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Resumen

El presente trabajo de investigacion trata sobre los conocimientos y el acompafiamiento
docente a nifios celiacos en preescolar. Con este propdsito, se realizaron entrevistas
semiestructuradas a 8 docentes de un Jardin de la capital de Corrientes lograr tener
mayor informacion sobre el abordaje del tema y asi poder contribuir a su estudio. Los
resultados obtenidos fueron: en primer lugar, las encuestadas tienen un conocimiento
parcial de la enfermedad, especialmente en relacion con el tratamiento, evolucion y
prondstico; y, en segundo lugar, las docentes se refieren a la celiaquia como un asunto
manejado enteramente por la familia, con pocas implicancias escolares o aspectos para
intervenir desde la institucion. Se concluyd quela desinformacion respecto de la
enfermedad, de sus sintomas, su diagnostico y de su tratamiento influye negativamente
en la vida cotidiana de los alumnos con celiaquia. Asimismo, resulta relevante para el
buen desarrollo escolar y social de los nifios/as con esta enfermedad, la comunicacion y

el trabajo conjunto entre la casa y la escuela.



Introduccion

La celiaquia es una enfermedad autoinmune cuya caracteristica esencial es la
intolerancia permanente al gluten. Es una patologia cronica que con frecuencia presenta
los primeros sintomas en la edad pediatrica. En los ultimos afios ha aumentado el

numero de diagnodsticos, a la vez que se ha reducido la edad a la que se realizan estos.

En la Argentina, una de cada 100 personas es celiaca. En nifios, 1 de cada 79,
son diagnosticados cada afio. Y por cada paciente diagnosticado, se piensa que hay 8 sin
diagnosticar. La importancia del diagnostico precoz reside en que la instauracion de
una alimentacion exenta de gluten consigue, no solo la normalizacion del estado de
salud, sino también la recuperacion de la calidad de vida de los pacientes. Por todo ello,
es muy importante que los docentes, los psicopedagogos y la familia, conozcan bien
cuando hay que pensar en la enfermedad celiaca, como diagnosticarla, y en el caso de

los docentes, tener conocimiento de como tratar a un nifio celiaco.

El reconocimiento de una enfermedad celiaca en la infancia produce
cambiossignificativos en el entorno familiar. Aparece en los pares una importante
preocupacion por proteccion o sobre implicacion, puede el nifio/a sentirse a los demas,
verglienza o miedo a contaminarse por contacto con el gluten, por dificultades debidas a
la alimentacion en la casa, escuela o en los paseos. Son habituales los cambios en los
habitos de vida, que ven sometidos desde que se detecta la celiaquia y hacia el futuro.
No es extrafio, por tanto, que la mayoria de las familias modifiquen sus habitos

conductuales siendo frecuente la sobreproteccion al nifio/a.

Teniendo en cuenta esta realidad en nifios pequefios, es importante que los
docentes los acompafien en el proceso de aceptacion de esta patologia y durante su
tratamiento. En relacion con esto, en esta investigacion, se ahonda en el conocimiento y
acompafiamiento docente a niflos celiacos en preescolar de Jardin de la capital de

Corrientes.



Marco teorico

,Qué es la enfermedad Celiaca?

La Celiaquia es una enfermedad autoinmune cuyo rasgo principal es la
intolerancia a una proteina llamada gluten. Trigo, avena, cebada y centeno son cereales
que contienen dicha proteina. El consumo de la misma por parte de las/os nifias/os con
esta condicion provoca la atrofia de las vellosidades intestinales, que tienen a su cargo
la absorcion de nutrientes provistos por la alimentaciéon y su conduccion al torrente
sanguineo. Cuando el intestino presenta esta atrofia de las vellosidades que lo
componen, causado por el consumo de gluten, ellas no pueden absorber normalmente
los nutrientes alimenticios que el organismo necesita para desarrollarse normalmente.
De este modo, provoca diferentes enfermedades que pueden desembocar en una
enfermedad cancerigena o en crisis de celiaquia que pueden conducir a la muerta de

las/os nifias/os afectados por dicha atrofia intestinal (Garcia, 2006).

La celiaquia es la progresion cronica digestiva que se presenta con mayor
frecuencia en el pais, pero su diagndstico no se lleva a cabo correctamente, e impacta a
1 nifia/o cada cien que nacen, acorde afirma la FACE -Federacion de Asociaciones de
Celiacos de Espafia-. Se estima que conocen su condicion, solamente un 25% de las
personas que padecen esta enfermedad. La ESG -Enteropatia Sensible al Gluten- y

Esprue no tropical, son otras denominaciones de la enfermedad celiaca (Garcia, 2006).

ESG refiere la intolerancia perpetua al gluten manifestada en pacientes con
predisposicion genética a la misma. Su especificidad es la absorcion deficiente que,
derivando en cuadros clinicos gastricos e intestinales, o en ausencia de ellos, presentan
las vellosidades atrofiadas -lesion tipica de la mucosa del intestino-. Otra especificidad
es que, ante la eliminacion del consumo de gluten por parte del paciente, rapidamente se
produce el restablecimiento del cuadro clinico y, con igual velocidad, volver a

consumirlo provocara su reincidencia (Ortega et al, 2016).



Ciertos cereales, como la cebada, el centeno y el trigo, contienen gluten. Acerca
de la avena, a pesar de las conjeturas realizadas, hasta el momento no hay pruebas
concluyentes para asegurar que no contiene gluten -que es el nombre genérico otorgado
a las proteinas no solubles en agua-. Dicha proteina contiene un segmento toxico para
quien padece de celiaquia. Gliadina es su denominacion, en el caso del trigo. Afirmar su
presentacion en pacientes con predisposicion genética a la misma, proviene de la
verificacion de su vinculo con ciertos antigenos de histocompatibilidad presentes, al
menos, en el noventa y cinco por ciento de los afectados -como los D8, DRS, DQ2,
HLA DR3 y DR7-. Los determinantes de la predisposicion a la celiaquia hoy se

conocen. Se trata de diversos genes ubicados en el cromosoma seis (Begué et al, 2010).

Hay pacientes que manifiestan expresiones poco habituales de la celiaquia.
Existen nuevas denominaciones, segun mencionamos antes, que son clarificadores para
su clasificacion. Por ejemplo, cuando se trata de pacientes que, a pesar de la celiaquia
diagnosticada, no manifiestan sintomatologia, o ella aparece de modo esporadico, con
poca frecuencia, o aislada -lo que suele suceder a la quinta parte de los pacientes
afectados-, se los distingue con las denominaciones: Celiaquia asintomdatica,
paucisintomdtica, muda o atipica. Por otra parte, Celiacos latentes es el nombre
utilizado para el conjunto de enfermos que, no obstante la incorporacion del gluten en
su dieta, con resultados normales en las biopsias y con presencia o ausencia de
sintomatologia clinica, en un lapso de tiempo previo o en algin momento futuro
presentaran vellosidades atrofiadas en una biopsia del intestino, que se normalizaran,

ademas, luego de suspender la ingesta de gluten (Begué et al, 2010).

Por lo tanto, un resultado normal aparente en una 1° biopsia, no resultara indicio
suficiente de la inexistencia de sensibilidad a la proteina, ni tampoco lo sera para
afirmar que el dafio no se presentara en un momento posterior. Es por esta razéon que la
denominacioén Enfermedad Celiaca Potencial queda preservada a quienes presenten
serologia + para los AAE -anticuerpos antiendomisio-, no obstante presentando en sus

biopsias intestinales resultados normales (Begué et al, 2010).



Sintomas de la enfermedad

La celiaquia puede, como mencionamos antes, no presentar sintomatologia
alguna y, por otra parte, cuando la presenta, son muy numerosos, lo que representa un
serio inconveniente y conlleva una gran dificultad diagnostica, tanto para establecerlo
como para su diferenciacion, porque puede ser errado y diagnosticarse en su lugar otra
dolencia. No obstante dicha dificultad, la presuncion de enfermedad celiaca, puede
encontrar en ciertos sintomas algunos indicios nitidos. Ellos son: anemia y deficiencia
nutricional, anorexia, abdomen distendido, aspecto palido, crecimiento tardio,
musculatura hipo tréfica -nalgas y miembros, fundamentalmente-, debilidad general,
estrefiimiento; vomitos, paniculo adiposo disminuido, diarrea cronica, deposiciones
frecuentes; fétidas; palidas; en abundancia , ausencia de apetito y pérdida de peso,

caracter alterado e irritacion.

Los pacientes con celiaquia cuyo intestino conserva un area no afectada, capaz
de llevar a cabo, todavia, una suficiente absorcion de nutrientes, resultan asintomaticos
a pesar de sufrir la enfermedad. No obstante, ellos se encuentran expuestos a la
posibilidad de padecer las dificultades que la celiaquia genera. La AP -Atencion
Primaria- cumple un rol relevante en cuanto a diagnosticar la celiaquia con pocos
sintomas que asiduamente se expresa con sintomatologia usual en la praxis ordinaria

(Real Delor, 2016).

