clasica que se conocia



previamente, y que por el contario existen diferentes tipos de presentacion
(FACE, 2018b).

EC sintomatica: Se presenta con gran variedad de sintomas. El
diagnoéstico para identificar si los sintomas de la persona se
relacionan con la presencia de la EC, se realiza a través de una

serologia, histologia y un test genético (FACE, 2018b).

EC subclinica: No se presentan los sintomas habituales, no
obstante, las pruebas diagnésticas tienen un resultado positivo
(FACE, 2018b).

EC latente: “Personas con diagnostico de EC, que durante un
periodo no presentan sintomas ni alteraciones en la mucosa del
intestino delgado, con la ingesta del gluten” (FACE, 2018b). Existen

dos tipos diferentes.

+ Tipo A: El diagnéstico se produce durante la infancia, pero los
sintomas desaparecen mediante el tratamiento que excluye el
gluten de la dieta, se establece dentro del grupo subclinico,
eximiéndose del tratamiento, y por lo tanto se introduce el
gluten en la dieta (FACE, 2018b).

+ Tipo B: A través de pruebas se observa que la mucosa
intestinal no presenta alteraciones, sin embargo, se acaba
desarrollando la EC (FACE, 2018Db).

EC potencial: Personas con HLA-DQ2/DQ8 positivo, (que indica
una predisposicion genética a desarrollar la EC), aunque, no
presentan una biopsia que indique la presencia de la enfermedad.
En este tipo de presentacion de la EC, existe una probabilidad del
13% de acabar desarrollando una EC de tipo sintomatica, y un 50%
de acabar desarrollando una EC de tipo latente (FACE, 2018b).

La sintomatologia es variable dependiendo de la edad presentacion de la
EC (Polanco Allué & Blanco, 2024).
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Los sintomas comunes independientemente del ciclo vital de la persona

son: diarrea de caracter cronico, nauseas, vomitos, dolor en la zona

abdominal, alteraciones del caracter, pérdida de masa muscular.

Por otro lado,

los signos caracteristicos son: anemia ferropénica,

malnutricion, y distension abdominal, dermatitis, (Polanco Allué & Blanco,

2024).

En la infancia los sintomas y signos caracteristicos se reflejan en la Tabla |

(Polanco Allué & Blanco, 2024).

Tabla | sintomas y signos en la infancia

Sintomas Signos
Irritabilidad Hipotrofia abdominal
Apatia Retraso del crecimiento pondero-postural

Introversién

Anorexia

En la adolescencia los sintomas en ocasiones no se presentan, sin

embargo, los sintomas y signos caracteristicos son los reflejados en la

Tabla Il (Polanco Allué & Blanco, 2024).

Tabla Il sintomas y signos en la adolescencia

Sintomas Sighos
Cefaleas Aftas orales
Artralgia Hipoplasia del esmalte

Menstruaciones irregulares

Debilidad muscular

Menarquia retrasada

Estreflimiento

Habito intestinal irregular

Retraso puberal
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En los adultos los sintomas y signos caracteristicos son los que aparecen
en la Tabla Il (Polanco Allué & Blanco, 2024).

Tabla Ill sintomas y signos en los adultos

Sintomas Signos
Dispepsia Edemas periféricos
Sindrome del intestino irritable Neuropatia periférica

Dolor en los huesos o articulaciones

Alteraciones en la fertilidad

Menopausia precoz

Abortos recurrentes

Parestesias

Alteraciones del estado de animo

Siguiendo lo mencionado en el protocolo precoz para el diagnéstico
precoz de la EC del Ministerio de Sanidad (Ministerio de Sanidad, 2018),
el diagnéstico se realiza a través de la sospecha clinica, estudio
seroldgico, genético, biopsia intestinal, y observacion de la respuesta de
la persona a la retirada del gluten de la dieta (Ministerio de Sanidad,
2018).

En la sospecha clinica se analizan los signos y sintomas y se estudia si la
persona pertenece a algun grupo de riesgo, que en este caso suele ser la
presencia de familiares con dicha enfermedad, o enfermedades asociadas
(Ministerio de Sanidad, 2018).

“El estudio serolégico se trata de una analitica de sangre que estudia la
presencia de anticuerpos especificos (anti-TG2, IgA, anti- EmA, anti-
DGP)” (Ministerio de Sanidad, 2018).
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El 90% de las personas con EC portan el gen HLA-DQZ2 y el 5% el HLA-
DQ8, por ello y debido a que la enfermedad celiaca precisa de disposicion

genética, se realiza el estudio genético (Ministerio de Sanidad, 2018).

La biopsia del intestino delgado se realiza antes de la retirada del gluten
de la dieta y analiza si existen lesiones en el intestino que se puedan
relacionar con las propias de la EC, asi como, identificar el grado de
atrofia de las vellosidades intestinales en funcion de la clasificacion de
Marsh (Ministerio de Sanidad, 2018).

Tras el diagnéstico de la EC, el principal tratamiento es la eliminacion total
del gluten de la dieta habitual de la persona (De la Calle et al., 2020). Esto
reduce los sintomas y el malestar de las personas con EC, asi como los
problemas y alteraciones asociadas (De la Calle et al., 2020). Cuando una
persona con dicha enfermedad consume una cantidad infima de gluten se
producen dafios en la mucosa intestinal, lo que supone un peligro para la
salud (De la Calle et al., 2020).

En los individuos con EC de tipo clasica, la sintomatologia remite en un
periodo de tiempo corto tras la incorporacion de la dieta sin gluten. (De la
Calle et al., 2020)

Las personas con EC no solo tienen que eliminar por completo el gluten
de la dieta, sino que tienen que evitar las contaminaciones cruzadas, ya

gue producen dafos y alteraciones en la salud (De la Calle et al., 2020).

Algunos estudios explican la importancia de la suplementacion de
vitaminas y minerales “(hierro, vitamina B12, acido félico, calcio, vitamina
D)” (De la Calle et al., 2020), para paliar los déficits nutricionales previos y
la mala absorcion de las vitaminas (De la Calle et al., 2020).

La infancia es la etapa del ciclo vital que se inicia en el nacimiento y se
extiende hasta la pubertad. El concepto de infancia varia en funcién del

contexto cultural de la persona (Julian Pérez Porto, 2022).
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En funcion de la convencidon de los derechos del nifio aprobada el 20 de
noviembre de 1989, (BOE-A-1990-31312 Instrumento de Ratificacion de
La Convencion Sobre los Derechos Del Nifio, Adoptada por la Asamblea
General de Las Naciones Unidas el 20 de Noviembre de 1989., 1990) la
infancia se extiende hasta la edad de 18 afios, a excepcion de las
personas que por motivos legales hayan alcanzado la mayoria de edad
previamente (Julian Pérez Porto, 2022). En esta convencion, se establece
que todos los nifios tienen derecho a disfrutar de salud y bienestar,
participar en las actividades propias del ciclo vital en el que se
encuentran, no solo las necesarias para vivir, si ho del juego, descanso, y
educacion, asi como el derecho a la participacion en la sociedad en la que
se encuentran (BOE-A-1990-31312 instrumento de ratificacion de la
Convencién Sobre Los Derechos Del Nifio, Adoptada por La Asamblea
General de Las Naciones Unidas El 20 de Noviembre de 1989., 1990).

En la etapa de la infancia la educacion escolar es un area ocupacional de
gran importancia (AOTA, 2020). En los centros escolares se realizan
actividades en las que interviene la comida. En nuestra cultura la comida,
aparte de ser vista como un objeto necesario para sobrevivir, es un
agente socializador, debido a que en la mayoria de las festividades o de
las actividades que impliquen participacion social, interviene la comida.
Por ello las personas que tienen EC o cualquier tipo de alergia alimenticia,
pueden presentar dificultades en el desempefio de dichas actividades por
no tener opciones adaptadas a sus necesidades (Meyer & Rosenblum,
2016a).

En la etapa de la infancia la participacion social entre iguales es
importante y necesaria para el desarrollo de la personalidad del nifio, asi
como para el aprendizaje de estrategias sociales y el desarrollo de la

autoestima (Meyer & Rosenblum, 2016a).

