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Resum

Marc teoric

Les al-lergies i intolerancies alimentaries
son reaccions adverses que han
augmentat considerablement en els
darrers anys, amb una gran prevalenca

sobretot en els infants.

Actualment, no existeix cap Programa
d’Educacié per a la Salut (EpS) que
abordi aquest tema de tanta actualitat.

Disseny d’estudi

Estudi d’intervenci6 d'un Programa d’
EpS grupal adrecat als
pares/mares/tutors dels nens entre 1 i 5
anys recent diagnosticats d’al-lergies i
intolerancies alimentaries en els Centres

d’Atencié Primaria (CAP)
Objectius

Valorar I'efectivitat del Programa PDAIA,
com també augmentar el nivell de
coneixements dels pares sobre les
al-lergies i intolerancies alimentaries, i
com a consequéncia, augmentar la
qualitat de vida relacionada amb la salut
(QVRS) d’aquests nens.

Metodologia de cerca

S’ha fet una cerca bibliografica on s’ha
consultat a: Cinhal, Pubmed, Google

Scholar i Cuiden.

Paraules clau

Intervencio

En un inici és realitza una analisis de
necessitats mitjangant una prova pilot
d’entrevistes semiestructurades a 3
participants. Amb la informacié obtinguda
es procedeix al disseny del Programa
PDAIA. Aquest consta de 5 sessions

dirigides a un grup de 8-10 pares.
Resultats

Les entrevistes semiestructurades han
permés la recollida d’informacié per tal
de coneixer les necessitats reals

d’aquesta poblacio.

D’altra banda es mesuraran I'efectivitat,
coneixements, qualitat de vida i
satisfaccio a través de dos tests i un
guestionari que permetran avaluar-ne la

implementacio.
Conclusio

La realitzacié de les entrevistes ha estat
necessaria per a la realitzacio i disseny
de les sessions i per donar autenticitat al

programa.

A més, per acabar, destacar la
importancia de la validacio i aprovacio
dels tests utilitzats com tot el disseny del

Programa PDAIA.

Al-lérgies alimentaries, intolerancies alimentaries, infants, pares, EpS, qualitat de vida

relacionat amb la salut (QVRS)



Abstract

Theoretical framework

Food allergies and intolerances are
adverse reactions that have considerably
increased over the last years, with

special prevalence in kids.

At present there are no health-education
programs about such issues, despite
being problems that are every day more

common.
Study plan/design

Study of the intervention of a group
health-education program (“EpS”) for
parents and/or tutors of children between
1 and 5 years old, who have been
recently diagnosed with food allergies or
intolerances in a primary health care
centre (“CAP”).

Object

Value the effectiveness of the PDAIA
Program and increase the knowledge of
the parents on food allergies and
intolerances, in the line of consequently
improving the children’s health-related
quality of life (“QVRS”).

Research methodology

Bibliographic search, consulting: Cinhal,

Pubmed, Google Scholar i Cuiden.

Key words

Intervention

Initially, a needs analysis was done
through a pilot test of semi-structured
interviews to 3 participants. With the
information obtained, the PDAIA Program
was designed. This program consisted of
5 sessions for groups of 8-10 parents.

Results

On the one hand, the semi-structured
interviews allowed gathering information
so as to know the real necessities of this

community.

On the other hand, the effectiveness,
knowledge, quality of life and satisfaction
will be measured with two tests and a
guestionnaire that will enable the
evaluation of the implementation of the

project.
Conclusion

Conducting the interviews has been
necessary for the implementation and
design of the sessions and so as to give

authenticity to the program.

To finish, it is relevant to put emphasis to
the importance of validation and approval
of tests used like any design program
PDAIA.

Food allergies, food intolerances, infants, parents, health education (“EpS”), health-

related quality of life (“QVRS”)
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1. Introduccid6

Una de les preocupacions més importants dels humans des del principi de la historia
és l'alimentacio, sempre s’ha questionat la qualitat dels aliments, el seu origen, els
possibles efectes sobre la salut, tan fisics com mentals, entre altres. L’alimentacié ha
evolucionat a l'igual que ho ha fet el ser huma, no obstant aix0, els nostres habits

alimentaris han persistit amb els anys, formant part de la cultura de cada regié.

Tanmateix, en el mén desenvolupat o industrialitzat, I'alimentacié ha sofert un canvi
important en general, hem passat d’una alimentaci6 basada amb la cacga i la
recol-leccid, a una alimentacio fonamentada en I'agricultura i la ramaderia, provocant

un impacte considerable en la salut de 'esser huma.

Son moltes les teories que parlen sobre la causa de 'augment de les al-lérgies i
intolerancies alimentaries, pero les que cobren més importancia sén aquelles que
argumenten que l'organisme no esta adaptat a menjar productes derivats de
I'agricultura i la ramaderia, i els efectes adversos que poden sorgir serien una prova

d’aquest procés selectiu.

Un exemple n’és el blat o la soja, en I'actualitat 'augment de les persones celiaques,
ve relacionada amb la qualitat d’aquests productes primaris. La proporcié de gluten
en el blat que consumim ha augmentat de forma exponencial per la hidratacio i

I'alteracié prévia dels cereals que consumim, els anomenats transgénics(1).

Podem dir que els transgénics sOn organismes creats artificialment manipulant els
seus gens. Les técniques d'enginyeria genetica consisteixen en aillar segments de
'ADN d’'un esser viu (virus, bacteris, vegetals, animals i fins i tot humans) per
introduir-los en el material hereditari d’un altre. O sigui, els aliments transgénics
poden sintetitzar noves proteines que en condicions normals no es trobarien als
aliments. Malgrat aix0, la comercialitzacié dels transgenics esta molt controlada,
encara ara hi ha certes proteines d’aquests aliments desconegudes i poc
estudiades, provocant sovint riscs importants, com noves al-lergies, aparicié de nous

toxics i efectes secundaris inesperats (2).

Pero no sols els transgénics han provocat aquest augment d’al-lérgies i intolerancies,
la industrialitzaci6 de [l'alimentacio, els canvis ambientals i l'augment de la
contaminacio, les innovacions tecnologiques que faciliten la conservacio i el comerg

d’aliments a molts quildbmetres, han fet que el tipus d’alimentacié hagi variat,




afrontant-nos a noves proteines i substancies no tant habituals, com el canvi de

consum d’acids grassos (3).

Altres teories apunten que I'increment d’aquestes al-lérgies ve donat per I'excessiva
higiene i el Us de vacunes, medicaments i antibiotics, els quals fan que el nostre
sistema immune no s’exposi tant habitualment a microbis i bacteris. No obstant aixo,

per desenvolupar aquestes al-lergies cal també tindre un condicionant genetic (1).

D’altra banda, també es diu que I'alimentacio de la mare durant la gestacio del bebé
també influeix de forma considerable en que aquest pugui desenvolupar al-lérgies
alimentaries. Respecte aquest fet, la Unica prevencid segura €s no avancar ni
endarrerir la introduccié d’un aliment en la dieta del nadé. Si s’introdueix I'aliment
molt aviat, potser l'intesti del nen no esta preparat, pero si s’introdueix tard, i triga
massa en posar-se en contacte hi ha més probabilitat de desenvolupar una al-lérgia.
Per aquest fet, és molt important una introduccié progressiva i controlada de nous
aliments en les dietes de nadons i nens, d’aquesta manera facilitarem la detecci6

d’'una possible al-lérgia o intolerancia (1).

Aixi doncs, la lactancia i la infancia sén dues etapes on I'alimentacio és un dels pilars
fonamentals, la responsabilitat d’'una alimentacié i creixement correcte ha de ser
responsabilitat dels pares. L’alimentacié d’'un nen hauria de basar-se amb una dieta
sana, variada, equilibrada i el maxim ecologica possible, evitant greixos i excessos.
Pero la tasca més important que tenen els pares, és fer créixer als nens amb uns
bons habits alimentaris i de vida saludables, inculcant-los des de ben petits que és el
que poden o0 no poden menjar segons les caréncies 0 necessitats de cada nen, pero
sempre explicant-los-hi el motiu i que comprenguin per si sols que aquella restriccid

o aquella obligacio és necessaria per millorar el seu estat de salut.

Una de les tasques basiques i primordials d’una infermera en un CAP (Centre
d’Atencié Primaria) és I'educacio sanitaria. Aquesta educacié va dirigida a tractar
conceptes de salut, a resoldre dubtes, fer molta prevencié i sobretot millorar la

gualitat de vida relacionada amb la salut (QVRS) dels pacients.

L’alimentacié, com ja he esmentat anteriorment, és fonamental per tenir una salut
optima, per aquest motiu és tasca d’infermeria transmetre conceptes, indicacions i
encoratjar a pares i nens a seguir una conducta alimentaria sana i buscar solucions

per aquells problemes que poden anar sorgint.




2. Marc teoric

Els nens sén la poblaci6 més afectada per les al-lérgies o intolerancies com bé
veurem mes endavant, i per aquest motiu sén moltes les consultes relacionades amb
aquestes patologies a I'Atencié Primaria. Aquest servei hauria de tenir accés a
proves complementaries per resoldre les sospites i per millorar els fluxos de
derivaci6. No obstant aixd, davant la sospita de qualsevol tipus d’al-lergia
(respiratoria, alimentaria, medicamentosa, al veri...), s’ha d’actuar davant la
simptomatologia immediata, perd acte seguit s’ha de derivar a I'especialista, el qual li
realitzara un estudi, li fara el diagnostic i li proporcionara el tractament adequat
(punts que es veuran a continuacio) (4).

El fet de que segui I'especialista qui determina I'al-lérgia o intolerancia no deixa al
marge I'AP, ja que els parers davant la simptomatologia o alguna interaccié sempre
acudeixen a aquest servei. La bona comunicacié entre I'especialista al-lergoleg i
I'Area Basica ve donada a través de la Historia Clinica Compartida de Catalunya
(HC3). Agquesta eina informatica permet agrupar el conjunt de documents que
contenen dades i informacio rellevant sobre la situacio i I'evolucié d’'un pacient al
llarg del seu procés assistencial. En aquest cas doncs, permet obtenir tota la
informaci6 dels serveis sanitaris publics sobre el desenvolupament de I'al-lérgia o
intolerancia, el seu inici, grau d’afectacié, recidives, interaccions amb altres
substancies, etc. Permetent-nos fer una idea de I'evolucié de la patologia alhora de
tractar-la a I'AP (5).

Gracies a aquests registres informatics també podem portar un millor control de les
al-lergies, coneéixer les prevalences de cada tipus, quines sbén les edats més
frequents, la simptomatologia amb la que cursen, entre altres, facilitant aixi la creacio

d’estudis i articles relacionats amb el tema.

D’altra banda, els pares dels nens entre 1 i 5 anys son els pares més preocupats, ja
gue aguestes son les edats on la prevalenca es troba més augmentada segons els
articles esmentats a continuacié. Malgrat aix0, no he trobat cap estudi evidenciat que
avalui explicitament el nivell de coneixement dels pares dels nens amb al-lérgies i
intolerancies alimentaries, la majoria dels articles que es troben al llarg del treball,
també determinen i deixen llegir entre linies, el grau de desconeixenca dels pares
davant certes situacions, com tambeé els dubtes que els van sorgint i els consells que

els agradaria rebre.




2.1. Reaccions adverses als aliments

Una reacci6 adversa a un aliment és un terme genéric que indica una relacio causa-
efecte entre la ingesta d’'un aliment i una resposta anormal (simptomatica). Si
aguesta reaccio es reprodueix pot ser deguda a fenomens toxics, farmacologics,
trastorns metabolics o bé a una resposta immune especifica Ig.

Les reaccions adverses als aliments despres de la seva ingesta, contacte o inhalacio
poden ser toxiques 0 no toxiques. Les primeres sén causades per una substancia
toxica interna o externa que produeix trastorn en qualsevol persona. | les darreres
son aquelles causades per substancies no toxiques, només afecten a les persones
susceptibles. En aquest grup trobem les reaccions al-lergiques (immunologiques),
les quals poden ser IgE-mediades, no IgE-mediades (com per exemple la malaltia
celiaca), mixtes o mediades per cel-lules (per exemple la dermatitis al-lergica de
contacte). | d’altra banda trobem les intolerancies (no immunoldgiques, no queda
demostrat cap reaccié d’hipersensibilitat del sistema immunologic), per causes
enzimatiques, metaboliques, farmacologiques o idiopatiques(4,6). A continuacié la
Taula 1 taula esquematica on ho mostra:

. Toxics interns
Toxiques —
Toxics externs
Enzimatica
S : . Metabolica
> No immunologica
(B RrEEE) Farmacologica/ toxica
A Indeterminada
0 toXIique .
a Mediades per IgE
|mmuno|(‘)gica No mediades per |gE
O (Al-lergia o _
hipersensibilitat) Mixtes
: Mediades per cel-lules

Taula 1: Taula d’elaboracio propia: Reaccions adverses als aliments




2.1.1. Reaccions al-lérgiques alimentaries

La reaccio al-léergica és un terme que serveix per descriure una reaccio adversa
condicionada per una resposta immune davant a antigens alimentaris. Un antigen
és doncs, una substancia proteica capac¢ de induir una resposta immunitaria. Quan
aquesta reaccio té les caracteristiques d’una resposta al-lérgica, I'antigen en questio

se’l denomina al-lergen.