La celiaquia comporta, para su tratamiento, sustanciales cambios que el paciente
deberd imprimir a su cotidianeidad, ya que el inico modo de tratar la enfermedad
celiaca es suprimiendo rigurosamente el consumo de gluten de su régimen alimenticio
cotidiano. La adhesion al tratamiento por parte de los pacientes es una de las armas de
lucha esenciales que debe afrontar todo profesional de la salud implicado en el tema.
Hay, todavia, un alto indice de desobediencia en este punto, a pesar de los amplios
saberes y las multiples estrategias con que se cuenta, en relacion a la celiaquia y su
mejoria. Cuando se trata de una enfermedad con cronicidad -como la celiaca-, ese
escenario se enfatiza. Por ello, resulta imprescindible ahondar en dicho topico, con el
objetivo de identificar los rasgos particulares de la adhesion al tratamiento en el caso de
la celiaquia, y las técnicas y modalidades de mayor eficacia a las que pueden recurrir y

hacer uso las/os enfermeras/os para, ademas, aumentar dicha adhesion por parte de los



pacientes celiacos (Real Delor, 2016).

Diagnostico

Lo que se lleva a cabo, en primer lugar, en caso de suponer que un paciente
podria ser celiaco, son andlisis de sangre. En ellos se solicita la valuacion de
determinados anticuerpos -antitransglutaminasa tisular, antiendomisio, antigliadina-.
Adicionalmente, como la celiaquia conlleva un aspecto hereditario, también es
solicitado un analisis genético. Una biopsia del intestino serd el paso diagnodstico
siguiente, en caso que esos estudios resultaran positivos. Esto se realiza obteniendo una
muestra de tejido intestinal, con la que se podra conocer la condicion en que se halla la
mucosa -y las vellosidades, por ende-. Este estudio podria arrojar falsos resultados,
encubriendo y demorando la diagnosis concluyente de celiaquia, en caso de no llevarla a

cabo, incluso, cuando el paciente ingiere gluten (Ortega, 2016).

La determinacién de la enfermedad celiaca demanda tiempo, ya que con una 1°
biopsia no es posible una diagnosis total. Seran necesarias dos mas. La siguiente se
llevara a cabo luego de que el individuo mantenga, por unos 24 meses, un régimen
alimentario libre de gluten. Si tal fuera el caso, la misma presentara una mucosa del
intestino delgado con mejoria -en relacion con la primera biopsia-, asi como de las

vellosidades.

Pasada esta etapa diagnostica, el tercer paso sera lo que se denomina Periodo de
Provocacion. Esto es, la incorporacion de gluten en el régimen alimenticio del paciente,
nuevamente, por un lapso de tiempo determinado -que serd especificado para cada
paciente en particular- y, en todos los casos, con supervision médica. Finalizada dicha
Provocacion, se procedera a la realizacion de la tercera biopsia -final y concluyente para
el establecimiento del diagnostico-. La diagnosis de celiaquia sera conclusiva y
permanente -para todo el ciclo vital del paciente- en caso que se observe el retorno de la

atrofia de las vellosidades de la mucosa del intestino (Ortega, 2016).

Tratamiento: Dieta Sin Gluten

Confirmado el diagnostico de celiaquia, sostener un régimen alimentario



riguroso, en cuanto a la eliminacion permanente del gluten, resulta la tinica posibilidad
de tratamiento que existe. Ha sido constatado que la ingesta de gluten constante, aunque
¢ésta fuera de menor cuantia, implica la posibilidad de grave dafio de las vellosidades del
intestino, asi como de generar otros trastornos serios y alteraciones en absoluto

agradables, atin en cuadros asintomaticos (Olloa-Arias, 2013).

Un régimen alimentario libre de gluten posibilita que los sintomas se disipen y
las vellosidades se restablezcan. Adoptar un régimen alimentario libre de gluten reside,
esencialmente, en la ingesta de comestibles frescos y naturales que, originalmente, no
tienen gluten. Es el caso de las legumbres, las frutas, las carnes, los huevos, los
pescados y la leche. También algunos cereales que no lo contienen, como el arroz, el
maiz, el sorgo y el mijo -que pueden entremezclarse de modo diverso-. Por otra parte, el
régimen alimentario no puede incluir ningiin comestible que tenga en su composicion:
centeno, trigo, kamut, cebada, triticale -que es un hibrido de centeno y trigo-, avena -
probablemente-, y tampoco harina, almidon, pastas, panificados, tortas, tartas, galletitas,

y cualquier otro derivado (Olloa-Arias, 2013).

En el caso de los productos que han sufrido elaboracion, envasado y-o
manufactura, al no contar con la certeza de ausencia de gluten en su composicion, es
donde radica la mayor dificultad. Estos podrian contenerlo al ser agregado como un
componente del producto, o bien por haber sido adicionado o, en ocasiones, encontrarse
en ellos como resultado de una contaminacion cruzada, producida al momento de su

manufactura, por motivos relacionados a la tecnologia utilizada.

Esto provoca una enorme dificultad a quienes padecen de celiaquia, al momento
de seleccionar su alimentacion. Al elaborar comestibles de consumo masivo, es muy
habitual que se utilice almidon, harina de trigo y gluten mismo. Esto les exige, muchas
veces, el acceso unicamente al 30% de los productos comerciales de consumo masivo

en el pais, y tener que desistir al resto de ellos (Olloa-Arias, 2013).

Mas allé de esta prudencia, deben estar atentos a la posibilidad de contaminar los
alimentos siendo cautelosos al manipularlos. Es decir, sortear lo que se denomina
contaminacion cruzada. Deben ser muy prudentes, por ejemplo: desistiendo siempre del

consumo de cualquier producto o alimento que, supongan, podria contener gluten; al



consumir preparaciones, como guisos, que hayan sido preparados con embutidos. No
bastara con retirar estos ultimos de la preparacion, para que sea un alimento libre de
gluten. Si el embutido lo contenia, se encontrara también en las lentejas, garbanzos, la
salsa y demas componentes utilizados; con las harinas de arroz, de maiz u otras
vendidas en hipermercados y panaderias, ya que pueden provenir de molinos que, si han
molido también avena o trigo, por ejemplo, las habran contaminado; ante productos que
han sido empanados o rebozados, como las rabas, por ejemplo, no es posible
consumirlas quitando su cobertura porque, aun quitandolo, el alimento de base -las
rabas, en este ejemplo-, estaran contaminadas; al maniobrar con alimentos libres de
gluten, cuidando que no haya en el lugar pan rallado de trigo, ni harinas, ya que, en caso
de tocarlo -aunque se trate de pequefias migajas- lo contaminarian; al preparar frituras
de elementos libres de gluten también hay riesgo de contaminacion, si el aceite utilizado
hubiera sido destinado, antes, a otros alimentos que contenian gluten -como empanadas,
por ejemplo-. La fritura de cualquier producto libre de gluten, en aceite que lo contenga,
convertird al primero en un alimento que no sera apto para quien padece celiaquia;
desistir del consumo de cualquier producto a la venta sin envase, empaquetado y
etiquetado, ya que en ellos no se puede leer su composicion certeramente. Los
productos que se venden sueltos o en grandes cantidades, no garantizan la exencion de

gluten (Pico et al, 2012).

La vida social de un nifio o nifia celiaca

Es importante sefialar, en primera instancia, que mas alld de haber sido
diagnosticada su celiaquia, en tanto sostengan rigurosamente su régimen alimentario
libre de gluten, estas/os nifias/os son completamente ordinarios. No deberian ser
etiquetados como extrafios o diferentes, ya que la celiaquia no es una problematica si
mantienen dicho régimen aunque, l6gicamente, deban enfrentar algunas restricciones en
su cotidianeidad, que hard de esta ultima una labor un tanto mas ardua que para los

nifios que no son celiacos (Martinez Alvarez et al, 2012).

La celiaquia exige a los nifios que la padecen un muy temprano aprendizaje
acerca de lo que es posible para ellos comer y tomar, lo que, posiblemente, influya en la
mayor independencia y madurez que, frecuentemente, presentan en comparacion con

sus pares del mismo rango etario. Un régimen alimenticio libre de gluten no es dificil de
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sostener en el propio hogar. En cambio, se dificulta enormemente, a veces, cuando se

sale de él.