En relacion con lo mencionado, es necesario que los centros escolares
tengan conocimiento sobre la EC, con el objetivo de ser capaces de

adaptar las actividades para los nifios que tienen una dieta sin gluten.
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El comedor es un recurso que muchos centros escolares poseen, para
aguellos nifios que por diferentes motivos realizan la actividad de comer
en el colegio; se establecen protocolos que obligan a los centros
escolares a tener un menu adaptado para nifios con EC u otras alergias,
tal y como se recoge en la ley 17/2011 de Seguridad Alimentaria y
Nutricion (BOE-A-2011-11604 Ley 17/2011, de 5 de Julio, de Seguridad
Alimentaria y Nutricion., 2011). En la ley aparecen reflejadas las medidas
a seguir con los nifios con alergias o EC en los centros escolares. Cuando
un nifio es diagnosticado el colegio esta obligado a ofrecerle un menu
programado, cada mes en funcibn de sus alergias alimentarias. La
informacion acerca del menu de comidas debe estar disponible para las
familias, y por ultimo los comedores que no puedan garantizar las
condiciones Optimas para que no exista contaminacion cruzada, deben
tener un espacio habilitado para manipular la comida que previamente ha
preparado la familia, asi como los utensilios de uso exclusivo de cada
nifio. No obstante, es importante que los centros escolares tengan
conocimiento sobre la enfermedad para que puedan adaptar el comedor y
qgue los nifios con EC no presenten riesgos por contaminacion cruzada
(BOE-A-2011-11604 Ley 17/2011, de 5 de Julio, de Seguridad Alimentaria
y Nutricion., 2011).

Es importante que los centros escolares tengan conocimiento pleno de la
EC para que puedan garantizar la seguridad de los nifios, en las
actividades que impliguen comida. A su vez, es necesario que en dichas
actividades los nifios con EC estén incluidos dentro del grupo, debido a
que, podria impactar en su participacion y funcionar como una barrera
(Biagetti et al., 2013).

En la FACE se lleva a cabo un proyecto, que consiste en la elaboracion
de un cuento para nifios en el que se explica, todo lo relacionado a la EC
(Peralta & Millan, 2022). En el proyecto se incluye un cuentacuentos que
acude a los centros escolares con los que colaboran. Este cuento se
realizd con el objetivo de explicarle a los nifios una condicion de salud que

puede existir dentro de aula y asi favorecer la inclusion.
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La Terapia Ocupacional es “una profesion sociosanitaria que se ocupa de
la promocion de la salud y el bienestar a través de la ocupacion. El
principal objetivo de la Terapia Ocupacional es capacitar a las personas

para participar en las actividades de la vida diaria” (WFOT, 2013).

El ciclo vital de una persona se inicia en la infancia, y a medida que un
nifo crece se espera que desarrolle aptitudes que le permitan
desenvolverse de manera autbnoma. En esta etapa el nifio esta en un
periodo de experimentacion consigo mismo y con los entornos que le
rodean; que segun indica la Asociacibn Americana de Terapia
Ocupacional (AOTA) son: el cultural, social, personal, espiritual, temporal,

fisico y virtual”.

El desarrollo de un nifio es un proceso ininterrumpido y hace referencia a
los cambios que ocurren, tanto fisicos como intelectuales, sociales y
emocionales en la persona, desde el momento que nace hasta alcanzar la
madurez, para adaptarse al medio. Sin embargo, no todos los nifios
alcanzan los hitos del desarrollo a la misma edad; esto en ocasiones
puede suponer una dificultad para el desempefio de las ocupaciones, e
interferir en el funcionamiento y en la participacién (AOTA 2020).

En la 4° edicion del Marco de trabajo para la practica de la Terapia
Ocupacional de la AOTA, las ocupaciones aparecen organizadas en
diferentes areas, y en la infancia se dividen en Actividades Bésicas de la
Vida Diaria (ABVD), Actividades Instrumentales de la Vida Diaria (AIVD),
Descanso y suefio, Educacion, Juego, Ocio/Tiempo libre, y Participacion
Social (AOTA, 2020).

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y
de la Salud (CIF), consigue establecer un lenguaje comuan, vy

estandarizado, para relacionar desde una vision universal, el

16



funcionamiento del cuerpo y la discapacidad (Chana C. & Alburquerque,
2006).

Existen pocas investigaciones que relacionen la Terapia Ocupacional en
la infancia, con el dmbito de la EC. Destaca el estudio de Meyer y
Rosemblum (2016), ya que es una investigacion sobre la calidad de vida
en relacion con las necesidades ocupacionales de los nifios con EC. En el
estudio aparece reflejado que dentro de la CIF las enfermedades del
sistema inmune y las enfermedades que afectan a las funciones
corporales del sistema digestivo, como la EC, pueden impactar en el
desempefio de las ocupaciones (Meyer & Rosenblum, 2016a). La
comunicacion con el entorno familiar, social puede funcionar como
facilitador en el caso de los nifios con EC, ya que el funcionamiento y
control de la dieta sin gluten, requiere de cooperacion y comprension
entre la persona y el entorno. Se explica que los entornos, poco
adaptados a las necesidades de los nifios con EC funcionan como una
barrera que impacta limitando la participacion en las actividades

desarrolladas en ellos (Meyer & Rosenblum, 2016a).

El mantenimiento de la dieta sin gluten en la infancia y la adolescencia
requiere de adaptaciones en las ocupaciones que impliguen comida, asi
como, la creacion de nuevos hébitos y rutinas (Meyer & Rosenblum,
2016a).

Cuando un entorno no estd adaptado para que todas las personas
puedan disfrutar de los recursos de la sociedad por igual, y por ello limita
0 restringe la participacion de los nifios, en este caso con EC, se
considera una situacion de injusticia ocupacional. Por ello es necesario
analizar e investigar sobre la EC en la infancia y el impacto en las

ocupaciones de los nifos.
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2. Objetivos

Analizar la percepcion sobre el impacto de la EC en las diferentes areas

ocupacionales de los nifios, desde la perspectiva de los profesionales.

e Describir las necesidades ocupacionales de los nifios con EC
detectadas desde el &mbito educativo y asociativo.

e Explorar la percepcion de los profesionales del &mbito educativo y

asociativo sobre las ocupaciones de los nifilos con EC.

e Explorar el papel de los profesionales de la terapia ocupacional e la
en la infancia.
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3. Metodologia

La metodologia cualitativa segun la autora Mariane Krause (1995), se
trata de “procedimientos que posibilitan una construccion de conocimiento
que ocurre sobre la base de conceptos, que permiten la reduccion de
complejidad y es mediante el establecimiento de relaciones entre estos
conceptos que se genera la coherencia interna del estudio” (Mariane
Krause, 1995 p.21).

Para este trabajo se ha seguido una metodologia cualitativa; generando
asi datos descriptivos e interpretativos, a través de entrevistas para
recoger informacion de profesionales que describan o aporten informacion
acerca de los usuarios, que en este caso son nifios con la enfermedad

celiaca.

En concreto se ha llevado a cabo un disefio de estudio fenomenologico,
gue se caracteriza por centrarse en las experiencias de las personas,
desde una perspectiva subjetiva, (Mariane Krause, 1995); Con esto se
pretende realizar una aproximacién al impacto de la celiaquia en la vida

de los nifios, desde la perspectiva de las personas participantes.

El estudio se ha desarrollado en la asociaciéon de Celiacos de Galicia,
ACEGA, cuya sede se encuentra en Santiago de Compostela. Asi como
en el CEIP Centieiras, en Fene, A Coruia.

ACEGA es una asociacion privada, sin animo de lucro, cuyo objetivo es
aportar apoyo tanto a las personas con la enfermedad celiaca como a sus
familias. Surge en 1981 debido a la necesidad de crear alimentacion
especifica para personas con alergia o intolerancia al gluten. Ofrecen
asesoramiento para la alimentacién en entornos externos a la vivienda
habitual (colegio, restaurante), informacién generalizada acerca de la
enfermedad, informacion anual de los alimentos aptos para las dietas sin

gluten, actividades y encuentros, informacion acerca de avances

19



cientificos, cursos de cocina, entre otros. El equipo esta conformado por

profesionales y voluntarios (ACEGA, 2024).

CEIP Centieiras es un colegio publico situado en Fene, que ofrece

educacion infantil y primaria.

El muestreo utilizado para el estudio es un muestreo intencional a partir
de dos perfiles de informantes clave, y que deben encontrarse en

contacto con personas de 6 a 12 afios con EC.

Los participantes se han seleccionado de manera deliberada en funcién
de unos criterios de inclusion y exclusion que aparecen en la Tabla IV los
relacionados con los profesionales del ambito educativo y en la Tabla V
los relacionados con los profesionales del ambito de la celiaquia.

Tabla IV. Criterios de inclusién y exclusion grupo de profesorado

Criterios de inclusién Criterios de exclusiéon

Tener el grado de magisterio en educacion No conocer la enfermedad celiaca.

rimaria o secundaria. - .,
P Presentar dificultades de comunicacion

Conocer la enfermedad celiaca. gue impidan la participacion en la

Trabajar o haber realizado préacticas entrevista.

universitarias con nifios de edades

comprendidas entre 6 y 12 afios.
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Tabla V. Criterios de inclusion y exclusiéon grupo profesionales del ambito de la celiaquia

Criterios de inclusién Criterios de exclusiéon

Trabajar en ACEGA No mantener contacto con nifios con

~ S enfermedad celiaca
Tener al menos un afio de experiencia

con niflos con celiaquia. Presentar dificultades de comunicacion

Trabajar con nifios con edades que impidan la participacion en la

. o ntrevista.
comprendidas entre 6 y 12 afos. entrevista

El periodo de estudio se ha desarrollado entre los meses febrero a junio
del afio 2024.