Per tant, quan el cos percep una substancia innocua com una amenaca (al-lergen),
comenca a produir anticossos anomenats immunoglobulines E (IgE) per neutralitzar-
los i eliminar-los, perd aixo provoca un augment amb els mastocits i basofils, els
quals comencen a segregar histamina i altres substancies, provocant simptomes a

nivells respiratoris, cutanis i gastrointestinals (6).

Simptomatologia

La simptomatologia varia segons el tipus d’al-lérgia o intolerancia alimentaria que el
pacient pateixi, i aquesta reaccié adversa també canvia segons el grau o la
vulnerabilitat de cada pacient.

No obstant aix0, la majora d’al-lergies lleus donen una simptomatologia molt
semblant, causada per les reaccions dels anticossos davant els antigens, produint
que els mastocits i basofils alliberin histamina, leucotriens i prostaglandines,
provocant reaccions a nivell respiratori com pot ser mocs i congestié nasal,
esternuts, asma, tos sibilancies o trastorns respiratoris. També poden aparéixer
simptomes cutanis com la inflamacié de llavis, boca, cara o de gola (angioedema),
urticaria, erupcions, prurit o eczema. A nivell gastrointestinal pot provocar dolor

abdominal, diarrea, nausees, vomits, colics i sensacié d’inflor (7).

D’altra banda, també hem de tenir en compte que hi ha reaccions al-lergiques que es
donen immediatament després d’haver ingerit I'aliment, mentrestant n’hi ha d’altres

que tarden hores o inclis dies en desenvolupar-se des del moment de I'exposicio
(7).
Malgrat la majoria de les reaccions al-lergiques son lleus i presenten la

simptomatologia esmentada, hi ha un ndmero reduit de persones que poden

experimentar reaccions greus conegudes amb el nom d’anafilaxi.




Per tant, podem dir que és aquella reacci6 al-lérgica sistemica i greu, amb risc vital,
que progressa molt rapidament i pot conduir a la mort, i en la qual el sistema
immunitari respon a substancies, que d’altra manera, serien inofensives. Pot causar
rapidament constricci6 de la via aeria (angioedema), simptomes cutanis i
gastrointestinals greus i una alteracio del ritme cardiac per la disminucio sobtada de
la pressié arterial. En els cassos greus pot haver-hi obstruccié completa de la via
aéria i xoc anafilactic amb parada cardiaca, ocasionant la mort. Davant una situacié
greu és necessaria l'administraci6 immediata d’adrenalina per obrir les viés

respiratories i atencié medica immediata (8).

La prevalenga d’anafilaxi en la poblacié infantil és desconeguda, estimant-se en la
poblacié general una prevalenca del 0,05 al 2%, que sembla estar incrementant en
els Ultims anys, amb un augment amb els ingressos hospitalaris per anafilaxi,
sobretot en nens petits de 3-4 anys, adolescents i adults joves. La mortalitat per
anafilaxi és poc freqient, afectant majoritariament a adolescents i adults joves i

sobretot de causa alimentaria (9).

D’altra banda, la intolerancia alimentaria pot tenir simptomes semblants als d’una
al-lérgia (entre ells nausees, diarrea i dolor abdominal), no obstant aixo, el sistema
immunologic no intervé en les reaccions que es produeixen de la mateixa manera. El
cos no pot digerir bé l'aliment, perd0 moltes vegades aquestes persones poden
consumir petites quantitats d’aliment o del component alimentari, sense patir-ne la

simptomatologia, excepte en el cas de persones sensibles al gluten o al sulfit (7).

Prevalenca

En estudis recents s’ha estimat una prevalenca d’al-lérgia alimentaria que afecta de
I'1 al 3% de la poblacié adulta mundial, i entre un 4 i un 6% dels nens, essent encara
més elevada (fins un 8%) amb els nens menors de 3 anys segons CODEX el 2006
(10, 11).

A nivell europeu afecte a més de 17 milions de persones, 3 milions i mig dels

europeus que les pateixen son menors de 25 anys, sobretot nens i gent jove (8).

A Espanya no es disposa encara de dades actuals de prevalenca en la poblacio
general, perd l'al-lérgia als aliments esta creixent considerablement, ja que es va

duplicar el numero de diagnostics en poc més d'una década, passant d’una




prevalenca de 3,6% el 1992 a 7,4% el 2005 segons l'estudi realitzat pel SEIAIC
(Societat Espanyola d’ Al-lergologia e Immunologia Clinica) (10). A més a més,
aguest mateix estudi i un altre a nivell europeu (7), coincideixen en que un 80% dels
nens al-lérgics a algun aliment ho deixen de ser entre els 3 i els 5 anys d’edat,

sobretot els al-lergics a la llet i als ous.

Entre el 20 i el 30% de les al-lergies persisteixen en la adolescéncia, essent una
epoca de maijor risc, ja que és I'edat en que es comenga a ser meés independent dels
pares, pel que pot ser més facil que es produeixi un descuit del que es menja, 0

també per la poca importancia que li puguin donar a 'al-lérgia que un pateix (10).

Segons diferents estudis fets a Espanya i altres paisos d’Europa, les al-lérgies més
frequents sén I'al-lérgia a la proteina de la llet de vaca, a la proteina de I'ou, al peix i
al marisc, al gluten, als fruits secs i a la fruita. D’altra banda, les intolerancies més
comuns sén la intolerancia a la lactosa, al gluten i als additius, variant segons la

poblacié i els parametres estudiats.

Aquest augment de la prevalenga i impacte en la demanda de recursos sanitaris,
conjuntament amb tot el progrés diagnostic i terapeutic en Atencié Primaria, posa en
manifest la necessitat d’'una adequacio dels mitjans disponibles per tal de poder-la

atendre el millor possible (4).

Al-lergies més comuns

> Al-lérgia a la proteina de la llet de vaca.

Durant el primer any de vida, la proteina de llet de vaca sol ser la primera proteina a

la que s’enfronten els nens amb lactancia materna o sense ella.

En el 2014 |la prevalenga d’aquest tipus d’al-lergia en els paisos desenvolupats es
situa entre un 2-3 % en nens menors d’ 1 any, essent conjuntament amb I'al-lérgia a
la proteina de I'ou les més comuns en la poblacié pediatrica, sobretot en nadons
(12).

En els lactants amb llet materna la incidéncia és d’aproximadament el 0,5%, ja que la
concentracio de la proteina de la llet de vaca en la llet humana és 1000.000 vegades

menor que en la de llet de vaca (12).




Segons un altre estudi realitzat a Espanya la incidéncia en nens d’1 fins a 14 anys,
és d’'un 2,5 % de la poblacié. Que sol remetre a partir de los 3 anys i aconseguir una
maxima incidencia als 5 anys, aquest percentatge oscil-la segons la metodologia

diagnostica i les edats estudiades (13).

La majora de nens al-lergics a la proteina de la llet de vaca adquireixen tolerancia a

la mateixa espontaniament. | disminueix progressivament cap a I'edat adulta (14).

El tractament consisteix en l'evitacido de les proteines de la llet de vaca, s’utilitzen
férmules extensament hidrolitzades o ben formulades de soja. Les formules de soja
no han d'utilitzar-se en casos de simptomes predominantment digestius, en els
casos que no tolerin aquestes formules s’han d'utilitzar altres elements a base
d’aminoacids. La immunoterapia oral amb la llet té resultats prometedors, pero s’ha
de considerar una terapia experimental, en l'actualitat no hi ha estudis amb

tractament de anti-IgE (15).

> Al-lérgia a l'ou

El ou de gallina és un aliment d’alt consum en tot el mon i s'utilitza en la majoria
d’aliments fornejats. Conjuntament amb la llet de vaca, és un dels maxims
responsables de les reaccions d’hipersensibilitat degudes a I'immunoglobulina E
(IgE) en nens (16).

Els dos components de I'ou sén la clara i el rovell, la primera produeix més al-lérgies
per tenir més quantitat de proteines. La clara conté al menys 24 proteines diferents
que indueixen a l'al-lérgia. Les més importants son I'ovoalbumina i 'ovumucoide, la
conalbumina, 'ovomucina i la lisozima. L'ou cru pot desencadenar reaccions meés
greus que l'ou cuit degut a la degradacié d’algunes de les proteines a l'igual que

passa amb la llet de vaca (13).

L’al-lergia a I'ou s’inicia normalment en la infancia precoc, al poc temps desprées de la
seva introduccié en la dieta, tot i que hi ha lactants sensibles a I'ou per I'exposicio de
proteines a traves de la llet materna exclusiva. Per tant, la major incidéncia es situa
als nens majors de 12 mesos entre un 0’5-2,7, essent poc habitual I'aparicié a partir
dels 2 anys (13). L’evolucié i tolerancia 'ou augmenta amb I'edat, als 24 mesos
toleren I'ou el 20%, als 3 anys el 30-35%, als 5 anys el 55% i fins un 60-75% als 9




any. A més, representa el 44% de les consultes d’al-lérgia alimentaria en menors de

5 anys, i del 10% en majors de 5 anys (13, 17).

La gravetat de les reaccions és impredictible i pot variar, poden presentar anafilaxis
fins en un 7% dels nens i lactants amb al-lérgia I'ou (10). A més, aquesta al-lérgia es
relaciona amb l'increment del risc d’al-lérgia al cacauet o algun altre aliment, i també
amb patir dermatitis atopica i al-lérgies respiratories, com asma i rinitis al-lérgica (18,
19).

D’altra banda, s’estima que un 5% dels nens amb al-lergia a 'ou també poden
presentar alteracions davant les vacunes, ja que moltes presenten proteines
residuals (proteines de I'ou). Aquestes poden estar preparades a partir de fibroblasts
d’embrions de pollastre (com ara el xarampid, la parotiditis, la rabia i la vacuna triple
virica) o bé en vacunes preparades en ous embrionals de pollastre (com la de la grip

i la febre groga) (20).

> Al-lergia al peix i al marisc

El peix i els seus derivats juguen un paper important en I'alimentacié humana, a més
€és un important aliment en Il'alimentacié mediterrania. Les especies de peixos
involucrats amb major freqiiencia en les reaccions al-lergiques sén els gadiformes
(bacalla, llug) i els peixos plans (llenguado, gall); i amb menys importancia, el salmg,
la sardina, el seit6 o la tonyina (21) . Aquest és el tercer al-lergen més important en
els 4 primers anys de vida, per darrera de les proteines de la llet de vaca i de 'ou. A
diferéncia d’aquestes dues al-lérgies, la del peix augmenta entre els 5 i els 9 anys
(amb una prevalenca del 0,1% de la poblacid), com també augmenta la
hipersensibilitat als fruits secs i les fruites. Per tant, aquesta al-lérgia predomina en el
nen mes gran, i sol ser més persistent, la majoria de persones que la pateixen, ho
solen ser durant tota la vida i una de les manifestacions tipiques d’aquest tipus
d’al-lergia és I urticaria (22).

Les reaccions d’hipersensibilitat als crustacis i mol-luscs sé6n més frequents a la
poblacié adulta que la infantil. Tot i que el marisc té una gran varietat de proteines,

sén poques les que produeixen al-lergia (la més important la tropomiosina). No

obstant aixd, s’ha de tenir en compte que el marisc cuit reté la seva al-lergenicitat, i




aquestes proteines també passen a I'aigua de coccié o al vapor. La gamba és el

crustaci més estudiat, i el que té més prevalenga d’al-lérgies (22).

> Al-lérgia al gluten

L’augment del consum de la dieta mediterrania a tot el mon, la qual conté una gran
quantitat d’aliments que contenen gluten, és possible que hagi contribuit a un
increment de la incidéncia de les malalties relacionades amb aquest. El gluten és el
principal complex proteic del blat, I'ordi, el ségol i la civada, conté majoritariament
gliadines, un grup de proteines ric en prolina i glutamina resistents a la digestié del
tracte gastrointestinal (23). Perd no sols el trobem com a cereal, sin6 que s'utilitza
sobretot en forns de pa i pastisseries, actuant com element aglutinant, responsable

de la consisténcia elastica de les masses, donant estructura.