La participacion en cumpleafios, festejos, campamentos, y otras actividades
habituales en los nifios, no deben ser privativas para ellos, por ser celiacos. Resulta
importante instruirlos acerca de como proceder en cada ocasion, poner en conocimiento
del tema a sus pares, asi como a quienes estén a cargo del lugar o la actividad a la que
asistan. De este modo, podran asistir, aun cuando existe algiin margen de riesgo -
tratandose de situaciones en las que casi todos los alimentos no estaran permitidos para

ellos- (Fragoso Arbelo, 2013).

Existe multiple material de divulgacion que aconseja, para los hogares con un
integrante celiaco, "liberar" la casa de harinas de trigo y cualquier alimento o bebida
que no pueda consumir. Pero existe otro grupo, también, que propone lo opuesto. Segiin
la opinion de éstos ultimos, si en el hogar familiar donde adquieren los nifios las
primeras enseflanzas se inicia también el aprendizaje acerca de lo que debe consumir y
lo que no le estd permitido, mientras los demas integrantes llevan un régimen
alimenticio comun -incluyendo pastas, panificados, etc.-, luego, podra aplicar lo

aprendido fuera del &mbito familiar (Fragoso Arbelo, 2013).

La falta de conocimiento e instruccion acerca de la celiaquia y de la
alimentacion libre de gluten en la sociedad en general, presenta una gran dificultad para
los celiacos -sean adultos o nifios-. La problematica se extiende a todos los espacios
sociales -ya sea un café, restaurant, hotel, hospital e, incluso, la escuela-. El
conocimiento de la celiaquia, asi como el inico modo de tratarla, en caso de extenderse
en la sociedad, facilitaria enormemente la vida cotidiana de los celiacos (Fragoso

Arbelo, 2013).
Conocimiento y acompaiiamiento docentes y psicopedagégico al alumno celiaco

El ingreso a la escuela de los nifios/as celiacos/as, representa una problematica
importante para su familia. Particularmente, con la integracion al comedor de la escuela.

El temor a hacerse responsables, la falta de conocimiento y el miedo a afrontar

dificultades, suelen ser 3 causales esenciales de esta encrucijada (Martinez Alvarez et al,
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2012).

En primera instancia, diremos que los nifios que asisten al comedor de la
escuela, no son los Unicos que encuentran dificultades, sino que la totalidad de los
escolares celiacos enfrentan dificultades en cuanto a su régimen alimentario, en
diferentes momentos del dia en la escuela. Ya se trate del desayuno o colacion de la
mafiana, de la merienda, de un festejo para el que sus pares asisten con golosinas o torta

para compartir (Martinez Alvarez et al, 2012).

Lo expresado hasta aqui justifica, entonces, la relevancia de la instruccion
necesaria en las escuelas, como los conocimientos esenciales acerca de la celiaquia vy,
especialmente, acerca del régimen alimenticio libre de gluten. Unicamente de ese modo,
podran sortearse los errores -voluntarios o no- que quienes padecen de celiaquia podrian

cometer.

Ademas, esa instruccion resulta relevante también por diversos factores, como el
compromiso de los educadores y todos aquellos que conforman la comunidad educativa
y comparten diferentes momentos de la jornada escolar con los nifios ya que, de esa
manera, estos alumnos se sentirdn pares e iguales de sus compaieros, sin lugar a

actitudes discriminatorias (Pico et al, 2013).

Tal como fue mencionado antes, serd posible eludir ciertas dificultades
estableciendo entre maestros, nifios y familiares una interrelacion cercana y corriente,
compartiendo la comunicacion necesaria y de manera fluida, para evitar cualquier

sentimiento de discriminacion por parte de los nifios celiacos.

Esto necesariamente requiere que la informacion se brinde a la totalidad de los
estamentos de la escuela y los participantes de la vida escolar de los nifios, otorgandoles
la misma importancia a todos ellos. Los alumnos reciben informacion de sus padres, y
estos ultimos deberan, también, extenderla a los docentes de sus hijos y a los
encargados del comedor escolar. La informacion necesaria para los alumnos de la clase
a la que el nifio asiste, debera ser brindad por el docente a cargo de ella (Zucchi Araujo,

2012).
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La responsabilidad de las ensefianzas iniciales a los nifios celiacos acerca del
régimen alimenticio a seguir, estd a cargo de sus padres. Suponer que por ser muy
pequefios no estara a su alcance la comprension del tema, no es licito. EIl momento de
inicio debe ser ni bien se toma conocimiento del diagndstico, acorde a la etapa que el
nifio atraviesa -rango etario- y sin falseamientos. De ningiin modo seria una buena
opcion esconder el tema. Lo es, en cambio, dar respuesta a cada una de sus
incertidumbres e interrogantes. Se ha verificado que la dilucidacion del tema en etapas
tempranas de la vida viabiliza la sensacion de dominio, asi como una mayor adecuacion

al régimen alimentario libre de gluten (Zucchi Araujo, 2012).

Es necesaria la instruccion en el hogar acerca de lo que debe o no debe
consumir, a la par de la coexistencia con los alimentos que contienen gluten utilizados
por los demas integrantes de la casa. No es necesario ocultarlos, ni consumirlos cuando
el nifio no estad presente. Dar como respuesta un NO ante la oferta de cualquier alimento
con gluten, sera un aprendizaje necesario, igual que afrontar la condicion de nocivo que
ese producto representa para si mismo, aun cuando para los otros no lo es (Zucchi

Araujo, 2012).

Conocimiento de la enfermedad en el jardin

Tal como fue mencionado antes, la responsabilidad de comunicar la condicién
de los nifios al jardin, es de los padres. Ser cautelosos al respecto, para no actuar en
detrimento de sus hijos, requerird no engrandecer la problematica, ni otorgarle mayor
relevancia de la que posee. Informar de manera excesiva podria generar cierta
desorientacion que conduzca a la desatencion de temas puntuales, o bien, el

descreimiento acerca de lo que fue comunicado (Pico et al, 2013).

Informar acerca de los aspectos basicos de la celiaquia y, esencialmente, los
productos que debe o no debe consumir el nifio, resulta lo mas acertado. También es
conveniente proveer al maestro de algunas confituras y productos que el nifio puede
consumir, para ser utilizadas en caso de festejos en el aula, u otras ocasiones en que sus
compaifieros festejen consumiendo productos con gluten, que ¢l no debe ingerir (Pico et

al, 2013).
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Conocimiento brindado a compaifieros

En cuanto el maestro recibe la informacién mencionada antes, tendra la
responsabilidad de transmitirla a todos los nifios de la clase. Esto generara un ambiente
solidario, y el aprecio por la diversidad, obteniéndose, de este modo, la inclusion del
alumno en el grupo como uno mas de ellos. En este caso, el psicopedagogo también
puede participar para brindar apoyo y orientacion a las familias a fin de elevar la

calidad de vida del nifio celiaco y su entorno.

El maestro, en la consecucion de este objetivo puede, ademas, acudir a recursos
tales como historietas, cuentos u otras acciones para transmitir a los nifios de qué se
trata la celiaquia y la alimentacion libre de gluten. Podra lograrse con ello, ademas, por
un lado que el nifio no sea percibido como diferente por sus compafieros -y que tampoco
sea su propia sensacion- y, por otra parte, que sus compafieros también aprendan lo que

deben o no convidar al nifio, asi como las razones que lo fundamentan (Ferre, 2010).

En ocasién de campamentos, festejos, etc., se procurara suministrar productos
permitidos para el nifio celiaco. De igual modo, cuando se trate de una premiacion,

reconocimiento u otras circunstancias.

Resulta beneficioso, en campamentos, salidas educativas, etc., planificar la
comida de modo tal que la totalidad de los alumnos puedan consumirla -incluyendo los

nifios celiacos-.

Otro factor relevante a tomar en consideracion es, también, que el nifio no sea
ubicado espacialmente en un lugar solitario, separado. Sentarlo apartado, en ocasiones,
es algo a lo que se acude por miedo de los docentes a que el nifio consuma productos
prohibitivos para su condicion. En tal caso, resulta suficiente mantenerse a corta
distancia y advertido, particularmente, en el inicio del ciclo escolar, cuando el maestro
no sabe, aln, acerca del comportamiento y responsabilidad del nifio en relacion a su

alimentacion. Lo mas usual es que estén comprometidos en ello (Zucchi Araujo, 2012).

Vale la pena traer a la memoria que la escuela es, para los nifios, la pasarela que

los conduce desde el espacio de la familia hacia la sociedad. Los nifios celiacos no
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requieren una proteccion distintiva, ni asistencia especializada alguna. Unicamente
necesitan del régimen alimentario libre de gluten que, de ser llevado a cabo
correctamente, el niflo, en sus posibilidades educativas y su crecimiento fisico, no
encontrard diferencias en relacion a sus pares. Tiene suma relevancia la respuesta y
acompafiamiento de docentes y psicopedagogas en relacion al tema, ya que la inclusion
del alumno celiaco en su contexto social mas cercano, es fuertemente determinada por

ella.