La busqueda bibliografica se ha llevado a cabo en las siguientes bases de
datos: Web of Science, Pubmed y Scopus. También se ha consultado la
pagina web del Ministerio de Sanidad, y la de la FACE, asi como el

Repositorio de la Universidade Da Coruiia .

Los términos empleados para la busqueda han sido: “Celiac Disease”,

LI LI ”

“Gluten Allergy”, “Occupational Therapy”, “Occupation”, “Activities of daily
living”, “Child”.
Se han utilizado los operadores boleanos “AND” y “OR”.

Se han admitido los articulos en inglés y espafiol.

En la base de datos Pubmed siguiendo los criterios mencionados
anteriormente se han obtenido quince articulos y en la de Web of Science

otros tres.

En la base de datos Scopus siguiendo los criterios mencionados

anteriormente se ha seleccionado un articulo.
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En total se han recogido 18 articulos, de los cuales uno se ha descartado,
de la base de datos PubMed se han seleccionado finamente 15 y de la

base de datos Web of Science se han seleccionado 3.

El primer contacto con ACEGA fue por medio de una llamada telefonica,
con los responsables de la asociacion, para exponerles la tematica del
trabajo del estudio que se pretendia realizar. Una vez que aceptaron
participar, la reunién se confirmoé a través de un correo electrénico. La
entrevista se realizdO de manera presencial el 16 de abril del 2024 en la
sede de la ACEGA, previamente se le entrego y explico al participante el
Anexo VI: Hoja de informacién a participantes del &mbito de la celiaquia:
asi como el Anexo VII: Documento de consentimiento para la participacion

en un estudio de investigacion.

De la misma manera, el contacto con el participante del ambito educativo
se realiz6 a través de una llamada telefénica. Cuando aceptd la
participacion, siguiendo los criterios de inclusion y exclusiéon, contactd con
las personas de la academia que los cumplian. Seguidamente se concertd
una cita en el colegio para realizar las entrevistas de forma presencial el
10 de mayo del 2024. Previamente se les entregd y explicé a cada
participante el Anexo V: Hoja de informacion a participantes del ambito
educativo: y el Anexo VII: Documento de consentimiento para la

participacion en un estudio de investigacion.

La poblacion del estudio esta formada por un profesional del ambito de la
celiaquia que trabaja en ACEGA, y 8 graduados en educacion primaria.
Se trata de: 4 mujeres y 5 varones, con edades comprendidas entre 27 y
39 afios (32+5,17). Las personas participantes tienen en su mayoria

formacion relacionada con educacion primaria (n=8), a excepcion de una
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persona que presenta un perfil diferente (licenciatura en técnica de
alimentos) y representa al movimiento asociativo. A mayores hay
participantes que tienen formacion de educacién social (n=1), actividades
deportivas (n=2) y logopedia (n=1). La experiencia profesional oscila entre
1y 20 afios (7,88+6,66). La informacion se puede consultar en la Tabla VI,

esta informacién se encuentra anonimizada.

Tabla VI perfiles de los informantes

Coédigo | Edad Género Afos
experiencia
P1 39 Femenino 20
P2 28 Masculino 1
P3 30 Femenino 6
P4 27 Masculino 1
P5 27 Masculino 8
P6 29 Masculino 4
P7 38 Masculino 15
P8 31 Femenino 8
P9 39 Femenino 16

Para la recogida de informacibn se he empleado una entrevista
estructurada, cuyo guion se puede consultar en los siguientes Anexo llI:
Guion entrevista perfil profesional de entidad. Anexo IV: Guion entrevista

perfil de profesional del @ambito educativo. Las variables
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sociodemogréficas se han recogido a través del Anexo II: Cuestionario

sociodemografico.

Para ello, previo a la entrevista, se ha elaborado un guion tematico sobre

la informacidn o tematica que se pretende recoger la informacion.

El objetivo de este tipo de estructura es que las personas entrevistadas
puedan aportar su opinidon sobre el tema tratado, asi como si lo requiere
desviarse del mismo. La entrevista consta de entre 8 y 10 preguntas

abiertas sobre el impacto de la EC en las ocupaciones de los nifios.

La informacién obtenida en las entrevistas fue recogida a través de una
grabacion de audio, posteriormente se realizé una trascripcion literal. Una
vez las entrevistas fueron transcritas se comenzé con el analisis de la
informacion, siguiendo los pasos mencionados por Braun y Clarke (Braun

& Clarke, 2006)para el andlisis de la informacion:

e Fase uno: familiarizarte con los datos, en esta fase se realizo la
transcripcion de las entrevistas, cuya informacion fue recogida a
través de una grabacién de audio. La trascripcion se realizé de

manera manual, a través de la escucha para la posterior redaccion.

e Fase dos: generacion de codigos iniciales, en esta fase tras varias
lecturas, a partir de la informacion recogida, se realizaron unos
cadigos iniciales, que se entienden como “todas las operaciones a
través de las cuales los datos son fragmentados, conceptualizados
y luego articulados analiticamente de un modo nuevo’(Mariane
Krause, 1995).

e Fase tres: busqueda de temas, en esta fase se revisd de nuevo la
informacion y los cédigos iniciales, con el fin de agruparlos por

tematicas hasta crear unas categorias, o tema general.

e Fase cuatro: revision de los temas, en esta fase se revisaron los
temas, cotejandolos con la informacion, con el fin de considerar su

validez.
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e Fase cinco: definir y nombrar temas, en esta fase se definieron los

temas finales, posterior a su revision.

e Fase seis: elaboracion del informe, en esta fase se separaron los
temas o categorias finalmente seleccionados, con cada uno se
fueron analizando, explicando y redactando, la informacion

relacionada, para la elaboracion de los resultados.

A nivel ético se ha cumplido con las guias de buena préactica y la
normativa vigente en materia de investigacion con personas; cumpliendo
asi con la ética de la disciplina de la Terapia Ocupacional y garantizando
los derechos de las personas participantes, incluida la proteccion de
datos.

Durante todo el estudio se respetard lo decretado en el Convenio de
Oviedo en investigacion biomédica, asi como lo establecido por la

Declaracion de Helsinki (Declaration of Helsinki, 1964).

Con respecto a los datos y la informacion obtenida de los participantes se
utilizara siguiendo la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de
proteccion de datos personales y garantia de los derechos digitales; asi
como, el reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento Europeo y del consejo
de 27 de abril de 2016, de proteccion de las personas fisicas en lo que
respecta al tratamiento de datos personales y a la libre circulacién de los
mismos (Reglamento (UE) 2016/ 679 Del Parlamento Europeo Y Del
Consejo -de27 de Abril de 2016 -

relativo a la proteccion de las personas fisicas en lo que respecta
al tratamiento de Datos Personales y a la libre circulacion de estos

datos y por el que se deroga la directiva
95/ 46/ CE (Reglamento General de Proteccion de Datos), 2016).
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Los datos necesarios para llevar a cabo este estudio fueron recogidos y
conservados de modo seudonimizados. Una vez transcritas y analizadas

las entrevistas, los audios de las entrevistas se eliminaron.

Para garantizar el principio de autonomia se ha elaborado un documento
de consentimiento informado Anexo VII: Documento de consentimiento
para la participacion en un estudio de investigacion y una hoja de
informacion Anexo V: Hoja de informacion a participantes del ambito
educativo:y Anexo VI: Hoja de informacion a participantes del ambito de la
celiaquia: para que cada participante lea antes de la realizacion de la
entrevista Anexo lIll: Guion entrevista perfil profesional de entidad. . Esta
documentacion incluye toda la informacion del proyecto. Como el objetivo
del estudio, los procedimientos a seguir para la toma de informacion,
beneficios y riesgos. En la hoja se explica que en todo momento el
participante es libre de abandonar el estudio y que se garantiza que la

investigadora respetara los derechos de la persona.

Para la realizacion de la entrevista se han incluido aquellas preguntas que
no atentan con la sensibilidad ni privacidad de a persona, siendo

preguntas genéricas relacionadas con el objetivo del estudio.
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4. Resultados

Tras haber realizado el andlisis de las entrevistas, emergen cinco
categorias en funcion de los “verbatims” de los participantes de las
entrevistas: “Enfermedad celiaca: impacto en la salud”, “Alimentacién en

el ambito escolar: barreras necesidades y riesgos” “Participacion social:
cuidado con la comida” y “Asociaciones: del desconocimiento a un
facilitador para la enfermedad celiaca”, “Terapia Ocupacional: beneficios

para los nifios y las familias”.