SoOn bastants les malalties relacionades amb el seu consum, com ara [l'al-lérgia al
gluten, malaltia celiaca, la sensibilitat al gluten no celiaca (SGNC) o la intolerancia al

gluten, la dermatitis herpetiforme, I'ataxia per gluten i la neuropatia periferica (23).

L’al-lergia al gluten, és la resposta del sistema immunologic a fraccions de proteina
del blat, provocant normalment reaccions immediates, dins d’'una hora despreés de la
ingesta. A diferencia de les altres afeccions relacionades amb el gluten, els
simptomes d’aquesta sén d’inici brusc i greus, els més habituals sén nausees,
congestid nassal i ocular, rampes, boca inflada, problemes per respirar i erupcié
cutania amb picors, aquesta Ultima sobretot en nens (10).

Podem dir que aguesta al-lergia afecta a una proporcié molt baixa de la poblacio tot i
que existeixen diferéncies geografiques i d’edat, a més a més també és la malaltia
relacionada amb el gluten menys frequient. Normalment és diagnostica en la infancia,
i millora amb el pas del temps, de manera que algunes persones poden tornar a
consumir I'aliment amb el pas dels anys. Davant el primer any de vida dels nadons
els cereals sense gluten s’introdueixen als 5-6 mesos de vida, mentrestant que els
que contenen gluten s’introdueixen als 6-8 mesos, davant d’aquest fet cal fer un bon

control i valorar si el nado experimenta algun tipus de simptomatologia (24).
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> Al-léergia a les llequms i als fruits secs

El cacauet és un llegum, I'al-lérgia a aquest es considera en els paisos anglosaxons
un problema de salut publica, ja que el 0,5% de la poblacié general n’és al-lérgica i
entre 1-2% de la poblacié infantil també ho és (25). A més, un 50% dels casos
s’associa a reaccions greus respiratories o hipotensié arterial, aquestes persones
també sén més propenses a presentar al-lergia a la soja o a altres llegums, per
aquest motiu és important comprovar la tolerancia d’altres llegums habituals en la
dieta. A Espanya, les llegums ocupen el cinque lloc en les al-lergies infantils, i
acostumen a persistir en I'edat adulta, aquestes s’introdueixen en I'alimentacié a
partir de I'any, any i mig (10). No obstant aix0 la gravetat de la simptomatologia

disminueix amb els anys, com es pot veure en I'estudi de Wainstein (26).

D’altra banda, els fruits secs sén un grup de llavors provinents de diferents plantes
amb un alt poder nutritiu, pero amb reactivitat creuada entre ells. Aquest es poden
consumir sols o bé formant part de productes de rebosteria i pastisseria, en gelats,
salses o olis. Fins al moment sols s’han identificant i caracteritzat un grup limitat
d’al-lergens presents a les proteines de I'anacard, I'avellana, cacauet, castanya, nou
i nou de Brasil (10).

L’al-lergia als fruits secs és una de les al-lergies alimentaries més frequents, tot i que
la prevalenca varia en funcié de I'edat i la zona geografica, presentant-se amb més
freqencia en nens que en adults. A Espanya, els fruits secs que provoguen mes
hipersensibilitat sén la nou i 'ametlla, perd I'avellana també té una prevalenga forga
elevada. La introduccié dels fruits secs no s’acostuma a realitzar abans dels 2 0 3
anys de vida (11, 27).

> Al-lérgia a la fruita i les verdures

La fruita i vegetals son aliments de gran consum en la poblacio general. Cal destacar
que entre un 3% i un 6% dels casos és donen per la predisposicid genética d’aquella
persona. Altres factors que influeixen en aquesta al-lérgia és I'area geografica, els
diferents habits alimentaris i el consum de vegetals en la dieta.

D’altra banda també tindre en compte a tots aquells nens al-lérgics al pol-len, ja que
aguests tenen una alta probabilitat de presentar al-lergia als vegetals, degut a

I'existéncia de proteines comuns entre ambdds (10).
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A Espanya lany 2005, es va realitzar un estudi epidemioldgic anomenat
Al-lergologica 2005, objectivant que dels pacients al-lérgics als aliments, en un 33%
dels casos era al-lergic a la fruita i en un 7% a les verdures (10).

D’altra banda, a nivell d’Europa segons un estudi realitzat a Lituania el 2014 dels
nens al-lergics, ho son a la fruita un 25%, als vegetals un 16% i a les espécies un
10% (28).

Aquesta al-lérgia apareix sobretot als infants més grans de 5 anys, sobretot a partir
de l'adolescéncia i en adults, [I'estreta relaci6 amb l'al-lergia al pol-len explica
I'elevada frequéncia.

Les fruites rosacies indueixen el 70% de totes les reaccions al-lergiques a la fruita,
entres aquestes trobem la poma, la pera, les cireres, l'albercoc, la nectarina, la
maduixa, les mores i el més important i el que produeix més al-lergia el préssec.
Altres fruites poden ser el kiwi, el mango, la pinya, el meld, la sindria, I'alvocat i el
raim (10, 29).

D’altra banda, les verdures que més frequentment causen al-lérgia sén les
hortalisses tipus tomaquet, enciam, pastanaga, api, col, alberginia i pebrot. També
s’han de tenir en compte les espécies, les quals s'utilitzen cada vegada més per
cuinar, com ara el pebre, el gingebre, el comi, entre altres.

La simptomatologia pot ser d’intensitat molt variable, i els simptomes poden
apareixer amb la manipulacié del aliment en fresc, i es manifesta en forma d’urticaria

de contacte, dermatitis, conjuntivitis o0 simptomes respiratoris com rinitis 0 asma.

2.1.2. Reaccions d’intolerancia alimentaria

Les reaccions d’intolerancia son produides per un mecanisme no immunitari, per tant
no intervé la resposta immunitaria, essent la diferencia més important amb les
al-lérgies alimentaries. La intolerancia pot ser de causa metabdlica (déficit d’enzims
involucrats en el metabolisme d’algun aliment), que és la més frequent,
farmacolodgica (per efecte d’animes vasoactives que es troben en algun aliment de
forma natural i que sén capaces de desencadenar reaccions cliniques
gastrointestinals i neuralgiques) i reaccions indeterminades (inclouen les reaccions
davant additius) (6).
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Aquestes reaccions poden ser d’origen genétic o adquirit amb els anys, impedint la
digestio, assimilacié i aprofitament d’algunes substancies especifiques que contenen

els aliments (10).

Simptomatologia

El pacient que pateix intolerancia alimentaria presenta simptomes meés lleus i
aquests no apareixen de forma immediata, de manera que la persona no és
conscient del que pateix. Aixi doncs, aquests simptomes poden apareixer més
lentament i sén similars als digestiu causats per les al-lergies: nausees, diarrea,

dolor intestinal, colic, cefalea i sensacio de calor (10).

O sigui, el pacient no n’és conscient del mal que li produeix I'aliment en concret i
costa relacionar-ho amb els aliments ingerits hores abans, llavors per
desconeixement, es continua incloent en la dieta I'aliment, i al mateix temps, la salut
també empitjora progressivament. Com a conseqiencia, quan el sistema digestiu ja
no pot tolerar un aliment, el resultat pot ser un trastorn gastrointestinal més o menys
greu (10, 30).

A diferencia de les al-léergies, es pot consumir petites quantitats d’aliment o del

component, sense que apareixen els simptomes (30).

Prevalenca

La frequéncia d’aquest tipus de reaccions és 5-10 vegades major que les del tipus
al-lérgic. A Espanya la prevalenca de la intolerancia a la lactosa afecta al 10% de la

poblacié i la sensibilitat al gluten dels cereals a un 1% de la poblaci6 en general (10).

Normalment les intolerancies sén permanents en la poblacio adulta, d’altra banda la
intolerancia (menys en el cas del gluten), pot ser transitoria, ja que el sistema

digestiu no és del tot madur.
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Intolerancies més comuns

> Celiaquia o Sensibilitat al Gluten No Celiaca.

Com he comentat en el punt anterior (Al-lergia al gluten), son diferents les malalties
causades pel gluten, antigament totes les persones que mostraven algun rebuig a
aquest se’ls anomenava intolerants, no obstant aix0, avui en dia aquesta
determinacié no existeix, siné que estan classificats en celiacs o sensibles al gluten

no celiacs.

La malaltia celiaca és aquella que causa una afeccié multisistémica, de tipus
autoimmune desencadenada pel consum del gluten i prolamines relacionades, que
apareix en individus amb predisposicio genética (HLA DQ2 i DQ8), pero també hi
participen factors ambientals i immunologics. Presenta una clinica molt variable, amb
afectacio digestiva com també extra-digestiva, no obstant aix0, a vegades hi ha

absencia completa de simptomes, mantenint-se durant tota la vida.

Aquesta és la patologia cronica intestinal més frequent a Espanya segons la FACE
(Federacio d’Associacions de Celiacs d’Espanya), hi ha 40.000 persones
diagnosticades a Espanya. | malgrat, es presenta a qualsevol eépoca de la vida, és 5
vegades meés frequent en els nens que en els adults, i es dona en el doble de casos
en dones que en homes (2:1). També es parla que la incidéncia dels recent nascuts
amb aquesta malaltia és de 1/70, tot i que sols sén diagnosticats un 10% d’aquests
(24).

Els simptomes intestinals i el retras en el creixement son freqients en aquells nens
diagnosticats dins dels primers anys de vida, posteriorment apareixeran els
simptomes extra-intestinals, aquests es poden prolongar durant setmanes o anys.
Per tant, pel diagnostic i per valorar el dany o lesi6 intestinal és important realitzar
una biopsia intestinal a traves d’'una endoscopia digestiva, la classificacid que
s’utilitza per determinar aquestes lesions s’anomena Marsh. Si el pacient presenta
danys o lesions, cal confirmar-ho amb una dieta d’eliminacié del gluten. L’Unic

tractament a seguir és la retirada permanent del gluten dins la seva dieta (25).
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0 Normal

1 Infilitrativa

2 Hiperplasica
3a Atrofia parcial
3b Atrofia subtotal
3c Atrofia total

Taula 2: Taula d’elaboracié propia: Anatomia patologica, Classificacié de Marsh
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| finalment, la sensibilitat al gluten no celiaca (SGNC), és una malaltia de nou
diagnostic que guarda una estreta relaci6 amb la malaltia celiaca, aquests pacients
no poden ser classificats com intolerants o al-lergics, pero experimenten
simptomatologia intestinal o extra-intestinal quan consumeixen gluten, sense
presentar enteropatia, serologia negativa, marcadors genétics negatius o biopsies
duodenals amb minimes alteracions. Per tant no hi ha un augment en la

permeabilitat intestinal, ni mecanismes al-lérgics (24, 31).

Junt amb la simptomatologia digestiva, pot apareixer manifestacions sistemiques
extra-intestinals, entre les quals s’inclou diversos simptomes neurologics, com ara
cefalees, formiguejos en les mans i peus, dolors muscul-esquelétics, ataxia i
cansament augmentat sense motiu aparent, fins i tot també s’associen trastorns

psiquiatrics, com l'autisme o I'esquizofrenia.

La simptomatologia és d’aparicido rapida (dies o setmanes), i també desapareix
rapidament després de I'eliminacié del gluten de la dieta. S’estima que la prevalenga
de SNGC és major que la malaltia celiaca, unes 6 o 7 vegades meés, afectant al
voltant del 8-12%de la poblacié general. Aquesta també és més frequent en adults

gue en nens, i en dones més que en homes (2,5:1) (23, 24).

En pacients amb sospita de celiaquia, la determinacié d’anticossos seérics concrets
(Anti-DGP, EMA, AALTG i IgA sérics total), sén de gran utilitat pel diagnostic, tot i que
davant d’aquesta sospita, s’ha de fer una bidpsia intestinal . Aquesta prova
consisteix en extreure una mostra de teixit del intesti prim superior per veure si esta

afectat o no (10).

D’altra banda, també és molt important I'estudi genetic ja que quasi la totalitat dels
pacients celiacs (90%) son HLA-DQ2 o DQ8 positius, per tant aquest té un alt valor
predictiu negatiu, permetent excloure la malaltia celiaca amb un 99% de certesa.
D’altra banda, cal tenir en compte que els pacients que presenten HLA-DQ6 tenen

un risc moderat/baix de desenvolupar la malaltia celiaca (32).