Conocimiento frente a transgresiones

Llamamos transgresion a aquellas ocasiones en el nifio consume gluten -
voluntaria o accidentalmente-. La ingesta por accidente, es decir, sin voluntad de
transgresion a su régimen, puede llevarse a cabo cuando se ingiere un alimento que no
tiene el empaque o etiqueta adecuada y no incluya al gluten en el texto de su
composicion, o bien, por haber sido contaminado al manipularlo de modo incorrecto,
por modificaciones en su elaboracion, u otras causas. Cuando se transgrede el régimen

de alimentacion, ellas son las causas mas habituales (Arranz Bravo, 2011).

La transgresion voluntaria, en cambio, significa que el nifio, aun a sabiendas de
que no debe consumirlo, decide hacerlo. Existen varias razones por las cuales,
voluntariamente, se lleva a cabo una transgresion. En primera instancia, es importante

indagar si se trata de un episodio ocasional o es algo habitual.

Si fueran ocasionales, esporadicas, podria tratarse de hechos llevados a cabo
para dirigir el interés de los demas hacia €1, o bien, por ansiedad, tension, modificacion
de su estado de animo, etc. Cuando ello sucede, el nifio suele disminuir la atencion
puesta en su propia alimentacion, desembocando asi en estas conductas incorrectas. Es
imprescindible, en estos casos, la indagacion acerca del por qué ha arribado a ese
estado, la razdn por la que intenta obtener ese interés hacia él, qué es lo que lo perturba.
De ese modo, serd posible modificar los aspectos involucrados, para que no se
reproduzca la misma situacion o estado, y no sucedan nuevas transgresiones, en

adelante (Arranz Bravo, 2011).

Si, en cambio, las transgresiones fueran habituales, ubicar sus causas resultara
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mas dificultoso. En tal caso, resultard pertinente la consulta a un profesional
especializado, que brinde la asistencia y orientacion necesaria. Desde el jardin, es
posible realizar un seguimiento y acompafiamiento con la psicopedagoga de la

institucion.

En el caso en que ocurran transgresiones en el aula, es conveniente mantener la
calma y no inquietarse en exceso. De otro modo, si el nifio buscara dirigir el interés
hacia él, lo conseguiria. Tampoco resultara favorable el reto o el castigo ya que, con
ello, se obtendra la repeticion de la transgresion. La conducta mas favorable, es dialogar
con el nifio, indagando las razones por las cuales lo ha realizado. Es posible procurar la
exploracion de diversas resoluciones para la problematica que el nifio manifieste,
comunicando siempre el hecho a los padres para que puedan decidir el curso de accion

al respecto en el ambito familiar, estando advertidos de la situacion (Ferre, 2010).
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Antecedentes

Se realizd una revision bibliografica de los estudios que exploraronel impacto del
contexto social en pacientes con diagnostico de enfermedad celiaca. A continuacion, se

presenta un resumen de los que se consideraron como los mas pertinentes.

En el ano 2012, Wingren y colaboradores evaluaron variables socioecondmicas en
pacientes con diagnéstico de enfermedad celiaca temprana, para determinar si se
constituian como factores de riesgo independientes para el desarrollo de la enfermedad.
Para ello, disefiaron un estudio observacional, analitico, retrospectivo, en el que se
identificaron a todos los nacidos vivos en Suecia desde 1987 a 1993, y se los siguid por
un periodo de dos afios para identificar los casos de enfermedad celiaca temprana.
Todos los datos salieron de registros nacionales suecos. Se aplico analisis de regresion
logistica multinivel para investigar la asociacion entre la aparicion de la enfermedad y la
posicion socioecondomica familiar del paciente (que se dividio en 5 patrones, desde bajo
ingreso con ayuda social hasta alto ingreso sin ayuda social). De los resultados, los
autores concluyen que se encontr6 una relacion significativa entre una baja posicion
socioeconomica y el desarrollo de la enfermedad, pero que esta seria un factor de menor

relevancia en las mujeres.

En el mismo afio, Panzer y colaboradores estudiaron los factores que afectan la
adherencia a la dieta libre de gluten en jovenes. Para ello, disefiaron un estudio
observacional, cualitativo a través de encuestas online y presenciales a estudiantes de
diversas universidades de Estados Unidos. Los desafios que fueron mas frecuentemente
identificados por los encuestados estuvieron relacionados con el servicio de comedor
universitario y situaciones sociales. El servicio de comida que proveen las instituciones
educativas de los entrevistados se alza como el primer problema. En relacion con los
desafios sociales, a pesar de que estas personas se perciben como individuos
independientes en el manejo de su enfermedad, funcionan en un ambiente en el que
compartir la comida favorece el roce social. La mayoria de los encuestados refieren que
esto no los impulsa a abandonar la dieta, sino que desalienta la socializacion, lo que

tendria un impacto negativo en la calidad de vida.
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En el afio 2013, Veen y colaboradores disefiaron un estudio observacional,
cualitativo, con el objetivo de examinar como lidian los pacientes y sus familiares con
las restricciones dietéticas. Para ello, graban conversaciones durante el almuerzo y cena
de siete familias holandesascon nifios con diagndstico de enfermedad celiaca. Las
conversaciones fueron analizadas usando psicologia discursiva. Se encontraron dos
estrategias discursivas principales por las cuales los pacientes y sus familias abordan la
dieta durante las interacciones en la mesa. Se hace referencia al placer para manejar la
tension entre los gustos del nifio y la insistencia de los padres; y por otro lado se
normaliza la dieta, considerandola como una practica familiar compartida. El analisis
muestra que la dieta libre de gluten es desmedicalizada y tratada como un asunto de
eleccion mas que de prescripcion. Los autores concluyen de lo observado y escuchado,
que, al comunicar las indicaciones médicas a los pacientes con enfermedad celiaca, se
deberia tener en cuenta la autodeterminacion del individuo por sobre la vision de
paciente pasivo que acata las restricciones dietéticas. Si fuera este segundo el caso, el
paciente podria llegar a resistirse lo que interferiria en la adherencia a la dieta. El
abordaje correcto seria poder tratar al paciente como un consumidor consciente.
Finalmente, este estudio resalta un factor existencial: la necesidad de las personas de
ejercer su libertad cuando se abordan condiciones impuestas externamente — sean
enfermedades u otra cosa. La forma en que estos pacientes resignifican las restricciones
dietéticas como un asunto de autodeterminacion, muestran que las personas, ante
imposiciones externas, subsecuentemente construyen un contexto para que ese

comportamiento se resignifique en términos de libertad de elegir.

En el afio 2014, Skjerning y colaboradores investigaron los factores que influian en
la calidad de vida de pacientes celiacos jovenes en Dinamarca. Para ello, disefiaron un
estudio cualitativo que mide el impacto de la enfermedad y de la dieta libre de gluten en
la calidad de vida relacionada con la salud, en el dia a dia de nifios y adolescentes. Se
realizaron entrevistas a siete grupos de foco, formados por veintitrés nifios/adolescentes
y tres padres. Se aplicé un abordaje de muestreo tedrico para el andlisis de las
entrevistas. En los resultados, se puede ver que la enfermedad tiene un impacto variable.
Emergieron dos categorias mayores para agrupar los resultados: “tener enfermedad
celiaca” (que incluye sintomas, diagndstico, conciencia de enfermedad, impacto

emocional, pensamientos respecto al futuro) y “sobrellevar la enfermedad celiaca” (que
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incluye lidiar con la comida y lidiar con situaciones sociales). Esta ultima categoria hace
referencia al esfuerzo consciente de regular emociones, acciones y pensamientos, y/o el
ambiente, en respuesta a un estresor. “Situacion social que incluye comida” fue el
contexto mas problematico para los entrevistados. En esas situaciones, los pacientes
tenian que estar muy atentos a la comida que se les ofrecia. Frecuentemente debian
recordar llevar su propia comida, dar explicaciones respecto a su intolerancia al gluten y
explicar qué comida podian y no podian comer. En adicion a esto, muchos pacientes
tienen que lidiar con normas y convenciones culturales. Lidiar con situaciones sociales
que incluyen comida, supone un complejo proceso de toma de decisiones que sopesa la
seguridad de la comida, el deseo de sociabilidad, y la confianza en los otros. Este
estudio enfatiza la importancia de la contencion social para la mayor adherenciaa la

dieta libre de gluten.