Estas categorias buscan responder a la pregunta del estudio, asi como
aportar evidencia tanto a estudiantes, y profesionales como al ambito y
conocer mas informacién sobre el impacto de la EC en las ocupaciones y

las necesidades ocupacionales de los nifios.

La primera categoria explica el fendbmeno de estudio se relaciona
directamente con la celiaquia y su conceptualizacion. Todos los
participantes explicaron con sus palabras lo que consideraban que era la
EC, menos una persona que presentoé dificultades para definirlo. Destaca
gue todos tienen casos cercanos, que les vincula de alguna manera con
la EC.

En general los participantes coinciden en la respuesta, mencionando que

se trata de una “alergia o intolerancia al gluten”.

Solo dos entrevistados hacen referencia a que se trata de una

enfermedad.
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A su vez explican casos de personas cercanas a ellos mencionando
algunos sintomas y signos que ellos percibieron, que hacen referencia al
retraso en el desarrollo, o crecimiento, asi como a las patologias
asociadas.

Con respecto al tratamiento todos conocen que es la dieta sin gluten y lo

gue eso conlleva.

Un participante explica el impacto del diagnéstico en la calidad de vida de

los nifios con enfermedad celiaca, y la importancia del diagndstico precoz.

Por el contrario, un diagnéstico tardio puede afectar a la vida del
individuo. Un participante explica que cuanto mas prolongado sea el
diagnéstico en el tiempo, la persona tiene mas riesgo de ver afectada su

calidad de vida, asi como, de presentar mas alteraciones de salud.
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Esta categoria pretende reflejar las necesidades y riesgos que tienen los
nifos en el ambito escolar, desde la perspectiva de docentes o

profesionales del ambito.

Todos los participantes coinciden en que la rutina de un dia habitual de
colegio solo cambia para los nifios con EC en los momentos en los que
interviene la comida. Los nifios con EC acuden a las actividades

habituales de colegio en igualdad de condiciones:

A su vez todos coinciden en que comer fuera de casa o en el comedor
para los nifilos con EC supone un riesgo y hay que tener precaucion y

cuidado con la contaminacién cruzada para no poner en riesgo su salud.
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Dentro de los comedores existen protocolos para las personas alérgicas
en general. Los participantes explican que los comedores suelen adaptar
el menu para la dieta sin gluten, o en ocasiones, en caso de que la cocina
no cumpla con los requisitos necesarios para garantizar que no se
produzca contaminacion cruzada de ningun tipo, se habilitan zonas donde
las familias pueden llevar la comida de casa, y el comedor se hace cargo

de guardar los alimentos y los utensilios.

A parte de los comedores explican que dentro de los centros escolares
deben tener precaucién para que los nifios no compartan meriendas con
los otros nifios, asi como, que la comida de los nifios no toque la de los

nifios con EC.
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Una participante explica el protocolo que utilizan en su aula cuando

participa un nifio con EC.

Los colegios deben tener cuidado con los alimentos, la contaminacion
cruzada, que los nifios no compartan comida, y también con evitar el uso
de materiales que puedan contener gluten, como algunas plastilinas, ya
que ese material en el aula podria suponer un riesgo de intoxicacién para

un nifio con EC, como mencionan dos participantes.

Uno de los participantes hizo énfasis en una iniciativa que trata de mejorar

la calidad de vida de los nifios.

31



Esta categoria emerge debido a que los participantes consideran que la
EC en los nifios impacta en mayor medida al &area de participacion social,

sobre todo en las actividades que impliquen comida.

Las personas participantes identifican que las ocupaciones de la vida

diaria de los nifios con EC son todas similares a los de los demas nifos.

Las dificultades en la participacion fueron identificadas dentro del area de
participacion social cuando implican experiencias relacionadas con la
comida. Asi coinciden en que los nifios con EC encuentran limitaciones en
las actividades con comida, sobre todo fuera de casa, actividades como ir
a un restaurante, cumpleafos, fiestas. Ademas, sefialan que la mayoria
no estan adaptadas a ellos, y que por lo tanto suponen un riesgo para la

salud, por la ausencia de alimentos y por la contaminacion cruzada.
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Los participantes coinciden en que la comida funciona como una barrera
en la participacién social de los nifios con EC, y que por lo tanto en
ocasiones podria suponer riesgo de exclusion, y muestran interés por

intentar buscar la inclusion.
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Las asociaciones son desconocidas en el ambito educativo. Los
participantes consideran importante la colaboracibn de entidades
especializadas o del movimiento asociativo, con los centros escolares,

sobre todo a nivel de divulgacion de informacion y sensibilizacion con la

EC.

Un participante explica que tienen un papel importante para la inclusion
de los nifios con cualquier enfermedad, por lo mencionado anteriormente

de que en ocasiones estos nifilos pueden estar en riesgo de exclusion.
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A su vez un participante explica que en ocasiones los docentes no estan
formados en profundidad en el tema de las alergias alimenticias y que por
lo tanto toda formacion externa es beneficiosa para el desempefio de las

rutinas del aula.

Por otra parte, desde la asociaciéon explican que las actividades van
dirigidas a la infancia, una de ellas tiene el objetivo de divulgar
informacion de la EC para fomentar la inclusion de los nifios en la etapa
escolar. La actividad en si es un cuentacuentos dirigido a la infancia, con
ese cuento pretenden explicar de qué se trata la EC, utilizando masica y
bailes, para concienciar y que aprendan desde el entretenimiento, es

decir, lo adaptan al ciclo vital al que va dirigido.

Desde la asociacién se hacen intervenciones que incluyen a la familia y al
entorno en el proceso, con el fin de facilitar el desempefio de las

actividades diarias de los nifios.
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En el ambito escolar realizan formaciones a comedores escolares siempre
que las soliciten, con el fin de adaptarlas dietas sin gluten y evitar los

riesgos de la contaminacion cruzada.

Esta categoria emerge debido a que la Terapia Ocupacional es una
disciplina conocida para la mayoria de los participantes, tanto del &mbito
escolar, como de la entidad, y que a su vez los participantes consideran

util en la vida diaria de los nifios con EC.
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Varios participantes coinciden en la necesidad de abordar las
intervenciones incluyendo el entorno familiar en el proceso, con el objetivo
de poder aportarles herramientas para el dia a dia. Uno de ellos introduce

a su vez el entorno social y escolar, en el que participa el nifio.

Desde la entidad consideran beneficioso la presencia del terapeuta
ocupacional en ella, explicando asi mismo cual podria ser el

funcionamiento del profesional en la entidad.

Por ultimo, un participante hace alusion a la presencia de barreras en el
entorno, que como ya se mencion6 anteriormente, limitan la participacion.
Considerd importante el papel del terapeuta ocupacional, para eliminar

dichas barreras.
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Este trabajo tiene como objetivo principal investigar si la EC impacta en
las ocupaciones de los nifios, desde el punto de vista de profesionales del
ambito educativo y de la ACEGA. Tras la realizacion de las entrevistas y
el analisis de las mismas, se pretende comparar los resultados obtenidos

con la evidencia encontrada.

Es relevante destacar que no se ha encontrado practicamente evidencia
que estudie la EC desde una perspectiva ocupacional.

Los participantes consideran que la EC no impacta en la participacion en
las ocupaciones de los nifilos a excepcién de aquellas que impliquen

comida, sobre todo en entornos y contextos diferentes al hogar.

En las actividades con comida, consideran que la EC funciona como
barrera, y que la participacion de los nifios en ellas se encuentra
limitada/restringida. En estos aspectos coinciden con varios estudios
encontrados como los de: (Meyer & Rosenblum, 2017), (Biagetti et al.,
2013), (Newton & Singer, 2012), y (Cederborg et al., 2012).