Si diagnosticar la celiaquia és complicat, la sensibilitat al gluten no celiaca encara ho
€s més, ja que els simptomes més evidents no tenen res a veure amb el sistema
digestiu i les probes realitzades sén negatives. La Unica forma de diagnosticar-ho és
observant la millora de la salut una vegada retirat el gluten de la dieta i un

empitjorament si el tornem a introduir (25).
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> |ntolerancia a la lactosa

Es una afecci6 de la mucosa intestinal degut a que l'organisme no produeix
(abséncia total o parcial, primaria o secundaria) I'enzim lactasa pel que no es
metabolitza correctament la lactosa en substancies més simples, com glucosa o
galactosa, de forma que es puguin absorbir per l'intesti i passar al torrent sanguini.
Per tant, la lactosa no digerida passa a l'intesti gros, on és fermentada per bacteris
de la flora intestinal, donant lloc a simptomes com flatulencia, dolor, distensié
abdominal i diarrea, pero també poden presentar estrenyiment com a consequencia
de la disminucio de la motilitat gastrointestinal provocada per la produccio de meta.

Aquests simptomes poden presentar-se hores més tard d’haver ingerit I'aliment.

A la setmana 8 de gestaci6 ja es pot detectar la activitat de lactasa en la mucosa
intestinal. Aquesta activitat augmenta fins la setmana 34, pero hi ha un descens de
la produccié de lactasa després de finalitzar el periode de lactancia. En les regions
on el consum de llet no és habitual sobretot d’étnia africana, india i asiatica, la
produccié de lactasa dels individus ha disminuit un 70-90% durant els primers 4
anys de vida (33). D’altra banda, a la poblacié que consumeix llet i productes lactis,
s’ha detectat una mutacioé en el cromosoma dos que permet obtenir concentracions
suficients de lactasa per mantenir una correcta absorcié de la lactosa. Provocant a
nivell europeu, que un 30% de la poblacié mantingui una activitat de lactasa en 'edat

adulta. Per aquest motiu la prevalenca a nivell mundial varia completament (6).
Hi ha diferents tipus d’intolerancia a la lactosa (34,35):

- Malabsorcié a la lactosa: situacié fisiopatologica caracteritzada per una pobre
hidrolisis de la lactosa per una activitat lactasica deficient o una sobrecarrega oral
excessiva d’aquest disacarid, pot cursar amb o sense intolerancia clinica.

- Déficit primari de la lactasa (hipolactasia del adult): deficiencia hereditaria de la
lactasa que augmenta amb I'edat, perd també molt frequent en nens i adolescents.

- Déficit secundari a la lactasa o transitori: pacients amb activitat enzimatica activa,
pero pateixen una lesié difusa de la mucosa intestinal per diferents motius, provocant
una disminucio de l'activitat de diferents enzims, sobretot la lactasa.

- Déficit congeénit de la lactasa: trastorn autosomic recessiu on el pacient pateix un
deficit total de la lactasa des del naixement i per tota la vida cursant amb una diarrea
greu i importants alteracions hidroelectolitiques, €s molt estrany i hi ha pocs casos

documentats.
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> |ntolerancia a la fructosa-sorbitol

La fructosa es troba de manera natural com un monosacarid en la mel (20-40%),
fruites i sucs de fruita (20-40%) i nombroses verdures (1-2%). D’altra banda, el
sorbitol és un alcohol ensucrat que també es troba en les algues vermelles i sobretot
en les fulles i fruits de les plantes de la familia de les rosacies com son la pera, la
poma, la pruna, el préssec o lalbercoc. Tant I'un com [laltre s’utilitzen com
edulcorants en productes dietétics, xiclets, Illaminadures, sucs comercials,

medicaments, brioixeria industrial, galetes, pastes de dents...(6).

Podem trobar que en pacients que presentin malabsorcio de la fructosa o
intolerancia hereditaria a la fructosa. La primera, la malabsorcié és una situacié meés
comu que la intolerancia, pot afectar a més d’ un 30% de la poblacié. En aquest cas
les cél-lules intestinals no sén capces d’absorbir de manera total o parcial la fructosa,
generant simptomes gastrointestinals com diarrees, dolor abdominal, nausees o
gasos. Aquesta situacid, pot ser irreversible o reversible, i es diagnostica mitjancant
un test de hidrogen aspirant (36).

D’altra banda, la intolerancia a la fructosa-sorbitol és una malaltia autosomica
recessiva (hereditaria) que pateix 1 de cada 20.000 persones. Aquests individus
presenten un déficit enzimatic de I'aldolasa B, la qual se’'n encarrega de metabolitzar
correctament la fructosa al fetge, ronyé i intesti. Aquesta deficiencia genera que
s’acumuli un producte intermedi de la degradacié de la fructosa que és toxic per
'organisme. La simptomatologia que solen presentar és aguda, apareix als pocs
minuts de la ingesta de quantitats considerables de fructosa, presentant dolor
abdominal, vomits, somnoléncia, xoc, disfuncié hepatica severa i disfuncié renal,

amb o sense hipoglucemia (37).

D’altra banda, apuntar que el tractament davant aquesta intolerancia consisteix en
eliminar de la dieta totes les fonts de fructosa i buscar altres alternatives com

edulcorants.

> Intolerancia als additius de causa indeterminada

Degut al desenvolupament tecnologic i els canvis en els habits dietétics, la poblacié
ha incrementat la seva exposicid6 a una gran varietat d’additius i contaminants,

presents particularment en els aliments processats.
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Malgrat els additius alimentaris no suposen cap problema per la majoria de la gent ja
que tenen un pes molecular molt petit, un nimero reduit de persones (0,03 a 0,15%
de la poblacié adulta) poden ser sensibles o intolerants a causa de combinacions
especifiques o per la seva predisposicié genetica. No és una intolerancia gaire comu

entre els nens, pero és té en compte quan no és coneix la causa (10, 37).

2.1.3. Diagnostic al-lergies/intolerancies

El diagnodstic d’una al-lergia alimentaria constitueix un dels diagnostics al-lergologics
més complexos, tot i que en alguns casos resulta clara la relacié causa-efecte entre
la ingesta de l'aliment i I'aparicié d’una reaccié clinica, altres vegades la seva
comprovacié és molt dificil i queda a nivell de sospita. D’altra banda, les intolerancies
també estan infra-diagnosticades, ja que la simptomatologia tarda en apareixer i €s
bastant costant, provocant malestar continu i diari a les persones que la pateixen,
empitjorant aixi la seva QVRS. El diagnodstic d’ambdds patologies consta de 3 parts

ben diferenciades:

> Diagnostic clinic

Quan es sospita d’'una al-lérgia o intolerancia alimentaria s’inicia un diagnostic de
sospita, s'indaga en la historia clinica del nen, és important fer una bona anamnesis
sobre el tipus d’alimentacié, la relaci6 entre els simptomes i la ingesta de
determinats aliments, descripcié detallada dels simptomes, I'edat de comengament,
valoracio de la corba de pes i talla, aixi com altres simptomes més inespecifics com

alteracions del somni, cansament fisic, entre altres (11).

Sobretot en lactants i nens petits cal establir una cronologia detallada de

I'alimentacio, fixant les dates d’introduccié de nous aliments i la seva tolerancia(11).

Cal coneixer els antecedents familiars, ja que és la millor forma de poder predir la
possibilitat de tenir-les. Els nens amb una mare o pare al-lérgies tenen més del doble
de possibilitats de desenvolupar una al-lergia alimentaria (20-40%), i si en tenen els
dos la probabilitat augmenta de quatre a vuit vegades més (40-80%) (12).
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> Diagnostic patogénic

Es aquell diagnostic que sorgeix després d’haver realitzat alguna prova cutania,
analisis de sang, test d’hidrogen espirat o bé una bidpsia intestinal, on es pot
corroborar la preséncia d’anticossos especifics de la classe IgE davant els aliments
sospitosos, confirmant aixi I'existéncia d’'un mecanisme de hipersensibilitat

immediata (11).

Les proves cutanies consisteixen en col-locar sobre la pell extractes de determinats
aliments, que es punxen o escarifiquen en la pell per observar s’hi ha reaccions de
prurit o inflamacié . El valor d’aquest tipus de proves porten molta controvérsia i no

es consideren que els resultats tinguin una fiabilitat del 100% (13).

D’altra banda els analisis de sang consisteixen en barrejar mostres de sang del
pacient amb els al-lergens susceptibles de causar l'al-lérgia o intolerancia. En cas
d’al-lergia, la sang produeix anticossos (IgG i IgE) per combatre la proteina
al-lergica, i en el cas de la intolerancia no. La prova sols serveix com indicacio de
que existeix una al-lergia, perdo no en determina el grau de sensibilitat a I'aliment
causat (16).

Una altra de les proves és el test d’hidrogen espirat, aquesta s’utilitza molt per
valorar 'al-lérgia o la intolerancia a la lactosa, fructosa, sorbitol, sacarosa, trehalosa i
sobre creixements bacterians. Consisteix en un examen no invasiu i un dels més
eficacos, amb una especificitat entre el 89 i el 100% i una sensibilitat entre el 60 i el
100%. Consisteix en quantificar la preséncia d’hidrogen o meta en l'aire aspirat
durant 3 hores després de la ingesta d’una dosis estandarditzada com per exemple
lactosa, equivalent a una carga dietética tipica. Un augment significatiu d’hidrogen

en les mostres suggerira una malabsorcié del component subministrat (13).

Davant la sospita d’al-lergia o intolerancia celiaca esta indicat fer una biopsia
intestinal, que consisteix en extreure una mostra de teixit del intesti prim superior per

veure si esta afectat o no (10).
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> Diagnostic d’eliminacié/provocacio

Aquest diagnostic és el més important, les dietes d’eliminacié sén aquelles que
davant la sospita d’al-lergia a algun aliment determinat, es procedeixi a I'eliminacio
de forma permanent durant dos setmanes, quan han desaparegut els simptomes, és
fa la reintroduccié ( prova de provocacid), per poder fer una valoracié correcta.
Aquestes dietes poden donar lloc a diversos problemes en el pacient i al seu entorn,
per aquest motiu, la seva instauracié ha d’estar plenament justificada i s’ha de fer

durant un periode curt de temps.

La prova de provocacio es realitzara sol en pacients amb bon estat general i en un
medi hospitalari, per proporcionar qualsevol tractament immediat davant de
qualsevol resposta clinica, com també per poder fer una valoracié objectiva del

resultat i de la simptomatologia del pacient (11).

2.1.4. Prevenci6 i tractament
Prevencio

La prevenciéo primaria és molt important i necessaria, aguesta pren accions
encaminades a disminuir o evitar la sensibilitzacié a al-lergens alimentaris i el
desenvolupament de la seva simptomatologia. Donades les altes prevalences en

infants, és desitjable una actuacié preventiva en aquesta etapa de la vida.

Una de les manifestacions més comuns en infants amb aquesta patologia és la pell
atopica, la prediccio i deteccié preco¢ la podem fer basant-nos amb la preséncia
d’aquesta en la historia familiar d’atopia (ens indica aixi el risc que tindra el nadd) i la
determinacié de nivells de IgE en sang del cordé umbilical, no obstant aixo aquestes

proves no s6n molt especifiques ni sensibles (11).

D’altra banda, s’han proposat diverses actituds per reduir la incidéncia de
al-lergopaties, s’ha demostrat que la lactancia materna exclusiva fins als 6 mesos
d’edat redueix el risc de sofrir al-lergies alimentaries, en comparacié amb aquells
bebes que son alimentats amb preparats per lactants. A més, altres estudis recolzen
la idea que si és necessari algun suplement complementari a la lactancia materna,
sigui I'is de férmules hipoal-lergéniques (sobretot quan el risc és elevat), aquestes

sén hidrolitzats amplis de proteines de llet de vaca. La restriccio dietetica de la mare
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durant I'embaras i la lactancia, encaminada a reduir I'exposicioé al-lergénica, no ha
pogut demostrar un efecte beneficids, tot el contrari les restriccions podrien
ocasionar algun deficit nutricional, per aguest motiu la mare no ha de realitzar cap

dieta especial durant 'embaras ni durant la lactancia (11).

Tractament

El tractament formaria part de la prevencio secundaria i terciaria, evitant o retardant
el desenvolupament d’al-lérgies i intolerancies, o bé eliminant-les o reduint-ne les

consequencies.