En el mismo sentido, en el afio 2015 Bacigalupe y Plocha de la universidad de
Massachusetts, partiendo de la premisa de que la enfermedad celiaca es una enfermedad
social, diseflaron un estudio cualitativo para evaluar las barreras que enfrentan las
familias con nifios celiacos y las estrategias que usan para adherir a la dieta libre de
gluten. Se realizaron entrevistas detalladas con diez familias en las que habia un nifio de
6 a 12 afios con diagnodstico de enfermedad celiaca. Se aplico abordaje de muestreo
tedrico y analisis narrativo para analizar las transcripciones de las entrevistas. El
aislamiento social y malentendidos acerca de la enfermedad y de la dieta emergieron
como las barreras mas significativas para la adherencia al tratamiento. Se encontr6 que
los nifios frecuentemente se sienten aislados por su necesidad de comer una dieta
especial. Para los autores el aislamiento no seria solo una barrera, sino una estrategia de
respuesta a la poca comprension del grupo social y asi evitar el riesgo de contaminacion
cruzada de la comida.Facilitadores de la adherencia a la dieta incluyeron contencion
escolar y comunitaria, y acuerdos familiares idiosincraticos. Las estrategias exitosas de
adherencia incluyeron planeamiento anticipatorio y llevar comida propia a los espacios
de interaccion social.Otro dato que se pudo rescatar de las entrevistas fue que,como
consecuencia de la necesidad de generar nuevos habitos dietéticos dentro de la familia,
hubo cambios en la dindmica marital y en los patrones de sociabilizacion, exclusion de
celebraciones familiares, alteracion de destinos para vacacionar, y cambios en la
naturaleza y la frecuencia de interaccion social para poder mantener una dieta libre de

gluten. En relacion con los cambios en la dindmica marital, las madres son las que al

19



parecer asumen la mayor parte de las responsabilidades del cuidado de habitos y de la
educacion y concientizacion al grupo social, lo que segin los autores seria consecuencia

de factores sociopoliticos de desigualdad de género.

En el afio 2016, un equipo de la Universidad Rey Saud de Arabia Saudita liderado
por Sarkhy, disefiaron un estudio observacional analitico transversal, para determinar el
impacto socioecondmico de la dieta libre de gluten en las familias saudies con un nifio
celiaco. Se realiz6 un cuestionario online a todas las familias registradas en el programa
saudi de soporte grupal a pacientes celiacos (N:113), con una edad media de los
pacientes de 9,9 afios. 93,8% de las familias encuestadas refirieron que el precio de la
canasta libre de gluten era muy caro, y el 61,9% que este afectaba fuertemente el
presupuesto familiar. Dificultades sociales significativas fueron reportadas, incluyendo
interferencia en la interaccion de los pacientes con otros nifios (49,6%), la posibilidad
familiar de asistir a encuentros sociales (60,2%), la posibilidad de comer en restaurantes
(73,5%) y la posibilidad de realizar viajes familiares (58,4%). A pesar de que una dieta
estricta libre de gluten es muy efectiva para el tratamiento de la enfermedad y prevenir
sus complicaciones, es muy restrictiva y podria suponer un impacto psicosocial y
economico en los pacientes y sus familias. La fuerte carga que suponen los precios de
una dieta libre de gluten va a continuar siendo un desafio para estas familias a largo
plazo. Los autores concluyen que el impacto socioeconémico negativo de la dieta libre
de gluten en los nifios celiacos y sus familias deberia ser tenido en cuenta por el equipo
de salud para realizar una adecuada psicoeducacion y contencion, y asi lograr mejores
resultados en el tratamiento. Proponen también que los profesionales de la salud y lo
grupos de soporte a pacientes celiacos deberian trabajar junto a las autoridades del
gobierno para asegurar que distintos alimentos libres de gluten estén siempre
disponibles y sean accesibles. Esto ayudaria a disminuir la carga socioecondmica, lo que
se veria reflejado subsecuentemente en una mejoria en la calidad de vida de los

pacientes y sus familias.

Con un enfoque similar, en el afio 2016, problematizando la falta datos
disponibles acerca de las familias que dependen de una canasta basica alimentaria y que
ademas deben seguir una dieta libre de gluten, un equipo de la Universidad de Santiago
de Chile formado por Estévez, Vespa y Araya, realizaron un estudio observacional,

analitico, transversal en el que evaluaron la disponibilidad, costo y composicion
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nutricional de la canasta basica alimentaria libre de gluten en Santiago de Chile. Los
autores del trabajo recolectaron los datos de la base de datos del Ministerio de
Desarrollo Social de Chile. Los productos de la canasta basica alimentaria libre de
gluten se caracterizaron por una disponibilidad 42% menor, ser tres veces mas costosos,
y con un contenido proteinico hasta 69% menor con respecto a la canasta basica
alimentaria general. Ninguno de los productos estaba fortificado con hierro o tenia fibra.
La canasta basica de alimentos sin TACC resultd asi ser mas cara, tener mas calorias, y
menos fibra que la canasta basica regular. Estos datos resultan preocupantes, alzando
interrogantes respecto a la capacidad de la canasta basica alimentaria libre de gluten de
favorecer la adherencia, mantener un estatus nutricional adecuado y una calidad de vida
relacionada con la salud Optima en pacientes con familias de baja posicion

socioeconomica.

En el afio 2017, un equipo del Centro Médico Universitario de Rotterdam,
Holanda, liderado por Jansen, disefi6 un estudio de cohorte, observacional, prospectivo,
con el que se propuso identificar si existen diferencias étnicas en el patron de
autoinmunidad de la enfermedad celiaca en nifios de seis afios, y si estan presentes,
evaluar como esas diferencias pueden ser explicadas por factores ambientales y
sociodemograficos. Se estudiaron 4442 nifios de 6 afios nacidos entre el 2002 al 2006.
La informaciéon sobre las caracteristicas étnicas (occidental y no occidental),
ambientales y del estilo de vida fueron valoradas por cuestionarios a familiares. Los
niveles de anticuerpo sérico anti-transglutaminasa tipo 2 (TG2A) fueron medidos por
inmunofluorescencia. Niveles séricos de inmunoglobulina G contra citomegalovirus
(CMYV) fueron medidos mediante técnica ELISA. De los 4442 nifios evaluados, el 1,4%
fueron TG2A positivos. El 66% de los resultados positivos fueron de etnia occidental
(Europa, América, Indonesia, Oceania) y el 33% no occidental (Turquia, Marruecos,
Cabo Verde, Antillas, Surinam). La combinacion de las variables etnia occidental,
posicion socioeconomica alta y asistencia a guarderia, estuvo asociada con TG2A
positivo, mientras seropositividad a CMV estuvo inversamente relacionada con TG2A
positividad. Casi el 50% de las diferencias étnicas en la positividad del TG2A entre los
nifios occidentales y no occidentales puede ser explicada por factores del estilo de vida
y la posicion socioecondmica. Una posicion socioecondmica alta y la ausencia de
infeccion de CMV en nifios occidentales esta asociado con un incremento en el riesgo

de enfermedad celiaca. La variabilidad socioecondmica se considerd como el factor
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predictor mas importante, seguido por la infecciéon por CMV. Los autores concluyen
que estos hallazgos pueden servir como futuros objetivos para estrategias de prevencion

de enfermedad celiaca.

Planteo del problema

La enfermedad celiaca es la intolerancia permanente a una proteina llamada
gluten. Es una patologia cronica que con frecuencia presenta los primeros sintomas en la
edad pediatrica.La importancia del diagnostico precoz reside en que la instauracion de
una alimentacion exenta de gluten consigue, no solo la normalizacion del estado de
salud, sino también la recuperacion de la calidad de vida de los pacientes. Por todo ello,
es muy importante que los docentes, los psicopedagogos y la familia, conozcan bien
cuando hay que pensar en la enfermedad celiaca, cuales son sus sintomas, como
diagnosticarla, y en el caso de los docentes, tener conocimiento de como tratar a un nifio

celiaco.

La celiaquia, una vez diagnosticada, trac cambios importantes en la vida
cotidiana de quienes la padecen. Por eso, es importante que los docentes acompaiien a
los/as alumnos/as que tienen esta enfermedad, en el proceso de aceptacion y en el
tratamiento de esta patologia. En relacion con esto, es importante que la familia y la

escuela estén comunicadas y construyan juntas un sostén de calidad para estos nifios/as.
Teniendo en cuenta lo anterior, la pregunta que guia esta investigacion es:

(cuales son los conocimientos y el acompafiamiento docente brindado a nifios celiacos

en sala de 5 afios de un jardin de la capital de la provincia de Corrientes?
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Objetivos

Objetivo general:

Analizar los conocimientos y el acompafiamiento docente a nifios celiacos en sala de 5

afios de un jardin de la capital de la provincia de Corrientes

Objetivos especificos:

-Describir las necesidades de los nifios con celiaquia en la escuela

- Analizar el tipo de conocimiento que poseen los docentes sobre la celiaquia

- Examinar si los conocimientos docentes son los adecuados para mejorar la calidad

de vida de estos niflos en la escuela.
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Método

Diseiio

El enfoque de esta investigacion es no experimental, correspondiendo a un
disefiocualitativo basado en la Teoria Fundamentada. La Teoria Fundamentada es
unametodologia general para desarrollar teoria que esté fundamentada en una recogida y
analisis sistematico de datos. La teoria se desarrolla durante la investigacion a través de

un proceso de recoleccion de datos y un procedimiento de comparacion constante.