Asi mismo sefialan que la EC restringe la participacion de los nifios, por
ejemplo, a la hora de comer en lugares que no sean su casa, debido a
gue no siempre disponen de opciones aptas para la dieta sin gluten, lo
que en ocasiones genera que se reduzca la participacién en situaciones
sociales. Consideran que la participacion se puede ver reducida en
situaciones que impliqguen comer en entornos diferentes a su casa, por el
riesgo que les supone para la salud, la contaminacion cruzada, ya que en
muchos establecimientos ofrecen alimentos que por su composicion
deberian estar exentos de gluten, pero por falta de adaptaciones en las
cocinas estén contaminados. Se han encontrado estudios como el de
Biagetti et al., (2013) que afirman que la necesidad de evitar los alimentos
gue contienen gluten se asocia a sensaciones de restriccion/limitacion en

entornos sociales, debido a que algunos nifios explican tener sentimientos
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de exclusion por no poder participar de la misma manera que sus iguales,
en ambientes que impliquen socializacion y comida. Por ello algunos
nifios con EC acaban rechazando actividades en las que consideran que
no van a ofrecerles opciones adaptadas para ellos, o por el contrario en
ocasiones aceptan alimentos no aptos para la dieta sin gluten por no
sentirse excluidos en el ambiente en el que se encuentran, lo que supone
un riesgo muy elevado para su salud, estos datos no se han obtenido de
los resultados, sino de la evidencia. En el estudio se demuestra que como
mencionan los participantes, “la EC influye fuertemente en la participacion
social” (Biagetti et al., 2013). Por otro lado, la evidencia, como el estudio
(Meyer & Rosenblum, 2016b) aporta datos en los que se refleja que los
nifios con EC y los padres refieren considerar algo negativo “comer fuera
de casa”, porgue les resulta dificultoso encontrar establecimientos aptos,
asi como manejar la situacion, lo que normalmente genera la evitacion de
la participacibn en actividades que impliquen comida (Meyer &
Rosenblum, 2016b).

La participacibn en actividades de ocio, “desempefia un papel
fundamental en el desarrollo y autodeterminacion de ellos nifios”(AOTA,
2020), por ello todo lo que funcione como barrera, limitando/restringiendo
la participacion plena en las ocupaciones, en este caso la EC, supone un

riesgo para la salud de las personas.

Cabe destacar que en nuestra cultura, un componente clave que esta
implicito en muchas actividades sociales, es la comida, por lo que se
considera una ocupacién significativa que se desarrolla en diversos

entornos y contextos, en la vida diaria de las personas (AOTA, 2020).

Los participantes consideran que los niflos con EC en las ABVD, no
presentan ninguna problematica en el desempefio, a excepcién de evitar
los alimentos con gluten, no obstante, en la evidencia (Biagetti et al.,
2013), se explica que el mantenimiento de la dieta libre de gluten en la

vida diaria, puede suponer una problematica psicosocial afiadida, asi
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como impactar en el desempefio de las ocupaciones por ser dificultoso

evitar de manera constante los alimentos con gluten y derivados.

En los resultados no se recoge que el gluten pueda afectar en la
participacion de actividades que no impliguen comida, pero en la
evidencia se explica que cuando un nifio se encuentra en el proceso de
desarrollo, tener que controlar los alimentos que ingiere, y a su vez tener
cuidado con que de ninguna forma se contamine su comida puede
suponer un estresor, que afecte de manera constante en la vida diaria,
como se refleja el estudio Biagetti et al., (2013), donde se menciona que
“los nifos experimentan mayor sensacion de ira y tristeza que puede

impactar en su vida diaria” Biagetti et al., (2013) p8.

La mayoria de los participantes destacan que es necesario la inclusién y
concienciacion social de la EC para garantizar la plena participacién de
los nifios en todos los contextos de su vida, y que a su vez es necesario
naturalizar la EC para que la sociedad sea consciente y los perciba como
iguales. Los participantes al ser la mayoria profesionales del ambito
educativo afirman que desde la escuela es importante adaptar la practica
docente, para que todos los nifios participen por igual, asi como visibilizar

y normalizar la EC.

En el estudio de Biagetti et al., (2013),se refleja que un ambito que los
padres y los nifios con EC mencionan como problematico, es la escuela.
Los participantes indican que dentro del aula los nifios con EC participan
en las actividades de manera igual a sus pares, y que la rutina de un dia
habitual de escuela no varia a excepcién de los momentos en los que
interviene la alimentacion. Por ejemplo, explican que existe un protocolo
gue establece que el servicio de comedor debe preparar comida apta para
la dieta sin gluten, y en el caso de que no puedan garantizar que la cocina
esté perfectamente habilitada para poder ofrecer opciones de alimentos
sin que exista contaminacion cruzada, tendran que adaptar una zona en

la que conservar los alimentos preparados por los padres/cuidadores.
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No obstante, el estudio de Cederborg et al.,, (2012) los padres hacen
referencia a la problematica que les supone en su vida diaria el hecho de
qgue los colegios cumplan con las medidas que son necesarias para la
salud de los nifios con EC. La alimentacién si no se cumplen las medidas
estipuladas puede suponer un riesgo elevado que impacta en la salud de
los nifios, por ello las cocinas tienen que evitar por completo todo riesgo
de contaminacion cruzada. Un participante menciona que para evitar el
riesgo en el comedor “comeran antes o después”. En el estudio de
Biagetti et al., (2013) aparece reflejado que los nifios con EC
experimentan sentimientos de exclusion al tener que sentarse en mesas
diferentes a las de sus compafieros, asi como al tener comida diferente.
Por ello es importante adaptar las dietas y los espacios fomentando los
entornos educativos inclusivos, sin hacer diferencias entre usuarios.
Como se menciona en el estudio de MacCulloch & Rashid, 2014), los
entornos diferenciados no favorecen la integracion escolar y afectan a la

autoestima de los nifios con EC, impactando en su vida diaria.

Los participantes exponen un riesgo habitual que existe en las escuelas, y
en la evidencia, aparece reflejado en el estudio de Biagetti et al. (2013),
gue los nifios cuando crecen comienzan a ser mas conscientes de la
enfermedad, asi como de los riesgos que conlleva, y generalmente
experimentan sentimientos de miedo que pueden impactar en la
socializacion y participacion con iguales. No obstante, cuando son
pequefios, existe el riesgo de que compartan comida, o que los alimentos
entren en contacto con ingredientes que puedan contaminarlos, por eso
desde las escuelas tienen que concienciar a los nifios de la EC, y a su vez
evitar situaciones de riesgo. Algo que es importante destacar es que el
profesorado participante hace alusiéon a la falta de formacion relacionada
con alergias e intolerancias, que actualmente existe en las escuelas. En el
estudio de MacCulloch & Rashid, (2014), se explica la necesidad aparente
gue reclaman los padres en relaciéon con la formacion estandarizada de
las escuelas y los establecimientos, ya que se menciona que la regulacién

y obligatoriedad de la misma, funcionaria como factor protector que
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ayudaria a proteger la salud de los nifios con EC, asi como a fomentar la

integracion con sus companeros.

Como explica un participante, para favorecer la participacion de los nifios
con EC en las celebraciones del &mbito educativo, en las que interviene la
comida, al inicio de curso realizan una reunion en la que se exponen las
alergias o enfermedades presentes en el aula, con el objetivo de
adaptarlas para la dieta sin gluten, y que los alimentos sean los mismos
para todos los nifios del aula. A diferencia del estudio de Biagetti et al.,
(2013), que expone la problematica de la falta e iniciativas que adapten

las celebraciones que impliqguen comida a los nifios con EC.

Dentro del &mbito educativo la EC no solo impacta en las actividades que
impliquen comida. Existen materiales utilizados de forma habitual en las
aulas de primaria, como es la plastilina, en los que aparece el trigo entre
sus componentes, por ello es necesario que los profesores tengan
formacion relacionada con la EC, como se menciona en el estudio de
Cederborg et al., (2012), ya que el manipular sin consciencia este tipo de

materiales puede suponer un riesgo de intoxicacion, para los nifios.

Existen proyectos de alimentacion en el ambito escolar, dirigidos desde
las instituciones para garantizar la seguridad de los nifilos con alergias
alimentarias, uno mencionado por un participante es el plan de alerta
escolar, en el que aparecen las alergias o enfermedades de los nifios
para evitar riesgos de intoxicacion, asi como las indicaciones necesarias
en el caso de producirse una contaminacion. No obstante, existen otros
mencionados en las entrevistas como el “nutri-escolas” (Aguayo, 2022) en

el que no aparece la EC, ni las necesidades de la dieta sin gluten.

Con respecto al diagndéstico hay evidencia que respalda lo explicado por
un participante acerca del impacto del diagnéstico precoz para la calidad
de vida de los nifios. En un estudio aparece reflejado que el diagndstico
antes de los cinco afios aumenta la calidad de vida del nifio, y por lo tanto
el impacto de la EC en las ocupaciones de la vida diaria es menor. Por el

contrario, un diagnéstico de EC tardio, produce alteraciones graves para
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la salud de una persona, y a su vez impacta y dificulta las ocupaciones.
Por otro lado, los nifios con sintomatologia clasica consideran tener una
calidad de vida mayor, que los nifios con EC asintomatica o
atipica(Bystrém et al., 2012). En el articulo de Newton & Singer, (2012),
se explica que el diagndstico precoz es crucial para evitar complicaciones
de salud a corto y largo plazo; y como mencionan los participantes el
diagnostico tardio puede repercutir en el desarrollo y crecimiento del nifio,

impactando a su vez en la vida diaria.