Per tant, una vegada l'infant és diagnosticat d’alguna d’aquestes patologies, I'Unica
manera de no patir una reaccié al-lergica o la simptomatologia persistent que
produeix una intolerancia, és evitant-ne la causa que la produit. Aquest fet obliga a
modificar els habits alimentaris del nen i té repercussions en les costums familiars i
socials. Es pot dir que les dietes sén uns dels tractaments que resulten més facils de
prescriure pero mes dificils de complir. L’educacio del pacient i del seu voltant és
fonamental per saber com evitar 'aliment S’ha comprovat que les dietes d’eliminacié
sbn necessaries i a més, condueixen en almenys un ter¢ dels nens i adults amb
al-lergia alimentaria a la pérdua de reactivitat a molts aliments després d’un o dos

anys de realitzar-les (12).

No obstant aix0, I'exposicid accidental és habitual i pot desencadenar una reaccio
lleu, davant aquestes situacions seria indicada [I'administracié pautada
d’antihistaminics, antiinflamatoris i broncodilatadors, els quals poden ajudar a
millorar-ne els simptomes. Davant les reaccions al-lergiques greus o anafilaxis, és
necessaria I'administracio intramuscular d’adrenalina per obrir les vies respiratories
(10).

Per tant, davant un nen al-lergic o intolerant €és molt important realitzar i instaurat un
tractament integral i Unic pel pacient, adequat a les seves necessitats i caréncies,
incloent mesures de control, la dieta d’ eliminacié de I'aliment en concret, tractament
farmacologic quan precisi i educacio sanitaria a l'infant al-lérgic i als seus familiars
(10).
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2.2. Educacio6 grupal per a la salut

L’Organitzacié Mundial de la Salut (OMS) defineix I'any 1989 I'Educacié per a la
Salut (EpS) com una activitat educativa dissenyada per ampliar el coneixement de la
poblacié en relaci6 amb la salut i desenvolupar els valors i habilitats personals per
promoure-la. Les arees d’intervencié de I' EpS soén els problemes de salut, els estils

de vida i les transicions vitals (embaras, infancia, envelliment...) (38).

L’educacio sanitaria €s una eina essencial i necessaria, aquesta es realitza
habitualment a través dels professionals d’Atencié Primaria, ja que aquests sén qui
ocupen el lloc més proper a la ciutadania i els que presenten més habilitats davant la

promocio de la salut, la prevenci6 dels problemes de salut i els seus tractaments.

A més, EpS pot ser individual o grupal/col-lectiva, la primera normalment és aquella
gue es du a terme a la consulta i la segona es realitza conjuntament amb un grup de

persones amb els mateixos interessos.

Es necessari educar, no informar. La finalitat de I'educacié sanitaria és transmetre
una serie de coneixements i habilitats que permetin desenvolupar capacitats
adequades. Perd, s’ha de tenir en compte que en l'aprenentatge hi juga un paper
molt important els determinants de la conducta, els quals estan influenciats pels

factors ambientals i els personals (39).

Per aconseguir aprenentatges significatius de la poblacié, no n’hi ha prou amb un
consell breu a la consulta o una xarrada de mitja hora, sind que é€s necessari un
procés educatiu, el més idoni és comencar primer amb alguna sessi6 individual a la

mateixa consulta, i posteriorment sessions grupals.

En el cas de les terapies grupals, sén diferents els tipus de técniques educatives que
hi ha, entre elles les tecniques expositives, d’analisis, de desenvolupament
d’habilitats, técniques dins de l'aula i fora d’ella, d’investigacio, entre moltes altres. |
per suposat, donen més bons resultats quan es combinen entre elles, ja que aixi

s’aconsegueixen objectius més diversos (40).

2.2.1. El paper de professional sanitari en ’educacié per a la salut

Els professionals que realitzen 'EpS en la comunitat son els professionals dels

Centres d’Atenci6 Primaria, ja que aquests sén els que estan més en contacte amb
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la poblacid, representant I'accessibilitat, continuitat i integracié de I'assisténcia, i qui
en teoria disposen de tots els mitjans per a dur-ho a terme. Perque el resultat
d’aquesta EpS grupal sigui el desitjat, €s necessaria la maxima implicacié d’aquests,

els quals han de tenir alts coneixements sobre el tema a tractar.

A part, també és molt important que aquests presentin habilitats, actituds i
coneixements sobre les diferents maneres d’ensenyar i d’aprendre, coneéixer les
técniques de l'entrevista motivacional, d’'una comunicacié eficag, habilitats per
conduir i mantenir una bona adhesio i cohesié del grup, realitzant sessions amenes i
entretingudes. A més, aquest professional també ha de tenir la capacitat d’adaptar-
se a les necessitats de cada grup (sensibilitat, llenguatge...) i tenir en compte que els
pacients poden presentar situacions psicosocials que dificultin I'educacio ( els factors
personals i ambientals) i retardin I'evolucié del Programa. El professional també ha
de fer un Us eficient dels recursos i finalment proporcionar totes aquelles eines per
aconseguir que el pacient desenvolupi les actituds per I'autogestié del seu problema
de salut (41, 42).

D’altra banda, aquests professionals han d’estar involucrats el maxim possible en els
objectius del programa i en el seu desenvolupament. Es necessari que aquests
presentin motivacio i inquietud pel bon desenvolupament del projecte com també
una experiencia en educacié grupal. Finalment, també és primordial i importantissim
la disponibilitat i compromis d’aquestes persones amb els pacients, per tal de dur a

terme tots els objectius i activitats acordades (42, 43).

Tots els professionals poden realitzat EpS si estan formats sobre el tema i tenen
experiéncia, aixi doncs variara el professional que realitzi les sessions grupals
segons la finalitat de la xarrada i el tipus de pacient a qui va dirigida (43).

En el cas de la proposta de projecte que estic realitzant considero que I'ideal és que
la persona que s’encarregui de tot el programa i la principal conductora d’aquest

sigui una infermera de comunitaria, gracies a les seves habilitats i técniques.

Es necessari doncs, que aquest professional estigui dotat de coneixements elevats
sobre les diferents al-lergies i intolerancies alimentaries, sobre la prevencio,
diagnostic, tractament i nutricid, per ser capa¢ de transmetre la informacié el més
correcta i precisa possible. Al mateix temps, que aquest infermer/a ha de posseir les

capacitats i aptituds per a realitzar una correcta educacio sanitaria grupal.
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A part, considero que en un Programa d'EpS d’aquestes caracteristiques seria
necessari un segon professional per fer aportacions i per dinamitzar, aquest podria
ser un pediatra, un psicoleg, un nutricionista, una altra infermera, pacient expert.
Malgrat I'’Atencié Primaria no disposa d’'un nutricionista, considero que aquest seria
la persona més adequada per recolzar la infermera en les sessions i en el disseny
del programa. Hem de tenir en compte que el sou s’haura de pagar a banda, queda
reflectit al punt 7.Pressupostos. Aquesta opcié podria variar segons el pressupost

que tingues el Programa.

Com he dit anteriorment, la disponibilitat i implicacié és importantissima pel correcte
funcionament del Programa, per aquest motiu la infermera i nutricionista que ho
realitzessin haurien de tenir disponible una tarda a la setmana per destinar-la a les
sessions del Programa, pero no tan sols aixo, sind que també haurien de disposar
de temps per organitzar i preparar les sessions com també la coordinacio del

Programa.

2.3. Programa de salut

Els programes de salut referents a les al-lergies i intolerancies als aliments
promoguts pel sistema sanitari son inexistents. Aquestes patologies es tracten com
un problema transitori que es corregeix espontaniament amb una dieta d’evitacio. No
obstant aixo, les al-lergies als aliments suposen pels nens i per la familia una
carrega important, ja que una dieta estricta amb I'eliminacié d’aquests aliments, com
ara la llet de vaco o l'ou, significa deixar de prendre un ampli ventall d’aliments forga
comuns, i com a consequencia intervindré en el canvi dels habits alimentaris de tota
la familia (38). D’altra banda, hem de tenir en compte la despesa econdmica que
suposa per les families, sobretot pels nens diagnosticats de celiaquia, segons
'informe publicat per la FACE I'any 2015, qualsevol persona celiaca paga al mes

126 euros més en la seva cistella de la compra, significant un increment anual de

1.524 euros més que una persona que no ho és (44).

Imatge 1: Imatge d’elaboracié propia: Comparacié de preus




No obstant aixd, 'augment de la comercialitzacié d’aquests productes al mercat ha
permés que amb el temps els preus s’anessin moderant i es poguessin trobar més

productes i més variats.

Un altre fet que els amoina i els preocupa, son els menjadors escolars i els
coneixements dels professionals que hi treballen, pero sén diferents els programes i

documents dirigits a la formacio dels cuiners i vetlladors d’aquests menjadors (45).

Aquestes sOn patologies poc estudiades, a més la poblacié no n’és conscient de la
gravetat que pot comportar en un moment determinat o a la llarga, la majoria de les
iniciatives grupals en educacié sobre I'al-lérgia alimentaria o les intolerancies no ha
partit dels sectors institucionals i la sanitat publica, sind que ha aparegut gracies a
les activitats organitzades per associacions d’autoajuda de pacients i familiars

implicats en la causa.

Ara per ara, qui transmet la major part de la informaci6 sobre el tema de les
al-lérgies alimentaries és [I’AEPNAA (Associacio Espanyola de Persones amb
Al-lergia a Aliments i Latex), a través de reunions de pacients i familiars,
publicacions, forums i jornades per professors d’escola, guarderies o la societat en

general (46).

D’altra banda, un altre inconvenient que s’argumenta per no realitzar activitats i
programes relacionats amb aquestes patologies, és que son poc habituals, i que les
al-lérgies i intolerancies sén molt variades, aixi doncs la mostra de nens que pateix la

mateixa al-lérgia o intolerancia en una mateixa poblacio és forca reduida (38).

Considero que I'exposat anteriorment justifica la necessitat de buscar mitjans per
millorar I'educacié sanitaria dels pares que tinguin fills que presentin alguna al-lérgia
o intolerancia, per molt que I'aliment que els hi produeixi el malestar sigui diferent en
cada cas. Facilitar que els pares d’aquests infants tinguin la possibilitat d’intercanviar
experiéncies, dubtes i inquietuds al respecte, i al mateix temps adquirir coneixements
de forma progressiva (no un allau d’informacié que els podria provocar estres i
sentiment de massa responsabilitat). Per aquests motius, desenvolupar un programa
d’educacié grupal en diferents sessions realitzat per professionals experts amb la
materia i amb experiéncia suficient és la manera ideal per millorar els coneixements

dels pares i alhora incrementar la QVRS dels seus fills.
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2.3.1. Optimitzacié del Programa de Salut

Per poder obtenir el maxim benefici d’'un Programa d’EpS, és necessari coneixer
quina és la forma més ideal per realitzar-lo. Per aquest motiu, he analitzat i comparat
diferents articles que ho argumenten, com també he valorat algunes de les propostes

de Programes que ja s’estan realitzant.

Per comencgar és necessari que un Programa d’EpS és realitzi tenint en ment les
necessitats dels participants i els objectius als quals es pretén arribar. Un altre criteri
per garantir I'eficiéncia és que tingui un prestigi i estigui recolzat per alguna institucié
que asseguri el seu funcionament i una estabilitat economica per la seva continuitat.
D’altra banda, cal que es respecti la integritat del programa i es cuidin els requisits
indispensables per la seva aplicacié, com també la fidelitat en els continguts i
metodologia, sense afegir més activitats o sessions allargant la duracié del
Programa. Al mateix temps, sempre s’ha de considerar la flexibilitat, com element
clau per poder treballar a diferents nivells i ritme, també s’haura d’adaptar a la
cultura de referencia i a les peculiaritats locals, pero sense perdre I'escénica principal

del Programa (47).

Normalment els programes van dirigits als pacients, sempre en grups el més
homogenis possible respecte I'edat, gravetat de la patologia i caracteristiques
demografiques/disponibilitat, afavorint aixi I'ajuda muatua. En el cas de programes

educatius per a nens, aquests també han de dirigir-se als pares o tutors legals (41).

Segons he pogut veure, el nUmero de pacients ideal perque les sessions siguin
productives sén entre 7 i 15, i si el tema a tractar és poc especific poden ser

sessions d’entre 15 i 25 persones (41, 43).

D’altra banda, es recomana que un Programa d’EpS es basi entre 5 i 10 sessions,
pero si son temes molt concrets poden ser entre 3 i 5. La periodicitat del Programa
vindra donat en funcié del tema a abordar i les caracteristiques del grup, pero és
aconsellable que sigui setmanal. Es important també que els horaris siguin sempre

els mateixos, i que s’acordin abans d’iniciar el Programa(41, 43).