Participantes

La muestra estuvo constituida por 8 docentes de Nivel Inicial de un jardin de la capital
de la Provincia de Corrientes. La participacion fue voluntaria.Las edades de las docentes
entrevistadas oscilaron entre los 24afios y los 44 afios. Todos los participantes fueron de

sexo femenino y tenian una antigiiedad no menor a 1 afio en la institucion.

Técnicas de recoleccion de datos

Se realizaron entrevistas semiestructuradas a cada uno de los participantes delestudio,
con la finalidad de no inducir las respuestas y dar la libertad para responder segiin sus

propios intereses, situaciones y contextos a los que estan sujetos en su labor profesional.

Procedimiento

En primer lugar, se solicité autorizacion al equipo de conduccion del Jardin para llevar a
cabo la investigacion. Una vez autorizada, se les brindo a todos los participantes la
informacion adecuada sobre la investigacion permitiéndoles tomar una decision

razonable sobre su participacion. Luego, ocho docentes de jardin se ofrecieron
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voluntariamente para participar. Estas realizaron su consentimiento informado, via
verbal y escrita. Las entrevistas se realizaron en forma individual, en horas especiales en
el mes de marzo 2018. Fueron grabadas, escuchadas y transcriptas. Una vez transcritas,
se codificaron; luego, se rescataron lasverbalizaciones y acciones mas relevantes, segun
nuestro juicio; de ellas surgieron lascategorias; para finalmente, agruparlas segin los
antecedentes  bibliograficos  abordados  conanterioridad, logrado  mediante

comparaciones constantes entre ellas.
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Resultados

Luego de realizar las entrevistas a las docentes de preescolar en un jardin
ubicado en la capital de la provincia de Corrientes, se ordenaron los resultados en torno

a tres ejes surgidos de los antecedentes abordados:

Eje 1: Conocimiento sobre la enfermedad.
Eje 2: Celiaquia y jardin.

Eje 3: Acompafiamiento escolar del nifio celiaco.

En cada uno de dichos apartados, se dejardn asentadas las respuestas mas

representativas, y se realizard una reflexion integradora sobre la categoria analizada.

Analizando las respuestas del primer eje, se puede decir que las encuestadas
tienen un conocimiento parcial de la enfermedad, especialmente en relacion con el
tratamiento, evolucion y prondstico. Se puede ver que la mayoria de las docentes de la
muestra tienen una nocion basica acertada acerca de lo que causa la enfermedad. Solo
una entrevistada refiri6 no saber en qué consistia, y otra confundié al maiz y sus
derivados como el causante de la intolerancia.El resto de las entrevistadas pudo referir
que se trataba de intolerancia al gluten, aunque acotandose al pan como la principal
fuente de este. Con relacion a los sintomas, todas los docentes menos una, refirieron que
estos consistian en vomitos, dolores abdominales y diarrea. Ninguna refiri6 nada acerca
de las complicaciones ante un curso cronico de la enfermedad, ni de sus signos y
sintomas a largo plazo producto de la mala absorcion sostenida. Se puede observar de
las respuestas, que, al preguntar por la terapéutica, solo una minoria pudo referir que la
dieta estricta es el tratamiento curativo. Nuevamente, s6lo una minoria pudo precisar en

qué medida se modifica la vida del nifio una vez recibido el diagndstico.
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Se transcriben las respuestas mas representativas:

“Se que la enfermedad celiaca es la falta de tolerancia al maiz. Los sintomas
son digestivos, como de una gastroenteritis. No sé bien cudl es el tratamiento, supongo
que alguna pastilla o jarabe. No sé como afecta a la vida del nifio, aunque supongo que

tiene que cuidarse con lo que se haga con maiz”

“La celiaquia es la falta de tolerancia a la harina de trigo. Los sintomas son
vomitos, ndauseas, dolores abdominales, o articulaciones, diarrea, flatulencia. FEl
tratamiento es una dieta estricta con productos libre de gluten: trigo, avena y centeno.
La vida del nifio sé que se modifica en cuanto a su alimentacion, porque por ejemplo no
puede consumir pan ni nada derivado de la harina. Desconozco si tiene otra

consecuencia mas importante”

“Conozco muy poco del tema, tengo entendido que es la intolerancia al gluten.
No conozco signos ni cudles son los sintomas de la enfermedad. No sé nada acerca del
tratamiento, aunque sé que causa modificaciones en la vida del nifio, pero no

exactamente en qué. Estaria bueno saber mas del tema”

“Entiendo que consiste en la intolerancia al gluten. Los sintomas son digestivos,
nauseas y diarrea. Hacer una dieta seguramente es parte del tratamiento, pero no sé
cudles son los remedios que se usan. No sé en qué aspectos modifica la vida del nivio

tener la enfermedad”

“Consiste en la intolerancia al gluten, al pan y a sus derivados. Los sintomas
son digestivos: nauseas, vomitos y diarrea continua que no cede. No sé cuadl es el
tratamiento especifico, pero no comer harinas seguramente ayuda. No estoy seguro de
si la enfermedad modifica la vida de la persona que la padece, porque con el
tratamiento seguramente ya no va a tener problemas”

“No s¢ muy bien en qué consiste la enfermedad, y tampoco sé cudles son los
sintomas, aunque entiendo que son sintomas digestivos. No sé bien cudl es el
tratamiento especifico, aunque supongo que cuidar lo que se come debe ayudar.

Desconozco si puede afectar o modificar la vida del nifio”
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Analizando las respuestas del segundo eje en su conjunto, se percibe que hay
una conciencia acotada acerca de la funcion de contencion y soporte de la escuela en los
alumnos con diagnostico de celiaquia. De la casuistica referida por las encuestadas, solo
cuatro docentes refirieron haber tenido en sus aulas a alumnos con celiaquia, aunque
desconocen en qué medida eso afecté su desempefio académico o social dentro del
jardin. Una docente hizo referencia a que una alumna tiene problemas de conducta, pero
no se cuestiona si esto puede estar o no relacionado con su enfermedad. En ambos
casos, las docentes se refieren a la celiaquia como un asunto manejado enteramente por
la familia, con pocas implicancias escolares o aspectos para intervenir desde la

institucion.

Se transcriben las verbalizaciones mas representativas:

“Nunca tuve un alumno con enfermedad celiaca, pero podria llegar a tenerlo en
algun momento. No creo que tener celiaquia sea una cuestion grave, asi que
probablemente no tengan dificultades en el jardin. No creo que el quiosco del jardin

tenga alimentos adaptados para la dieta de los nifios con celiaquia”

“Nunca tuve un alumno celiaco, por lo menos no que yo sepa. A lo mejor hay o
habia, pero los padres no me lo comunicaron. Desconozco como vivencian los nifios el
diagnostico de celiaquia, pero los chicos en el nivel escolar son muy crueles, asi que
imagino que cualquier diferencia se la hacen resaltar. No creo que ser celiaco influya
en el desempeiio escolar de alguien. Si solamente es una cuestion de la dieta no me
parece que eso después traiga problemas en el aprendizaje. El quiosco del jardin vende

cualquier golosina, creo que no tiene alimentos para celiacos”

“Trabajé una sola vez con una nena que era celiaca, pero ella ya lo tenia bien
asumido, o sea que en el jardin (sala de 4 afios) ella ya estaba consciente de lo que
debia comer y que no. Desconozco como vivencian los ninios el diagnostico de celiaquia
en el jardin. Nunca me lo pregunté. Ella ya sabia bien lo que debia consumir y lo que
no podia comer. No se notaba los cambios de conducta, no le afectaba en su vida

escolar”
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“Tengo un alumno con celiaquia. Supongo que es incomodo tener una dieta
diferente, pero con el tiempo es algo a lo que se terminan adaptando. No creo que haya
un cambio significativo en la vida del alumno que tenga enfermedad celiaca, asi que
seguramente no influya en el rendimiento escolar. Desconozco si el quiosco vende

alimentos aptos para celiacos, nunca me lo pregunté”

“Ahora no, pero el ario pasado tuve un alumno con enfermedad celiaca. No creo
que haya alguna dificultad especial para vivenciar la enfermedad celiaca en el contexto
escolar. Salvo en el cuidado de la dieta, no deberia haber un cambio grande en la vida
social de una persona con celiaquia. Desconozco los productos que se venden en el

quiosco”