Los participantes consideran importante las acciones divulgativas de las
asociaciones relacionadas con la EC, debido a que ayudan a sensibilizar
a la sociedad acerca de una condicion de salud presente en ella,

exponiendo la realidad, y favoreciendo la inclusion.

A nivel institucional es importante la presencia de entidades que fomenten

la conciencia social y den soporte a las familias.

En general como se menciona en el articulo de MacCulloch & Rashid,
(2014) las familias demandan que, a nivel institucional, se proporcionen
mas ayudas, que puedan solventar los elevados costes de la dieta sin
gluten, debido a que actualmente consideran que el apoyo es muy
reducido, lo que impacta en el entorno familiar, esto es un dato que desde
la perspectiva de los profesionales del ambito educativo no se ha
contemplado.

En la asociacidon le dan mucha importancia a las actividades que
fomenten la inclusion en la infancia. Por ejemplo, han realizado un
proyecto dedicado a la divulgacion de informacion acerca de la EC en el
aula. A través de un cuenta-cuentos, (Peralta & Millan, 2022) adaptado al
ciclo vital al que va destinado, explican y conciencian de la EC, para
potenciar la inclusién de los nifios, reduciendo el estigma, y a su vez
explicando los posibles factores que pueden impactar en la participacion

de los nifios con EC en el aula.

Como se menciona en el articulo de Meyer & Rosenblum, (2016b), los

padres tienen una percepcion mas negativa de la calidad de vida de sus
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hijos. En la primera infancia los padres se encargan del control de la
alimentacion de los nifios, para garantizar el cumplimiento de la dieta sin
gluten. Cuando se realiza el diagndstico la ACEGA intenta facilitar el
proceso a través de intervenciones que incluyen a las familias. La
adaptacion a la dieta sin gluten es un proceso complicado que requiere
conocimientos, por ello le facilitan a la familia informacién acerca de los
alimentos, pautas a seguir, precauciones en relacion con las comidas
fuera de casa con el objetivo de facilitar el desempefio de las actividades
diarias de los nifios y fomentar la participacion en el entorno familiar,

social y escolar.

En el entorno escolar como se explica en el articulo de MacCulloch &
Rashid, (2014) existe una falta de formacion especifica en el ambito de la
EC, esto coincide con lo mencionado por los participantes. Desde la
ACEGA disponen de formaciones sin coste para profesorado vy
comedores escolares, que tiene como objetivo potenciar las estrategias
de adaptacién para favorecer el desempefio de las ocupaciones que
impliquen comida en el aula evitando asi, barreras que puedan impactar

en la participacion de los nifios con EC.

En el estudio de Meyer & Rosenblum, (2016b) se refleja que los nifios con
EC consideran tener una calidad de vida mejor, cuando en su entorno
familiar y social pueden comunicarse y explicar cOmo se sienten acerca
de la EC, a diferencia de los nifios que no pueden comunicarse con su
entorno que identifican una calidad de vida menor, y un mayor impacto en

la participacion en actividades que impliquen comida.

No se ha encontrado evidencia que relacione la Terapia Ocupacional en
el ambito de la EC, sin embargo, como se menciona en el marco de
trabajo de la AOTA, toda persona que presente limitaciones o
restricciones en la participacion o desempefio de actividades es
susceptible del servicio de Terapia Ocupacional (AOTA 2020). En el
estudio de (Meyer & Rosenblum, 2016b) se explica que el enfoque en

rutinas y habitos de la Terapia Ocupacional puede facilitar la vida diaria y
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el bienestar autonomia de los nifios. Los participantes consideran
importante el papel del terapeuta como facilitador en la vida diaria de los
nifos y sus familias, asi como en la creacion de habitos diarios que
favorezcan la autonomia del nifio en la sociedad. A su vez desde las
entidades explican que seria util la presencia de un terapeuta
ocupacional, para realizar intervenciones que involucrasen al entorno

familiar.

Por dltimo, como menciona una participante la Terapia Ocupacional
podria ser Gtil en el ambito de la EC, para eliminar las barreras invisibles,
gue restringen o limitan la participacion d ellos nifios en los entornos que

les rodean.

La muestra estd conformada por nueve participantes, por lo que es una

muestra reducida.

La composicion de los grupos de participantes y la falta de representacién
de las personas implicadas, se considera una limitacion. Por un lado, se
ha tenido dificultad para encontrar profesionales del ambito asociativo con
experiencia en infancia y EC. Y, por otro lado, se considera importante la
inclusién del grupo de familias y nifios con EC para comprender al
completo la participacion en ocupaciones.

Otra limitacion de este estudio podria ser la poca experiencia de la
alumna en el campo de la investigacion. Esto puede afectar a la calidad

de las entrevistas.

Indagar sobre la perspectiva que tienen los profesionales del ambito
educativo, puede ser una de las principales fortalezas del estudio, debido
a que el entorno escolar es uno de los principales espacios de crecimiento
y desarrollo de los nifios, en el que desempeian y participan en muchas

de las actividades del dia a dia.

Por otro lado, la participacién de la ACEGA como institucion es una

fortaleza porque permite conocer la perspectiva de personas que trabajan
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directamente con niflos con EC, para eliminar las barreras de una

enfermedad que impacta en la vida de los nifios, y de las familias.

Tras la realizacion de este estudio, la alumna ha realizado un proceso de

reflexion acerca de futuras lineas de investigacion.

¢ Incorporar una muestra mas elevada de participantes, con el fin de
poder conocer mas puntos de vista que permitan realizar unos

resultados mas amplios del fendmeno estudiado.

¢ Incluir en las entrevistas a personas con la EC, con el objetivo de
poder indagar sobre las perspectivas de personas que presentan la

EC, para conocer su autopercepcion del desempefio ocupacional.

e Incorporar en los criterios de inclusion a personas con el grado en
educacién secundaria, para poder estudiar la perspectiva que

tienen sobre las ocupaciones de los adolescentes.

e Adentrarse en los proyectos de la ACEGA para poder observar en

primera persona el impacto y funcionamiento de los mismos.
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En este estudio se ha realizado una aproximacion a las ocupaciones de la
vida diaria y necesidades de los nifios con EC desde la perspectiva de

nueve profesionales del ambito educativo y la ACEGA.

La EC puede impactar en las actividades de la vida diaria que impliquen
comida; en estos casos la falta de opciones aptas para la dieta sin gluten
o los espacios no adaptados, dificultan la participacion de los nifios con
EC en el entorno familiar, social y escolar, ademas de poner en riesgo su

salud.

La dieta sin gluten es el Unico tratamiento actual para la EC. No obstante,
la necesidad de evitar los alimentos con gluten y la falta de disponibilidad
de los mismos en los establecimientos puede impactar en la vida diaria de

los nifios, ya que funciona como agente estresor.

Asi mismo, la comida, dentro de nuestra cultura, es una actividad
significativa que en muchas ocasiones se utiliza como agente
socializador. Los ambientes no adaptados los nifios con EC pueden hacer
gue no participen de la misma manera que sus iguales, lo que puede

posicionarlos en riesgo de exclusion.

En los entornos escolares existen protocolos que implican la adaptacion
del menu y el espacio para la dieta sin gluten, para evitar los riesgos de la

contaminacion cruzada.

Las iniciativas que fomentan la inclusion y sensibilizacion en las aulas

para las personas con EC son necesarias para garantizar la participacion.

Los participantes han expresado la importancia de la formacion
relacionada con alergias alimentarias, asi como la colaboracién con

asociaciones especificas como la ACEGA.

Cabe destacar la importancia de la adaptacion de los entornos para que
todas las personas tengan acceso a los recursos de la sociedad por igual,

independientemente de su condicion de salud. Por eso es importante,
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para los nifios y las familias, la presencia de entidades especializadas,
qgue funcionen como agente divulgativo y sensibilizador, y favorezcan la

inclusion.

El terapeuta ocupacional en el ambito de la EC, podria funcionar como un
facilitador para el nifio y la familia, aportando herramientas que
favorezcan el desempefio de las ocupaciones, asi como eliminando las

barreras del entorno que limitan la participacion de los nifios con EC.
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8. Anexos

Abreviatura

Significado

EC Enfermedad Celiaca.

FACE Federacion de Asociaciones de Celiacos de Espania.

AOTA Asociacion Americana de Terapia Ocupacional.

AVD Actividades Basicas de la Vida Diaria.

AIVD Actividades Instrumentales de la Vida Diaria.

CIF Clasificacion  Internacional del Funcionamiento, de Ila
Discapacidad y de la Salud.