A més, la duracido d’aquestes sessions ha de ser de 60 a 120 minuts, amb una

exposicié maxima de 30 minuts (43).
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3. Justificacio del treball

Després de la recerca bibliografica desenvolupada per a la realitzacié del marc
teoric, exposada en I'annex’ i d’analitzar els diferents punts, he pogut observar que
les prevalences d’al-lergies i intolerancies alimentaries han augmentat
considerablement en els Ultims anys, sobretot en infants d’entre 1 i 5 anys d’edat,
pels canvis aplicats en l'alimentacié les darreres décades (augment de transgénics,
la industrialitzacio dels aliments, els canvis ambientals i augment de la contaminacio,

entre altres) (3).

Com podem veure en el marc teoric, la intervencié més important davant aquestes
patologies es el canvi en I'alimentacié segons el tipus i la seva gravetat. Aixi doncs,
davant linconvenient de que els nens en aquestes edats sén completament
dependents, i no tenen prou discerniment ni suficient responsabilitat per ser
coneixedors de la seva dieta, necessitats i caréncies, els pares son els qui hauran de
reunir els coneixements per fer un bon tractament i seguiment d’aquesta patologia.
Per aquest motiu el Programa d’Educacié per a la Salut adrecat als pares de nens
recent diagnosticats d'al-lergies i intolerancies alimentaries (Programa PDAIA) anira

dirigit als pares o tutors legals del nens.

El Centre d’Atencio Primaria és el servei que rep més visites per la sospita d’alguna
d’aquestes patologies o la preséncia d’alguna complicacio. Malgrat els professionals
del centre han de fer una derivacié al metge al-lergoleg pel diagnostic i tractament,
els professionals del CAP s’encarregaran de fer-ne un seguiment i proporcionar
consells i técniques, al mateix temps que intervenen davant la simptomatologia més
aguda. Aixi mateix, per aquest motiu i les prestacions que ofereix el CAP en
Educacié per a la Salut, aquest servei és la instituci6 més adequada per a realitzar

un Programa d’Educacio per a Salut amb aquestes caracteristiques.

D’altra banda, puntualitzar altra vegada que avui en dia no hi ha cap programa
d’Educacié Sanitaria a Espanya ni pels pares ni pels propis fills recent diagnosticats
d’al-lergies i intolerancies alimentaries, malgrat tots els dubtes que sorgeixen, ja sigui

per la novetat o per la inquietud.

! 14.1. Estratégia de recerca bibliografia pel Marc Teoric
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Per tant, després de fer una lectura exhausta de tota la bibliografia em pregunto si
realitzant el PDAIA adrecat als pares de nens recent diagnosticats d'al-lérgies i
intolerancies alimentaries millorarien els coneixements d’aquests pares i la QVRS
dels nens, al mateix temps que disminuirien les consultes als CAPs per aquests

motius.

4. Pregunta d’investigacié/ Objectius

4.1 Pregunta d’investigacio

Els pares amb fills d’'entre 1 i 5 anys acabats de diagnosticar d’al-lergies i/o
intolerancies alimentaries, millorarien els seus coneixements i la QVRS dels seus fills
si participessin en un Programa d’Educacié Sanitaria en un Centre d’Atencio

Primaria?

La taula en format pregunta P.1.C.O. pot veure’s a 'annex.?

4.2. Objectius
Objectiu general

- Valorar l'efectivitat del programa dirigit a pares de nens diagnosticats d’'una

al-lérgia i/o intolerancia alimentaria.

Objectius especifics

Determinar les necessitats dels pares mitjangant una prova pilot d’entrevistes

semiestructurades.

Avaluar els coneixements inicials i finals sobre al-lergies alimentaries i

intolerancies.

Millorar la QVRS dels nens al-lergics o intolerants mitjancant la intervencio

educativa als progenitors.

Valorar la satisfaccié percebuda dels usuaris al finalitzar la participacié en

aguesta nova eina d’intervencio.

214.2. Pregunta P.I.C.O.
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5. Metodologia

5.1. Tipus d’estudi
Aquest és un estudi d’intervenciéo d’'un Programa d’Educacio per a la Salut grupal

realitzat a Atencié Primaria.

5.2. Poblacié diana
Per poder participar en un Programa d’EpS grupal és necessari reunir una serie de

requisits i caracteristiques, per aixi garantir un grup el més homogeni possible.

CRITERIS D’INCLUSIO CRITERIS D’EXCLUSIO

v" Que l'edat del nen diagnosticat 7 pees anly GRiEE ceriive

comprengui entre 1i 5 anys. Importants.

v Pares amb barrera idiomatica.

v' Que formin part d’un CAP en _ .
v' Pares que no vulguin participar al

concret.
PDAIA.
v Que els pares tinguin la
capacitat suficient d’aprendre i
rebre coneixements. *Davant aquestes  situacions es

que estigui diagnosticat. les consultes d’AP.

v Compromis d’assisténcia.

Taula 3: Taula d’elaboracié propia: Criteris d’inclusio i exclusio.

5.3. Mostra

Per conéixer aquesta dada epidemiologica, €s necessari saber la poblacié pediatrica
d’entre 1i 5 anys del CAP en concret, d’altra banda també caldra conéixer el numero

de nens entre 1 i 5 anys diagnosticats d’al-lergies i intolerancies en aquest moment.




Per problemes de registrament dels diagnostics referents amb aquesta tematica
dintre del programa e-CAP, ha estat impossible obtenir aquestes dades amb els

registres actuals o per altres mitjans.

Si més endavant, s’hagués de dur a terme el PDAIA caldria revalorar de nou com
obtenir-les, i una vegada coneguda la prevalenca, aplicar la formula que es troba a

continuacio per conéixer la mida mostral.

5.4. Variables i instruments de mesura

Tot estudi que es vulgui dur a terme, consta de diferents variables que es poden
analitzar, en el PDAIA exposat sén les seguents:

- Variables socio- demografiques dels pares: sexe, edat, situacio laboral, nivell
d’estudis, professid, estat civil, rol familiar.

- Edat del fill afectat.

- Sexe delfill.

- Si el nen pateix al-lérgia o intolerancia.

- Quin tipus d’al-lérgia o intolerancia.

- Temps diagnostic.

- El motiu d’inclusié al estudi.

- Test de percepcio de coneixements pre i post sessions.

- Test QVRS dels fills pre i post sessions.

- Questionari de satisfaccio de les sessions grupals.

5.5. Recollida de dades i maneig de la informacio

A través de I'Excel 2010 es recolliran totes les dades, facilitant aixi el maneig de la

informacio.

S'utilitzara el programa IBM.SPSS Statistics 21.0, per recol-lectar les dades

quantitatives i poder fer posteriorment I'analisi i explotacié de resultats obtinguts.

31



5.6. Metodologia de cerca

Per a la realitzacié del PDAIA he fet una amplia recerca bibliografica en diferents
bases de dades, com ara Pubmed, Cinhal, Cuiden i Google Schoolar, com bé es pot
veure el I'annex.?

Per altra banda també he consultat la literatura gris existent mitjancant diferents

pagines web, pagines d’organismes oficials, documents i protocols, algunes tesis

doctorals, entre altres recursos.

°14.1. Estratégia de recerca bibliografia pel Marc Teoric
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6. Pla d’intervencié de PDAIA

Per coneixer quins sbn els punts a tractar al llarg de les sessions i per dissenyar
PDAIA, he recorregut a la recerca bibliografica i a la informacié extreta d’'una prova
pilot d’analisis de necessitats a traves d’entrevistes. Concretament, han estat tres
entrevistes semiestructurades, compostes per 8 preguntes que responen als

objectius del Programa.

Les entrevistes s’han realitzat a pares de nens/nenes diagnosticats d’al-lergies i
intolerancies en diferents edats. D’aquesta forma he obtingut informacio
complementaria que m’ha ajudat a conéixer les necessitats, les caréncies, els dubtes
i sobretot I'opinio dels propis pares, a més a més de poder saber els mitjans amb els
quals van obtenir aquests coneixements d’interés en la meva investigacié i com
pensen els participants que podrien haver millorat I'adquisicié d’aquests. També he
demanat el seu parer sobre la iniciativa del programa PDAIA. Gracies a les seves
respostes he pogut complementar la informacié reunida préeviament i fer més real
PDAIA, elaborant les sessions que van encaminades a les necessitats veritables

dels pares.

Els usuaris entrevistats son coneguts, i van ser citats telefonicament dies previs a les
entrevistes, acceptant-ho molt amablement. Per a la realitzaci6 d’aquestes
entrevistes se’ls hi va assignar un pseudonim per garantir la confidencialitat de les

seves dades. La duraci6 de les entrevistes va oscil-lar entre 28 i 35 minuts.

Malgrat, I'ideal és ser dos investigadors per a la realitzacié de les entrevistes, un per
a preguntar i I'altre per recollir les notes de camp, en el meu cas, per falta de
recursos he realitzat les entrevistes sola i jo mateixa he anotat el que precisava. Per
a la posterior transcripcié d’aquestes, i amb el consentiment dels pares entrevistats,

ha estat necessari I'enregistrament en format audio de les tres entrevistes.

El model d’entrevista, les transcripcions d’aquestes i els punts destacats es poden
veure a 'annex’, i els resultats al punt 10. Resultats i avaluaci6 de la

intervencio.

* 14.3. Entrevistes orientatives pares/tutors
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6.1. Caracteristiques de PDAIA

Aquest és un Programa d’EpS grupal adregat als pares dels nens d’edats entre 11 5
anys, recent diagnosticats d’al-lergies i intolerancies alimentaries. Les

caracteristiques del programa sén les seguents:

PDAIA
Numero de participants 8-10 persones (43, 41)
Professionals que intervenen Infermera pediatrica

Nutricionista

NUmero de sessions 5
Horari Dijous a les 18:45h
Durada de cada sessio la i 5a sessi6: 1h i 30 minuts

2a, 3a i 4a sessio: 1h i 15 minuts

Durada del periode de sessions 1 mes i mig

Durada de tota la intervencio6 8 mesos

Taula 4: Taula d’elaboracié propia: Caracteristiques del programa PDAIA

6.2. Lloc d’intervencié/ Personal

Considero que el lloc adequat per a realitzar les sessions d’aquest Programa és el
CAP, en una sala gran i amplia, amb els instruments necessaris (ordinador,
projector, pissarra...). L’ideal seria que les sessions sempre es realitzessin al mateix
lloc, en els mateixos horaris i en les dates acordades. Si pels motius que fossin no es
pogués realitzar al CAP, seria necessari demanar permis per realitzar-ho a alguna

aula d’una escola o institut.

Com ja hem dit el professional que coordinara PDAIA sera una infermer/a pediatrica,
i comptara amb el recolzament d’un/a nutricionista per a la realitzacié de les
sessions, ambdds amb una serie de caracteristiques i perfil professional concret,
comentades en el punt 2.2.1.El paper de professional sanitari en I'educacio per a la

salut.
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6.3. Captacio de participants

La captacio dels participants es realitzara i promoura pels professionals sanitaris del
CAP conjuntament amb la coordinacié de la referent del PDAIA.

En primer lloc, es traura un llistat de tots els nens d’entre 1 i 5 anys gracies al
programa informatic de I'eCAP, i els pediatres seleccionaran els pacients que
recorden que pateixen alguna al-lérgia o intolerancia alimentaria. D’altra banda, per
complementar aquesta llista, també es traura un llistat amb els nens d’entre 1 i 5
anys amb el diagnostic d’al-lérgia o intolerancia alimentaria, recordant que no sera
completament fiable, a causa de l'infraregistre i la inespecificitat dels diagnostics.

Finalment, amb tota aquesta informacio, s’unificara creant un sol llistat.

Una vegada tinguem aquestes dades aproximades s’obtindra de forma aleatoria una
mostra representativa. Es a dir, s'utilitzara un mostreig aleatori simple mitjangant un

programa informatic creant una pre-seleccio.

Per ordre d’aparicié en aquesta nova llista la infermera que realitzara PDAIA es
posara en contacte amb els pares o tutors legals del nens amb trucades telefoniques
per proposar-los-hi la participacié6 en el PDAIA. Es deixaran de fer trucades
telefoniques una vegada s’hagin omplert les 10 places tenint en compte els criteris
d’inclusio i exclusio.

També tindre en compte, que és necessari ser un grup minim de 8 participants pel
Programa PDAIA, si no s’aconsegueix reunir aguest numero de pares, no es dura a

terme.

Quan els pares dels nens acceptin la participacio en PDAIA, hauran de firmar el

consentiment informat explicat en el punt 8. Consideracions Etiques.