“Tuve una alumna hace dos aiios atrds que era celiaca. Solo lo supe porque la
mama me lo conto en una entrevista. Pero nunca me trajo algun certificado o algo en el
cual me pueda amparar yo. En el caso de la nena no notaba nada raro. Nunca se
quejaba de la panza ni nada por el estilo. La verdad yo hablaba bastante con su mama,
pero porque ella tenia problemas de conducta y otras actitudes que habia que trabajar
con la familia. Y la verdad que no sé si su comportamiento tenia que ver con su
enfermedad. Nunca la mama me dijo algo de relacion entre enfermedad y conducta. Si,
creo que la enfermedad influye en el rendimiento escolar, pero no sé exactamente en
qué. Pero el solo hecho de que un nifio en la escuela no pueda consumir lo mismo que

el resto de sus comparieros ya representa cambios”

Finalmente, analizando las respuestas del tercer eje de preguntas, se interpreta
una conciencia parcial acerca de la importancia del soporte institucional en la evolucion
de la enfermedad y la adherencia a la dieta libre de gluten. Dos docentes refirieron que
lo que se debe hacer ante el caso de tener un alumno con este diagndstico, es adaptar la
dieta del comedor a una que pueda tolerar, mientras que otras entrevistadas, convocarian
a la familia para interiorizarse mas acerca del padecimiento del nifio. A excepcion de
tres encuestadas, el resto admitid no haberse informado sobre la enfermedad, a pesar de
que una de ellas tuvo en una oportunidad una alumna con diagnostico de celiaquia.
Segun la mayoria de las entrevistadas, la herramienta institucional de acompafiamiento
consiste en la dieta adaptada que provee la empresa que tiene a concesion el comedor

del jardin. Dos docentes mencionan la posibilidad de realizar psicoeducacion al grupo
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de padres y compafieros para ampliar la red de contencion en el jardin, mientras que otra
docente menciona medidas para prevenir la contaminacion cruzada con alimentos de los
compafieros.En relacion a la alumna que sufria burlas, no es posible para la entrevistada
ver una relacion de causalidad entre el hecho que ella tuviera una dieta diferenciada y

los problemas de sociabilizacion.

A continuacion, se transcriben los testimonios mas representativos:
“Hasta ahora no me paso nunca, pero deberé ir a leer un poco mas del tema y
conversarlo con mis companieras docentes para informarme mejor. Hasta ahora no tuve
la necesidad de buscar mds informacion del tema. Tengo entendido que en el comedor
se puede hacer una comida especial para los alumnos que no pueden comer cualquier
cosa. No estoy seguro de que se pueda hacer mucho mds desde el colegio que el tema

de la dieta en el comedor”

“Cuando alguien tiene diagnostico de celiaquia, en este jardin se tiene en
cuenta para el momento del almuerzo, donde la empresa que provee el plan alimentario
debe adaptar al alumno celiaco la comida. Siempre previa presentacion de un
certificado. En alguna ocasion tuve que ir a leer un poco del tema, porque salio en una
charla y me di cuenta de que no sabia mucho. Aparte me sirve por si alguna vez tengo
un alumno con la enfermedad. El jardin solo tiene la atencion a través del comedor,
que va a adaptar la dieta al nifio que lo necesite. Aparte de eso, no hay otra cosa que se
haga aca. Hasta ahora nunca tuve la necesidad de hacerlo porque no tuve un alumno
celiaco, pero cuando me toque, propondria una reunion de padres y con el resto de los
alumnos para que los comparieros también manejen la situacion, y entiendan mejor lo
que le pasa al compariero, asi lo ayudamos entre todos. Propondria también una charla

con nutricionistas”

“Cuando se me informo sobre la situacion de la alumna, lo que hice fue hablar
con la madre sobre lo que debia o no comer. Quedé a disposicion de la familia para lo
que necesitaran, pero no volvi a verlos. Tuve que ir a los libros para informarme, asi
podia entender mejor lo que le pasaba a mi alumna. En el jardin aparte del comedor,
que adapta las dietas, no hay otro espacio para los chicos con estas enfermedades o

para sus familiares. En el caso de mi alumna, ella ya traia la comida preparada desde
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la casa. Era muy ordenada y la madre parecia que estaba en todos los detalles. Por eso
tal vez no tuve que hacer mucho desde mi lugar, porque parecia que ya tenian todo
controlado desde la casa. De vez en cuando hablaba con los comparieritos, para ver si

estaba todo bien con ella, pero no hice mds que eso”

“Al no haber tenido nunca un alumno con la enfermedad, no sé cudl seria mi
reaccion, pero supongo que pediria una reunion con los padres para informarme
mejor. Hasta ahora no tuve la necesidad de buscar informacion acerca de la celiaquia,
ya que no hemos tenido muchos alumnos en nuestro jardin con ese diagnostico. En el
jardin no hay herramientas de contencion o atencion para alumnos con celiaquia. No
me parece que sea necesario un seguimiento tan cercano de los miedos del alumno,
mientras que aprenda cudles son los alimentos que puede y cudles los que no puede
consumir, esto ya es suficiente. La unica accion que se deberia hacer es asegurar que el

alumno pueda comer su dieta especial”

“Mi reaccion inicial seria la de informarme mds acerca de la enfermedad, ya
que reconozco que no sé mucho del tema. Que yo sepa no hay herramientas especificas
destinadas al soporte de alumnos con celiaquia. Habria que acompaiiar asegurando
siempre que tenga la opcion de acceder a su propia comida. Mientras se garantice que
en el comedor va a poder acceder a su dieta libre de gluten, ya se estd ayudando a que

pueda compartir con sus companieros el espacio de comida”

“Cuando se me informo que una alumna era celiaca, hable con su mama. Ella
me dijo que a la nena no le duele nunca nada, y que no tenia complicaciones digestivas.
Creo que si llego a tener otro caso, deberia informarme mds para estar atenta. La
unica herramienta del jardin para atender a alumnos celiacos es el comedor a través
del almuerzo adaptado. La verdad que en el unico caso que tuve, no acomparié en
cuanto a enfermedad se refiere. Acomparié por temas de conductas de la alumna
porque afectaba directamente a la relacion con sus comparieros, pero me parece que no
estaban relacionados en nada con la enfermedad que ella tenia. Convocaba a sus
familiares para hablar del tema disciplinario. Era una chica muy inquieta y que le
costaba socializar. Al parecer sufria burlas de sus comparieros, asi que era dificil para

ella adaptarse al grupo”
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Discusion

Después de haber recorrido el marco tedrico y los antecedentes, y haber

realizado las entrevistas, se pueden realizar las siguientes reflexiones:

Fragoso Arbelo (2013) ha sefialado que la falta de conocimiento e instruccion
acerca de la celiaquia y de la alimentacion libre de gluten en la sociedad en general,
presenta una gran dificultad para los celiacos -sean adultos o nifios-. La problematica se
extiende a todos los espacios sociales -ya sea un café, restaurant, hotel, hospital e,
incluso, la escuela-. El conocimiento de la celiaquia, asi como el unico modo de tratarla,
en caso de extenderse en la sociedad, facilitaria enormemente la vida cotidiana de los
celiacos. Esta afirmacion respecto al desconocimiento y a la falta de informacion sobre
la enfermedad y como afecta directamente a las personas celiacas, coincide con las
respuestas de las entrevistas, ya que los docentes del jardin de la capital de Corrientes
con los que se ha dialogado, afirman tener s6lo un conocimiento parcial de la
enfermedad, de sus sintomas, su diagnostico y su tratamiento y de como influye en la
vida cotidiana del nifio/a. Asimismo, algunas docentes no asocian los problemas de

conducta de algin alumno/a con la posibilidad de que este nifio/a tenga celiaquia.

De esta manera, como ya se ha sefialado, resulta necesaria la instruccion en las
escuelas, como los conocimientos esenciales acerca de la celiaquia y, especialmente,
acerca del régimen alimenticio libre de gluten. Unicamente de ese modo, podran
sortearse los errores -voluntarios o no- que quienes padecen de celiaquia podrian

cometer.

Ademas, como ha explicado Pico (2013)esa instruccion resulta relevante

también por diversos factores, como el compromiso de los educadores y todos aquellos

32



que conforman la comunidad educativa y comparten diferentes momentos de la jornada
escolar con los nifios ya que, de esa manera, estos alumnos se sentiran pares e iguales de
sus compafieros, sin lugar a actitudes discriminatorias. Tal como fue mencionado con
anterioridad, sera posible eludir ciertas dificultades estableciendo entre maestras, nifios
y familiares una interrelacion cercana y corriente, compartiendo la comunicacion
necesaria y de manera fluida, para evitar cualquier sentimiento de discriminacion por
parte de los nifios celiacos. Zucchi Araujo (2012) también ha expresado la necesidad de
que la informacion se brinde a la totalidad de los estamentos de la escuela y los
participantes de la vida escolar de los nifios, otorgandoles la misma importancia a todos
ellos. De esta manera, el autor explico que los alumnos reciben informacion de sus
padres, y estos ultimos deberan, también, extenderla a los docentes de sus hijos y a los
encargados del comedor escolar. La informacion necesaria para los alumnos de la clase

a la que el nifio asiste, debera ser brindad por el docente a cargo de ella.