ACEGA Asociacion de Celiacos de Galicia.
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Cuestionario sociodemografico:

¢, Edad actual?:

¢, Con qué género te identificas? = Masculino Femenino
¢Lugar de trabajo?:

¢ Qué estudios has realizado previamente?

¢,Anos de experiencia laboral?:

¢, Anos experiencia laboral con nifios con la enfermedad celiaca?:

¢NUumero de nifios con celiaquia?

Otro
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1. ¢Puedes explicar/definir qué es la enfermedad celiaca?

2. ¢Como describes ta experiencia con los nifios con enfermedad

celiaca?

3. ¢Cuales son los principales servicios que solicitan los nifios o las

familias de nifos celiacos?

4. ¢Cudles crees que son las principales actividades de la vida diaria

de los nifios con celiaquia?

[Preguntar de forma directa, si es necesario por el area de Actividades de
la Vida Diaria, Actividades Instrumentales de la Vida Diaria, Educacion,

descanso y Suefio, Participacién Social, Ocio y Juego]

5. ¢Qué tipo de intervenciones realizais con los nifios con celiaquia?

¢En qué lugar las realizais?

[Preguntar de forma directa, si es necesario por las intervenciones en

los colegios]

6. ¢Existen iniciativas que intervengan en la calidad de vida de los

nifios con enfermedad celiaca? ¢De qué se tratan?
7. ¢Conocéis el papel del terapeuta ocupacional?

8. ¢Creéis que desde la terapia ocupacional se podria actuar para

aumentar la calidad de vida de los nifios celiacos? ¢ Como?
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1. ¢Puedes explicar/definir qué es la enfermedad celiaca?

2. ¢Como defines la experiencia/contacto con los nifios con

enfermedad celiaca?

3. ¢Cuales crees que son las principales actividades de la vida diaria

de los nifios con celiaquia?

[Preguntar de forma directa, si es necesario por el area de Actividades de
la Vida Diaria, Actividades Instrumentales de la Vida Diaria, Educacion,

descanso y Suefio, Participacién Social, Ocio y Juego]

4. ¢Cbomo es la dinAmica de un dia normal de colegio? ¢cambia si

existe un nifio con celiaquia?

5. ¢Como es protocolo de actuacion para las

celebraciones/actividades que impliquen comida?

6. ¢Los nifios celiacos pueden acudir al comedor? De ser asi ¢ cudl

es el protocolo?

7. ¢Conoces el papel de la asociacion o federacién oficial de
personas con la enfermedad celiaca? En el caso de ser asi ¢ Como
consideras el contacto entre la asociacion/federacion de personas
con enfermedad celiaca y el colegio? ¢Qué tipo de actividades

crees que se podrian realizar?

[Explicar, si es necesario, las funciones de las entidades, antes de

formular las preguntas]

8. ¢Conoces iniciativas que intervengan en la calidad de vida de los

nifios con enfermedad celiaca? ¢De qué se tratan?
9. ¢Conoces el papel del terapeuta ocupacional?

[Explicar, si es necesario, en qué consiste la Terapia Ocupacional y sus

funciones]
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10.¢Creéis que desde la terapia ocupacional se podria actuar para

aumentar la calidad de vida de los nifios celiacos? ¢ Como?
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Hoja de informacion a participantes profesionales del ambito

educativo

TITULO DEL ESTUDIO: Estudio fenomenolégico sobre el impacto de la

enfermedad celiaca en las ocupaciones de los nifios.
INVESTIGADORA: Candela Quintia Romero

TUTORA DEL ESTUDIO: Betania Groba Gonzalez

CENTRO: Facultade de Ciencias da Saude. Universidade da Corufia.

Mi nombre es Candela Quintia Romero, soy estudiante de 4° curso de
Terapia Ocupacional, en la Universidade da Corufia me encuentro
realizando un trabajo de investigacion para la materia de Trabajo de Fin
de Grado, dirigido por Betania Groba Gonzalez.

Este documento se ofrece con el fin de ofrecer la informacion pertinente

acerca del estudio que se va a realizar.

Si decide participar, debe recibir informaciéon personalizada de la
investigadora, leer antes este documento y hacer todas las preguntas
gue precise para comprender los detalles sobre su participacion. Si asi lo
desea, puede llevar el documento, consultarlo con otras personas y tomar

el tiempo necesario para decidir si participa o no.

La participacion en este estudio es completamente voluntaria. Usted
puede decidir no participar o, si acepta hacerlo, cambiar de parecer

retirando el consentimiento en cualquier momento sin dar explicaciones.
¢,Cudl es lafinalidad del estudio?

La finalidad del estudio es conocer el impacto de la enfermedad
celiaca en las diferentes areas ocupacionales, asi como las necesidades
ocupacionales de los nifios con enfermedad celiaca, desde la perspectiva

de los profesionales.

59



Esta investigacion es importante para explorar las ocupaciones y las
necesidades que pueden tener los nifios con celiaquia en las actividades

de la vida diaria.
¢Por qué me ofrecen participar a mi?

Ud. es invitado a participar en este estudio debido a que cumple los

criterios de inclusion:

e Trabajar en un colegio o haber realizado unas practicas

universitarias en un colegio.
e Tener el grado de magisterio en educacion primaria o secundaria.
e Conocer la enfermedad celiaca.

e Trabajar o haber realizado practicas universitarias con nifios de

edades comprendidas entre 6 y 12 afios.

¢En qué consiste mi participacion?

Su participacibn consiste en responder a un cuestionario
sociodemogréfico y a una entrevista semiestructurada con la alumna

investigadora.

La entrevista consta de diez preguntas, sobre el tema principal de estudio,
es decir, las ocupaciones de los nifios con celiaquia y las posibles
necesidades de la vida diaria, su participacién tendra una duracion

estimada de 30 minutos.
La entrevista se realizara de manera presencial en el colegio.

La informacion sera recogida mediante grabacion de voz, empleando un

teléfono movil, si usted lo permite.

La participacion en el estudio como se ha mencionado anteriormente es
voluntaria, y andnima.;Qué molestias o0 inconvenientes tiene mi

participacion?
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Podria ser un inconveniente el tiempo dedicado a responder a las

preguntas de la entrevista.
¢Obtendré algun beneficio por participar?

No se espera que usted obtenga beneficio directo por participar en el
estudio. La investigacion pretende descubrir aspectos desconocidos o
poco claros sobre el impacto de la enfermedad celiaca en las diferentes
areas ocupacionales y las necesidades ocupacionales de los nifios con
enfermedad celiaca. Esta informacién podréa ser de utilidad en un futuro

para otras personas.
¢ Recibiré la informacién que se obtenga del estudio?

Si Ud. asi lo desea, se le facilitara un resumen de los resultados del
estudio.

¢, Se publicaran los resultados de este estudio?

Los resultados de este estudio se presentaran como un Trabajo Fin de
Grado en Terapia Ocupacional. Asimismo, podran remitirse a
publicaciones cientificas. En ambos casos, no se transmitira ningin dato

gue pueda llevar a la identificacion de los participantes.
Informacién referente a sus datos:

La obtencion, tratamiento, conservacion, comunicacién y cesion de sus
datos se hard conforme a lo dispuesto en el Reglamento General de
Proteccion de Datos (Reglamento UE 2016-679 del Parlamento europeo y
del Consejo, de 27 de abril de 2016) y la normativa espafiola sobre
proteccion de datos de caracter personal vigente.a Ley 14/2007 de

investigacion biomédica e o RD 1716/2011.

La institucion en la que se desarrolla esta investigacion es la responsable
del tratamiento de sus datos, pudiendo contactar con el Delegado de

Proteccion de Datos a través de los siguientes medios: correo electronico

/Tfno:
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Los datos necesarios para llevar a cabo este estudio seran recogidos y

conservados de modo:

Seudonimizados (Codificados), la seudonimizacion es el tratamiento de
datos personales de manera tal que no pueden atribuirse a un/a
interesado/a sin que se use informacion adicional. En este estudio
solamente el equipo investigador conocera el codigo que permitira saber

su identidad.

Al finalizar el estudio, los audios de las entrevistas seran eliminados y los

datos seran anonimizados.

La normativa que regula el tratamiento de datos de personas le otorga el
derecho a acceder a sus datos, oponerse, corregirlos, cancelarlos, limitar
su tratamiento, restringir o solicitar la supresion de estos. También puede
solicitar una copia de éstos o que ésta sea remitida a un tercero (derecho
de portabilidad).

Para ejercer estos derechos puede Ud. dirigirse al Delegado de
Proteccion de datos del centro a través de los medios de contacto antes
indicados o a la investigadora principal de este estudio en el correo

electrénico:
ylo tfno

Asi mismo, Ud. tiene derecho a interponer una reclamacion ante la
Agencia Espafiola de Proteccion de datos cuando considere que alguno

de sus derechos no haya sido respetado.