6.4. Metodes d’intervencio

Els métodes d’intervencio i les técniques que s’'imparteixen al llarg de les sessions
sén variades, senzilles i planificades, permetent que el pare/mare/tutor estigui
sempre atent i progressi en coneixements, captant la seva atencié i intentant que

retinguin el maxim d’informacié possible.

Les sessions de PDAIA sempre tenen una part tedrica molt didactica i una part

practica, en aquesta darrera s’utilitzaran recursos diferents segons I'objectiu de cada
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sessio, per estimular la participacio i cohesio del grup sera necessari realitzar taules
rodones, fer “rols playing” i després comentar-los, com també es treballara la pluja
d’idees i les preguntes obertes. D’altra banda, per fomentar la creativitat es treballara
la resoluci6 de problemes davant situacions possibles, s’innovaran receptes

alimentaries, entre altres (43).

A I'hora de transmetre la informacio, les ponéncies sempre estaran acompanyades
de material de suport com PowerPoint, els mateixos ponents també proporcionaran
materials didactics com diptics, fitxes informatives, murals, entre altres, per si mai ho

volen consultar.

6.5. Qduestionaris i avaluacio

Es realitzaran dos tipus de tests per valorar la funcionalitat de PDAIA, el primer és el
Test de coneixements pre i post sessions i el segon és el Test de QVRS dels fills
contestat pels pares o tutors legals®. Els tests pre s’efectuaran durant la primera
sessio i els tests post es realitzaran durant I'lltima sessid, una vegada finalitzada la

intervencio.

El test de coneixements el respondran els pares que acudeixen al programa. Aquest
sera anonim per garantir la confidencialitat de les seves dades personals, pero
caldra identificar els fulls de resposta amb un pseudonim. Valorar la QVRS en
pediatria és complicat, per la dificultat addicional del desenvolupament
neurocognitiu. Fins els 7-8 anys, els grau de maduresa en que arriba el nen pot
dificultar la valoracio i I'informe d’aquesta QVRS, per aquest motiu, en aquests casos
els pares son els qui ocupen el lloc d’'informants (48). Per tant, en aquest Programa,
tenint en compte que els nens tenen d’entre 1 i 5 anys i segons la bibliografia
revisada, es considera que son massa petits per realitzar-ho sols, per aquest motiu

he escollit un test adrecgat als pares.

Son diverses les escales de QVRS dirigides a infants i adolescents, perdo sén pocs
els tests que estan validats a Espanya (49). Les diferencies entre aquestes escales
basicament sén l'edat dels nens a qui van dirigides, si el pare/mare/tutor n’és

I'informant o el tipus de malaltia que modifica aquesta QVRS (50).

®14.7. Test pre i post coneixements dels pares i 14.8. Test de valoraci6 de qualitat de vida
dels fills diagnosticats
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En aquest cas, he utilitzat per PDAIA una escala estandarditzada i validada de
QVRS, concretament la versié espanyola de CHIP-CE/PRF (validada per a la
poblaci6 mexicana, porto-riquenya, espanyola i estatunidenca) dirigida als pares

d’entre 6 i 12 anys amb patologies croniques (49, 50).

El test CHIP-CE/PRF consisteix en una série 75 items inicials distribuits en 5
dimensions de salut: satisfaccié (11 items) , benestar (22 items), resistencia (19
items), riscs (14 items) i funcions (9 items). Gracies a aquestes preguntes els pares
mostren la QVRS del seus fills i la seva evolucié amb la realitzacié d’'un segon Test,

proporcionant una informacio de gran valorar per als resultats del treball.

El temps per a la seva aplicacio és de 15-20 minuts aproximadament (49). Pel que fa
referéncia a la puntuacio de I'escala, la resposta en cada domini mostra un perfil de
poblacio diferent indicant-nos la QVRS d’aquell nen, amb el test pre i post sessions
(2 mesos entre ambdos tests) el que es pretén és veure una millora en QVRS i

valorar aixi el funcionament de PDAIA.

| per acabar, al final de la Ultima sessi0 també es realitzara un QuUestionari de
satisfaccid que es troba a 'Annex®, on es puntuara el Programa i se’ls demanara la
seva opinio al respecte. Aquest és un bon punt a tenir en compte de cara al futur i a

proximes edicions de PDAIA, valorant els punts forts i febles d’aquesta iniciativa.

6.6. Sessions

Com hem indicat cada sessi6 esta orientada i programada per a tractar i
desenvolupar un tema diferent i concret, establert previament per la coordinadora de
PDAIA. Cal recordar, que les intervencions reflectides a continuacid, s’han extret de
la analisis de necessitats detallat en els resultats del treball, punt 10.1.  Avaluacié

de la analisis de necessitats.

®14.9. Questionari de satisfaccio
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SEE5ID & 1h 30 minuts
INTRODUCCIO A PDAIA
Ponents: Benvinguda 10 minuts

La infermera i el nutricionista es presentaran al grup de pares i explicaran de nou en que
consisteix el programa i la metodologia que es seguira. Es parlaran dels horaris i les

dates importants.

Presentacions grupals 25 minuts

Iniciacio a la cohesioé del grup.

Ens disposarem a posar en una rotllana, on els diferents pares es presentaran, dient el
seu nom i explicaran breument la situacid del seu fill respecte I'al-lergia o intolerancia

que pateix. També explicant com van viure la noticia i I'adaptacié que estan vivint.

Firma del consentiment informat 5 minuts

Es proporcionara a cada pare/mare/tutor el consentiment informat, se’ls explicara

breument en que consisteix i se’ls demanara que s’ho llegeixin bé i que el signin.

Test de coneixements PRE 10 minuts

Es proporcionara a cada pare/mare/tutor el Test de percepcid de coneixements PRE

sessions perqueé el responguin, préviament se’ls explicara la seva finalitat.

Test de QVRS dels nens PRE 20 minuts

Se'ls proporcionara el questionari de sobre QVRS dels seus fills que hauran de
respondre al mateix moment, se’ls demanara que siguin el més exactes i objectius

possible.

Joc encerta’m! 20 minuts

Per valorar els coneixements generals es fara un joc dinamic. Es dividira en dos el grup
de pares, hi hauran dos murals diferents un per cada grup. Tindran una série d’imatges
impreses de plats preparats, i al mural hi haura un gran semafor. El joc consisteix en que
la coordinadora anira dient, per exemple, que és el que pot menjar 0 no un nen celiac,
llavors hauran d’empegar les imatges amb velcro al mural, una vegada estigui fet es
comentara el resultat entre ambdds grups, i aixi amb diferents al-lergies i intolerancies

segons les necessitats del grup. Una mostra de com es realitzara es troba a I'annex.’

Taula 5: Taula d’elaboracié propia: Sessio 1

"14.4.1. Joc encertam!




SESEID 2. 1h 15 minuts
VALORAR | ACTUAR
Ponencia: Simptomes i tractament 15 minuts

Segons les necessitats del grup la infermera tindra preparats els materials de suport per
parlar de les diferents malalties d’interés. Fara una breu explicacié dels diagnostics, la

simptomatologia, consequéncies i dels tractaments més innovadors.

Actuacié davant reaccié al-lergica 30 minuts

El que es realitzara sera un rol playing, s’intentara escollir als pares que els seus fills

presenten una al-lérgia alimentaria.

| es plantejara una situacié de reaccio al-lergica on hi haura la figura del pare, la mare i el

nen, i els pares hauran d’actuar, després es posara en comu els encerts i les

equivocacions comeses, sempre realitzant critica constructiva i motivant-los a aprendre.

Els punts més importants a tractar seran els segiients ( més detallat a I'annex®):

- Com detectar que €s una reaccio al-lergica.

- Farmacs a administrar segons simptomatologia: antihistaminics, broncodilatadors,
adrenalina.

- Urgéncies mediques: numeros de teléfons, horaris.

Una vegada explicats els punts, es tornara a realitzar, perfeccionant la situacié i valorant

que tot hagi quedat entés.

Video i debat : Reaccions 10 minuts

Per acabar el tema de les reaccions alslérgiques greus es veura un video de l'actuacio
correcta davant aquestes situacions, per aixi visualitzar i interioritzar millor els conceptes.
Posteriorment, es comentara i es contrastara amb la informacié proporcionada pel

ponent. El video és el seglent: https://www.youtube.com/watch?v=idfHWhGT1nU

Col-loqui i discussio: Entorn 15 minuts

Col-loqui i discussio6 en rotllana sobre les pors, les inquietuds dels diferents pares, sobre

la nova situaci6 dels seus fills.

També s’explicaran anécdotes viscudes amb els fills respecte aquesta situacié, sobretot

de I'adaptacio de tota la familia.

També es parlara de I'adaptacié als menjadors escolars.

Taula 6: Taula d’elaboracié propia: Sessio 2

8 14.4.2. Actuaci6 davant reaccions al-lérgiques
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Sessio 3:
ETIQUETATGE

1h 15 minuts

Ponéncia;: Consum 15 minuts

El/la nutricionista fara una breu introduccié sobre el procés d’adaptacid a la nova
alimentacié, destacara la importancia de fer una bona compra amb productes adequats,
la responsabilitat dels fabricants al llarg de tot el procés de fabricaci6 i la importancia

d’una correcta lectura de I'etiquetatge.

Explicar que actualment, els fabricants estan obligats a declarar en l'etiquetatge de
'envas, d’acord amb la legislacié vigent (Real Decret 1245/2008), els segients
al-lérgens: els cacauets, els fruits secs, els crustacis, els mol-luscs, el peix, la soja, I'api,
la llet de vaca, la mostassa, els ous, el blat, els grans de sésam, els tramussos i el dioxid
de sofre, i tots els derivats i productes realitzats a base d’algun dels aliments d’aquesta
llista (17).

Avisar, gue davant el dubte de si conte un aliment o no, evitar-ne la compra, i davant la
frase “pot contenir traces de...”, tenir molta cura i valorar com li sent aquell aliment al nen

amb glesti6.

S’entregara un llistat de les principals marques comercials de productes alimentaris on
es classificara I'existéncia o inexisténcia dels components a evitar. Actualment, diferents
associacions disposen d’aquestes llistes oficials, no obstant aixd per a la resta

d’al-lergies i intolerancies s’elaboraran contrastant informacio.

Dinamica al supermercat 45 minuts

Nutricionista, infermera, pares i mares del grup, es desplagcaran al supermercat més
proper. Préviament, s’haura informat al local de la preséncia del grup i de la finalitat de la

visita.

El que es fara sera anar valorant diferents productes, per saber llegir correctament les
etiquetes dels envasos, i aixi determinar si el producte conté o no l'al-lergen o aliment

que no desitgem.
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Restaurants i establiments 15 minuts

Se’ls proporcionara un llistat amb els restaurants i establiments que cuinen o venen
menjar amb aquestes caracteristiques, sempre seran restaurants de la zona on es
realitzara la xerrada (poble i comarca). Es comentaran els diferents llocs, i es demanara
als diferents pares que suggereixin altres llocs per acabar de completar la llista. D’altra
banda, també s’introduira la pagina web SENSELC, la qual ofereix prestacions de

compra d’aliments online i que esta recolzada per ADILACT: http://www.senslac.com/

A més, també es parlara del tema de la diferencia de preus dels aliments habituals
envers els aliments especials (aliments que no continguin 'al-lergen o els que provoca el
malestar), ja que aguests s6n més cars i més escassos. Es donara alternatives de

productes, sempre buscant que aquest sigui més economic.

*Distribucié del material per al taller de cuina de la seglient sessi6. Recordar que
els ingredients i el forn electric ho porta PDAIA.

Taula 7: Taula d’elaboracié propia: Sessio 3
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SESEID A 1h 15 minuts
AVUI TOCA CUINAR
Introduccié cuinai manipulacio 15 minuts

El nutricionista, amb el recolzament d'un suport informatic, explicara que [I'Unic
tractament eficac per a les al-lérgies i intolerancies alimentaries és evitar la ingesta dels
aliments que la causen. Per tant, explicara la importancia de I'adheréncia terapéutica a la
dieta d’eliminacié que caldra instaurar-se i realitzar-se correctament des de linici del

diagnostic.

S’esplaiara parlant sobre formes de cuinar, manipulacié dels aliments, dels instruments

que s’utilitzen al cuinar, entre altres.

Proporcionara un fulleté amb aquestes normes, es troba a I'annex.’

Taula rodona:; Dieta sana 10 minuts

Breu discussié entre els diferents pares de com seguir una dieta sana i equilibrada, i la
importancia de completar-la amb habits de vida saludables, com la realitzacié d’esports, i

omplir el temps lliure amb activitats diverses, sempre evitant el sedentarisme.