Asi entonces, la falta de informacion sobre la enfermedad repercute en la
dificultad para establecer una contencion escolar para los nifos celiacos, acentuada por
la falta de comunicacion y trabajo conjunto entre la casa y la escuela. Estas dificultades
pueden verse comprobadas en las entrevistas realizadas, donde se percibe que hay una
conciencia acotada acerca de la funcidén de contencion y soporte de la escuela en los
pacientes condiagnostico de celiaquia. Las docentes entrevistadas se refieren a la
celiaquia como un asunto manejado enteramente por la familia, con pocas implicancias

escolares o aspectos para intervenir desde la institucion.

En la misma linea de analisis, Skjerning y colaboradores (2014) investigaron los
factores que influian en la calidad de vida de pacientes celiacos jovenes en Dinamarca.
Para ello, disefiaron un estudio cualitativo que mide el impacto de la enfermedad y de la
dieta libre de gluten en la calidad de vida relacionada con la salud, en el dia a dia de
nifios y adolescentes.Este estudio enfatiza la importancia de la contencion social para la
mayor adherenciaa la dieta libre de gluten.En el mismo sentido, Bacigalupe y Plochade
la universidad de Massachussets (2015), partiendo de la premisa de que la enfermedad
celiaca es una enfermedad social, disefiaron un estudio cualitativo para evaluar las
barreras que enfrentan las familias con nifios celiacos y las estrategias que usan para
adherir a la dieta libre de gluten.El aislamiento social y malentendidos acerca de la

enfermedad y de la dieta emergieron como las barreras mas significativas para la
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adherencia al tratamiento. Se encontrd que los nifios frecuentemente se sienten aislados
por su necesidad de comer una dieta especial. Para los autores el aislamiento no seria
solo una barrera, sino una estrategia de respuesta a la poca comprension del grupo social
y asi evitar el riesgo de contaminaciéon cruzada de la comida.Facilitadores de la
adherencia a la dieta incluyeron contencion escolar y comunitaria, y acuerdos familiares
idiosincraticos. Esta relevancia de la contencion escolar para los nifios/as con celiaquia
y la influencia que tiene en la vida social de estos alumnos/as, se comprueba en las
entrevistas realizadas, donde ante el caso de una alumna que suftria burlas, el docente
entrevistado no percibe una relacion entre el hecho que ella tuviera una dieta
diferenciada y los problemas de sociabilizacion que presentaba. En la mayor parte de las
respuestas, se manifiesta por parte de los docentes entrevistados, una conciencia parcial
acerca de la importancia del soporte institucional en la evolucion de la enfermedad y la

adherencia a la dieta libre de gluten.
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Conclusiones

Por todo lo expuesto, y teniendo en cuenta el marco teodrico, los antecedentes y
los resultados obtenidos en las entrevistas realizadas, el presente trabajo realiza las
siguientes conclusiones respecto a los conocimientos y el acompafiamiento docente y
psicopedagogico sobre la atencion de nifios celiacos en sala de 5 afios de un jardin de la

capital de la provincia de Corrientes:

La desinformacion respecto de la enfermedad, de sus sintomas, su diagnéstico y de su
tratamiento, influye negativamente en la vida cotidiana de los alumnos con celiaquia.
Asimismo, resulta relevante para el buen desarrollo escolar y social de los nifios/as con
esta enfermedad, la comunicacion y el trabajo conjunto entre la casa y la escuela. Las
docentesde un jardin de la capital de la provincia de Corrientes que han sido
entrevistados, han expresado tener un conocimiento parcial de la enfermedad,
especialmente en relacion con el diagnostico, los sintomas, la evolucion y el
tratamiento. También han afirmado que la celiaquia es un asunto manejado enteramente
por la familia, con pocas implicancias escolares o aspectos para intervenir desde la
institucion. Dichas manifestaciones se relacionan directamente con el desconocimiento
que presentan los docentes de este jardin respecto a los casos de nifios/as celiacos/as que
hay en la institucion, y a las dificultades que han manifestado para relacionar
situaciones de mala conducta o problemas de socializacion con casos posibles de

celiaquia.

Respecto a las limitaciones, cabe mencionar que la restriccion principal de la
presente investigacion ha sido el tamafio de la muestra entrevistada. Para conseguir
resultados y conclusiones mas precisas y completas, seria necesario realizar un estudio

mas exhaustivo y unificado ampliando la poblacién encuestada. Asimismo, se reconoce
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que para un andlisis mas profundo, se necesita ampliar el marco tedrico y las referencias

bibliograficas utilizadas.

Finalmente, se espera que el presente trabajo impulse la capacitacion de los
docentes respecto de los sintomas, el diagnostico y el tratamiento de la celiaquia; como
asi también, favorezca el didlogo y el trabajo conjunto entre la familia y la escuela,
ayude a concientizar sobre la importancia de construir una red de contencion para el
buen desempefio escolar y social de los nifios/as celiacos/as, e incentive asi, al trabajo
conjunto de toda la comunidad educativa, propiciando la solidaridad, el compafierismo

y la integracion.
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Anexo

Preguntas.

Entrevista a docentes de preescolar. Jardin ubicado en la capital de Corrientes

Eje 1: Conocimiento sobre la enfermedad

(Sabe qué es la celiaquia?

(Conoce los principales signos de alerta y diagnostico?

Una vez diagnosticada, ;conoce su tratamiento?

(Conoce el grado de adherencia al tratamiento en nifios pequefios?

Una vez diagnosticada, ;en qué aspectos considera que se modifica la vida del nifio/a?

Eje 2: Celiaquia y jardin
Durante su experiencia docente, ;ha tenido (o tiene) alumnos celiacos?

A su parecer, /como vivencian los nifios el diagnostico de la celiaquia dentro del
contexto escolar?

(Percibid (o percibe) algiin cambio en la conducta social del nifio/a celiaco?

(Cree que el diagnostico de celiaquia puede influenciar en el desempeiio escolar del
nifio/a?
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(Sabe si el kiosco de su Jardin vende golosinas y demas alimentos aptos para el
consumo de un nifio/a celiaco?

Eje 3: Acompaifiamiento escolar del nifio celiaco
Cuando se le informa que un alumno/a suya es celiaco, ;cual es su reaccion?
(Ha tenido la necesidad de informarse/capacitarse sobre la enfermedad?

La institucion donde trabaja, ;cuenta con herramientas de atencion/contencion dirigida a
nifios/as celiacos?

(Como acompana a la familia y sus temores sobre la alimentacion que pueda recibir el
nifio/a durante su jornada escolar?

(Realiza acciones para garantizar el bienestar social y escolar del nifio/a celiaco?
(Cuales?

Consentimiento informado

Titulo de la investigacién

Conocimientos y acompafiamiento docente a nifios celiacos en preescolar de Jardin de la

capital de Corrientes

Objetivo de la investigacion

Examinar los conocimientos y el acompanamiento docente a nifios celiacos en

preescolar de Jardin de la capital de Corrientes

Cantidad de participantes

Ocho docentes de preescolar de Jardin de capital de Corrientes

Tiempo requerido
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El tiempo estimado para cada entrevista es de aproximadamente 1 hora por

docente.

Riegos y beneficios

El estudio no conlleva ningun riesgo. Los beneficios radican en generar

antecedentes empiricos para otras investigaciones referidas al campo.

Compensacion

No se dard ninguna compensacion econdmica por participar.

Confidencialidad

El proceso es estrictamente confidencial. Su nombre no sera utilizado en ningin

informe cuando los resultados de la investigacion sean publicados.

Participacidén voluntaria

La participacion es estrictamente voluntaria.

Derecho de retirarse del estudio

El participante tiene el derecho de retirarse de la investigacion en cualquier

momento.No habra ningln tipo de sancion o represaria.

A quien contactar en caso de preguntas

Hercilia Itati Encina: alumna Tesista de la Universidad de Flores, Bs

As, Argentina.

Autorizacién
He leido el procedimiento descripto arriba. La investigadora me ha explicado el estudio
y ha contestado mis preguntas. Voluntariamente doy mi consentimiento para participar
en esta investigacion que trata sobre /os conocimientos y el acompariamiento docente a
nifios celiacos en preescolar de Jardin de la capital de Corrientes. He recibido copia de

este procedimiento.
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Fecha: ....ooovvviiiiiii.
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