Unicamente el equipo investigador, que tiene el deber de guardar la
confidencialidad, tendra acceso a todos los datos recogidos por el estudio.
Se podra transmitir a terceros informacion que no pueda ser identificada.
En el caso de que alguna informacion se transmita a otros paises, se
realizard con un nivel de proteccién de datos equivalente, como minimo,

al establecido por la normativa espafiola y europea.

Al finalizar el estudio, o el plazo legal establecido, los datos recogidos

seran eliminados o guardados andonimos para su uso en futuras
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investigaciones segun lo que Ud. escoja en la hoja de firma del

consentimiento.
¢EXxisten intereses econdémicos en este estudio?

El equipo investigador no recibira retribucion especifica por la dedicacién

al estudio.

Ud. no sera retribuido por participar. Es posible que de los resultados del
estudio se deriven productos comerciales o patentes; en este caso, Ud.

no participaréa de los beneficios econdémicos originados.

¢, Como contactar con el equipo investigador de este estudio?
Ud. puede contactar con Candela Quintia Romero en el teléfono

y/o el correo electrénico

Muchas gracias por su colaboracion.
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Hoja de informacion a participantes profesionales del ambito

educativo

TITULO DEL ESTUDIO: Estudio fenomenoldgico sobre el impacto de la

enfermedad celiaca en las ocupaciones de los nifios.
INVESTIGADORA: Candela Quintia Romero

TUTORA DEL ESTUDIO: Betania Groba Gonzalez

CENTRO: Facultade de Ciencias da Saude. Universidade da Corufia.

Mi nombre es Candela Quintia Romero, soy estudiante de 4° curso de
Terapia Ocupacional, en la Universidade da Coruiila me encuentro
realizando un trabajo de investigacién para la materia de Trabajo de Fin

de Grado, dirigido por Betania Groba Gonzalez.

Este documento se ofrece con el fin de ofrecer la informacion pertinente

acerca del estudio que se va a realizar.

Si decide participar, debe recibir informacion personalizada de la
investigadora, leer antes este documento y hacer todas las preguntas
que precise para comprender los detalles sobre su participacién. Si asi lo
desea, puede llevar el documento, consultarlo con otras personas y tomar

el tiempo necesario para decidir si participa o no.

La participacion en este estudio es completamente voluntaria. Usted
puede decidir no participar o, si acepta hacerlo, cambiar de parecer

retirando el consentimiento en cualquier momento sin dar explicaciones.
¢,Cudl es lafinalidad del estudio?

La finalidad del estudio es conocer el impacto de la enfermedad
celiaca en las diferentes areas ocupacionales, asi como las necesidades
ocupacionales de los nifilos con enfermedad celiaca, desde la perspectiva

de los profesionales.
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Esta investigacion es importante para explorar las ocupaciones y las
necesidades que pueden tener los nifios con celiaquia en las actividades

de la vida diaria.
¢Por qué me ofrecen participar a mi?

Ud. es invitado a participar en este estudio debido a que cumple los

criterios de inclusion:
e Trabajar en ACEGA
e Tener al menos un afio de experiencia con nifios con celiaquia.
« Trabajar con nifios con edades comprendidas entre 6 y 12 afios.
¢En qué consiste mi participacion?

Su participacion consiste en responder a un cuestionario
sociodemogréfico y a una entrevista semiestructurada con la alumna

investigadora.

La entrevista consta de ocho preguntas, sobre el tema principal de
estudio, es decir, las ocupaciones de los nifios con celiaquia y las
posibles necesidades de la vida diaria, su participacion tendrd una
duracién estimada de 30 minutos.

La entrevista se realizara de manera presencial en la sede de ACEGA.

La informacion ser& recogida mediante grabacion de voz, empleando un

teléfono movil, si usted lo permite.

La participacion en el estudio como se ha mencionado anteriormente es
voluntaria, y andnima.;Qué molestias 0 inconvenientes tiene mi

participacion?

Podria ser un inconveniente el tiempo dedicado a responder a las

preguntas de la entrevista.
¢ Obtendré algun beneficio por participar?

No se espera que usted obtenga beneficio directo por participar en el

estudio. La investigacién pretende descubrir aspectos desconocidos o
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poco claros sobre el impacto de la enfermedad celiaca en las diferentes
areas y las necesidades ocupacionales de los nifios con enfermedad
celiaca. Esta informacion podra ser de utilidad en un futuro para otras

personas.
¢ Recibiré la informacion que se obtenga del estudio?

Si U.D asi lo desea, se le facilitara un resumen de los resultados del

estudio.
¢ Se publicaran los resultados de este estudio?

Los resultados de este estudio se presentaran como un Trabajo Fin de
Grado en Terapia Ocupacional. Asimismo, podran remitirse a
publicaciones cientificas. En ambos casos, no se transmitira ningin dato

que pueda llevar a la identificacion de los participantes.
Informacion referente a sus datos:

La obtencion, tratamiento, conservacion, comunicacion y cesion de sus
datos se hara conforme a lo dispuesto en el Reglamento General de
Proteccion de Datos (Reglamento UE 2016-679 del Parlamento europeo y
del Consejo, de 27 de abril de 2016) y la normativa espafiola sobre
proteccion de datos de caracter personal vigente.a Ley 14/2007 de
investigacion biomédica e o RD 1716/2011.

La institucién en la que se desarrolla esta investigacion es la responsable
del tratamiento de sus datos, pudiendo contactar con el Delegado de

Proteccion de Datos a través de los siguientes medios:
correo electrénico /Tfno:

Los datos necesarios para llevar a cabo este estudio seran recogidos y

conservados de modo:

Seudonimizados (Codificados), la seudonimizacion es el tratamiento de
datos personales de manera tal que no pueden atribuirse a un/a

interesado/a sin que se use informacion adicional. En este estudio
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solamente el equipo investigador conocera el codigo que permitira saber

su identidad.

Al finalizar el estudio, los audios de las entrevistas seran eliminados y los

datos seran anonimizados.

La normativa que regula el tratamiento de datos de personas le otorga el
derecho a acceder a sus datos, oponerse, corregirlos, cancelarlos, limitar
su tratamiento, restringir o solicitar la supresion de los mismos. También
puede solicitar una copia de éstos o0 que ésta sea remitida a un tercero

(derecho de portabilidad).

Para ejercer estos derechos puede Ud. dirigirse al Delegado de
Proteccion de Datos del centro a través de los medios de contacto antes
indicados o a la investigadora principal de este estudio en el correo

electrénico:
/o tfno

Asi mismo, U.D. tiene derecho a interponer una reclamacion ante la
Agencia Espafiola de Proteccion de datos cuando considere que alguno

de sus derechos no haya sido respetado.

Unicamente el equipo investigador, que tiene el deber de guardar la
confidencialidad, tendra acceso a todos los datos recogidos por el estudio.
Se podra transmitir a terceros informacién que no pueda ser identificada.
En el caso de que alguna informacién se transmita a otros paises, se
realizard con un nivel de proteccién de datos equivalente, como minimo,

al establecido por la normativa espafiola y europea.

Al finalizar el estudio, o el plazo legal establecido, los datos recogidos
seran eliminados o guardados anonimos para su uso en futuras
investigaciones segun lo que Ud. escoja en la hoja de firma del

consentimiento.

El equipo investigador no recibira retribucion especifica por la dedicacion

al estudio.
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Ud. no sera retribuido por participar. Es posible que de los resultados del
estudio se deriven productos comerciales o patentes; en este caso, Ud.

no participara de los beneficios econdémicos originados.

Ud. puede contactar con Candela Quintia Romero en el teléfono

y/o el correo electrénico

Muchas gracias por su colaboracion.
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TITULO del estudio: Estudio fenomenolégico sobre el impacto de la

enfermedad celiaca en las ocupaciones de los nifios.

Yo

Lei la hoja de informacion al participante del estudio arriba
mencionado que se me entregd, pude conversar con: Candela

Quintia Romero y hacer todas las preguntas sobre el estudio.

Comprendo que mi participacion es voluntaria, y que puedo
retirarme del estudio cuando quiera, sin tener que dar

explicaciones y sin que esto repercuta en mis cuidados médicos.

Accedo a que se utilicen mis datos en las condiciones detalladas

en la hoja de informacién al participante.

Accedo a que la informacion de la entrevista sea recogida

mediante una grabacién de audio.

Presto libremente mi conformidad para participar en este estudio.

Al terminar este estudio acepto que mis datos sean:

Eliminados

Conservados anonimizados para usos futuros en otras

investigaciones

Fdo.: El/la participante, Fdo.: La investigadora que solicita el

consentimiento

Nombre y Apellidos: Nombre y Apellidos:

Fecha: Fecha:

69