Taller de cuina 50 minuts

Es formaran dos grups, i de forma alternada es realitzaran dues receptes.

Una recepta sera :
- Galetes de xocolata. Sense lactosa, sense ou, sense gluten, sense fruits secs,
sense soja (llegum) i sense llevats.

- Pade pagés. Sense gluten i sense lactosa.

Se’ls hi proporcionara un document amb les receptes que s’han realitzat a la sessio, on

s’inclouran 3 receptes més, aquesta informacié pot trobar-se a I'annex.*®

‘Es demanara que pel pica-pica de la segiient sessi6 cada pare porti productes

d’elaboracio6 propia, tenint en compte la intolerancia o al-lérgia del seu fill.

*Es proporcionara el nimero de la consulta de la infermera, i restara disponible a
tots aquells pares que necessitin fer-li qualsevol pregunta sobre I’al-lérgia o

intolerancia del seu fill.

Taula 8: Taula d’elaboraci6 propia: Sessio 4

% 14. 4.3. Full informatiu Cuina / Manipulacié/ Consum
1914.4.4. Receptes



Sessio 5: 1h 30 minuts
CLOENDA DE PDAIA
Ponéncia: Associacions 20 minuts

En primer lloc, es parlara de les diferents associacions d’al-lérgics i intolerants que hi ha
actualment a Espanya, i concretament a Catalunya i de les prestacions que ofereixen. A
continuacio una llista enumerada d’aquestes:

1. SEIAC — Societat Espanyola d’Al-lergologia i Immunologia Clinica.

2. SCAIC — Societat Catalana d’Al-lergologia i Immunologia Clinica.

3. AEPNAA — Associacio Espanyola de Persones amb Al-lérgia a Aliments i Latex.

4. IMMUNITAS VERA - Associacié Catalana d’Al-lérgies Alimentaries.

5. SMAP - Associaci6 de Celiacs de Catalunya.

6. ADILAC — Associacio d’ Intolerants a la lactosa.

En segon lloc, la infermera agraira als diferents pares la seva col-laboracio, entusiasme i
la seva constancia i es procedira a respondre els tests.

Test de coneixements POST 10 minuts

Es proporcionara a cada pare/mare/tutor el test de coneixements POST sessions perque
el responguin, préviament se’ls explicara la seva finalitat.

Questionari de satisfaccio 10 minuts

Es proporcionara a cada pare/mare/tutor el questionari de satisfaccid, per coneixer que els
hi ha semblat el PDAIA, i per conéixer els punts a millorar.

Test de QVRS dels nens 20 minuts

Se’ls proporcionara el questionari perqué el responguin, i se’ls donara exactament les
mateixes ordres que I'altra vegada.

Diplomes i obsequis 10 minuts

Se’ls atorgara a cada pare/mare participant un obsequi i un diploma de reconeixement del
Programa, que els identifica com a pares experts i amb coneixements per tractar i recolzar
el seu fill en el procés d’adaptacié a la nova patologia, garantint aixi un augment de la
seva gqualitat de vida.

Pica-pica 20 minuts

Per acabar PDAIA, és realitzara un pica-pica i al mateix temps un col-loqui sobre els
aliments elaborats, ja que aquests estaran fets pels diferents membres del grup, incloent

la infermera i el/la nutricionista.

Taula 9: Taula d’elaboraci6 propia: Sessio 5
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7. Calendari previst del PDAIA

El Programa tindra una durada aproximada de 2 mesos, estara format per 5 sessions
i comengara l'ultima setmana de setembre, acabant al novembre. Malgrat la durada
del programa és breu, aquest ha comportat una tasca de creaci6 i realitzacio

important, amb molts mesos de treball al darrera.

Podem trobar 3 fases en la realitzacié d’aquest Programa, la primera és la de
preparacié i pre-execucié del Programa que va del maig a I'agost, a continuacié
trobem la fase d’execucio (realitzacio de les sessions), on es du a terme el Programa
d’EpS (intercalant setmana si i setmana no), i comprén els mesos de setembre,
octubre i novembre. Per acabar, trobem la fase de post-execucié i resultats, que
inclou les tasques a realitzar el mes de desembre i la resta d’accions i mesures que

es prendran a partir de la finalitzacié del Programa.

A continuacié s’exposa de forma molt visual el calendari del Programa PDAIA,
tanmateix a 'annex’ podem trobar en aquest mateix calendari de forma més

detallada i precisa, amb les dades de forma cronologica.

MAIG JUNY JULIOL AGOST
dl dt dc dj dv ds dg dl dt dc dj dv ds dg d dt dc dj dv ds dg dl dt dc dj dv ds dg
18 E = 1 2 3 45 7 12 3 212 3885 6 7

9 2@ 4 5 6 7 8
20 9 10111213 14 15
21 16 17 18 19 20 21 22
22 23 24 25 26 27 28 29
23 30 31

d dt dc dj dv ds dg
36 12 3 4

w

75 67 8 9 1011
8 1213 14 15 16 17 18
1319 20 21 22 23 24 25
40 26 27 28 29 30

5

26

N
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6 78 9 101112
13 14 15 16 17 18 19
20 21 22 23 24 25 26

7 27 28 29 30

OCTUBRE

dl dt dc dj dv ds dag
1 2

t3 4 5 6 7 8 9

10 11 12 13 14 15 16
17 18 19 20 21 22 23
24 25 26 27 28 29 30
31

#%4 5 6 7 8 9 10
22 11 12/13 14 15 16 17
30 18 19 20 21 22 23 24
31 25 26 27 28 29 30 31

d dt dc dj dv ds dag
45 22 &4 506

% 7 8 9 101112 13 s

4714 15 16 17 18 19 20
4821 22 23 24 25 26 27
4% 28 29 30

4

3

w
)

8 9 10111312 13 14

+ 15 16 17 18 19 20 21
5 22 23 24 25 26 27 28
s 29 30 31

DESEMBRE
di dt dc dj dv ds dg
I8 2 3 4
5 6 7 8 9 1011
12 13 14 1516 17 18

219 20 21 22 23 24 25

26 27 28 29 30 31

‘ Fase Pre-execucié — Reunions/ Organitzacio

Fase execuci6 - Sessions

Festius

Fase Post-execucié — Resultats/ Avaluacio

Imatge 2: Imatge d’elaboraci6 propia: Calentari orientatiu

11'14.5. Calendari Previst
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8. Recursos i pressupost

D’entrada dir que aquest projecte no suposa una despesa economica molt gran, a
mes la inversié d’aquests diners en el Programa s’ha de veure compensada amb una

disminucié en namero de consultes i urgencies, obtenint aixi un benefici.

Recursos humans Pressupost

S’ha de tenir en compte que el sou base d’una Infermera 00,00 €
d AP minim és de 1807,46€, pero dins de les tasques
propies de la professio s’inclou 'EpS. Desenvolupara totes
les tasques dintre del seu horari laboral i per tant no rebra
cap compensacio ni remuneracio.

Se li pagara per hores, ja que la seva funcié és Unicament | 225,00 €
de preparacio i suport en les sessions.

5h x 5 sessions x 9€ = 225€ amb les corresponents
retencions incloses.

Infermera

Nutricionista

Recursos materials

Ordinador/ Els proporciona el mateix centre 0,00 €
Projector
Espai el 0,00€
Es demana al centre on s’aplicara el programa
Mobiliari _ , _ 0,00€
. Cadires, taules, pissarra, etc. Seran proporcionades pel
especific
centre
Fungible Material d’oficina com boligrafs, fulls, llapis, carpetes, CDs 50,00 €
etc.
Fotocopies i _ _ 65,00 €
altres Es calculen unes 1300 fotocopies per a realitzar els testos,
materials consentiments informats, articles, fullets informatius i per a
. realitzar activitats de les sessions. El preu d’aquetes
impresos o,
fotocopies és de 0,05 cada full
Aliments Aliments variats, per a I'elaboracié de les receptes. 100,00 €
Paquet IBM.SPSS Statistics 21.0 per al coneixements de dades i | 1076,00 €
estadistic resultats.
Obsequi i Obsequis i realitzacié d’'un diploma d’agraiment per a cada
diplomes un dels participants. 10210

TOTAL PRESSUPOST (IVAinclos) | 1391,00 €

Taula 10: Taula d’elaboracié propia: Pressupost Programa.
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9. Consideracions etiques

Primerament, destacar que la realitzacio del Programa PDAIA no suposa cap risc ni
pels pares ni pels propis fills, d’altra banda es preveu generar una série de beneficis

per ambdos, coneixements pels pares i millora en la QVRS dels nens.

Abans de comencgar el Programa i posa’l en marxa, aquest necessita I'aprovacio del
CEIC de la zona, aquest mateix Comite, pot fer recomanacions de millora o correccio
del PDAIA. Els tests utilitzats hauran de passar també un procés pertinent i complex
de validacié. Aquests s’utilitzaran com a variables del programa i com indicadors de

resultat.

D’altra banda, tenint en comte el principi étic d’autonomia dels participants, es
demanara que signin el Consentiment Informat*?, assegurant que han estat informats

del Programa, dels beneficis pels seus fill, entre altres.

A més, continuant amb el principi de justicia i tenint en comte que els subjectes de
I'estudi (els pares), hauran estat seleccionats aleatdériament per un programa, s’ha de
tenir en compte que aquests tenen dret a negar-se en la participacio, com també
poden abandonar el Programa en qualsevol moment signant la revocacio i sense

que aquesta possibilitat els desfavoreixi d’alguna manera.

Davant la possibilitat d’iniciar el Programa d’EpS en un CAP, a part de la reunié que
es realitzaria, seria necessari enviar una carta per escrit a la direccié de la SAP*3.
L’acceptacié del Programa, comportara I'autoritzacio oficial i es podran dur a terme
les tasques previstes per poder posar en marxa I'execucio del Programa

proximament.

Per acabar, destacar que les dades obtingudes i utilitzades al llarg de tot el
Programa i el posterior estudi d’aquest, seran confidencials, sempre garantint la

intimitat del pacient i tenint present el secret professional.

12.14.7. Consentiment informat
1314.6. Carta a la Direcci6 de la SAP




10. Resultats i avaluacio de la intervencio

10.1. Analisis de necessitats

Mitjancant les entrevistes he pogut realitzar una analisis de necessitats de tres pares
diferents, les seves experiéncies i vivencies han fet possible idear i complementar el
contingut de les sessions. Malgrat ha estat productiu, tres entrevistes no han estat
suficients per arribar a la saturacid del discurs. A continuacio, s’exposen les

necessitats dels pares que he cregut convenients de destacar i de reflectir a partir

dels verbatims seguents (Taula 11):

Necessitat

Verbatims

Coneixer el

diagnostic

Afrontament

Qualitat de

vida del nen

Més

informaci6

“Per nosaltres un ‘rollo”, perque el que voliem intentar fer des de que
les nenes eren petites era menjar tots junts a taula, i tot aixo, doncs al

principi era una mica impossible...”

“..va ser una mica d’imprevist i estavem una mica assustats, ell és fill

unic, i érem pares novells i sempre fa cosa...”

“Fins que vam decidir no comprar res que portes ou ni menjar res

que portes ou a casa...”

“..per ell doncs, potser ha estat més dificil, perque clar si li ve de gust
algo, quan esta amb altres nens... i aix0...i tu li dius que no en pot

menjar...”

“..fem el possible per buscar alternatives de menjars i begudes
similars... perqué ell es senti a gust i no es senti tan diferent amb

aquest aspecte...”

“.. No em van donar gaire informacid, simplement em van donar
impreés un paper, on posava, totes les coses que podien contenir ou, les
coses que no podia menjar, les que podia ser que tinguessin... i a casa,

anar mirant per internet... informar-te una mica tu pel teu compte...”

“ Ens passavem la informaci6 i les receptes, entre els que ens

coneixiem, abans no era com ara, que és tan comd...”

“.informant-te per internet pots trobar informacio, pero dir... que hi ha
coses certes i coses falses, i ja que és un tema medic, si que estaria

bé, que algun professional de la salut informés correctament sobre
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Resoldre

problemes

Coneixer

Associacions

Afrontar
inseguretats

Coneixements

i aprenentatge

Economicai

alternatives

Aprovacio i

aquest tema...”

“...6s un inconvenient perqué, com amb moltes altres coses, I'ou és

troba a molts aliments...”

“..ens va recomanar que ens poséssim en contacte amb I’Associacio

de Celiacs, i llavors ens vam fer socis de I’Associacio...”

“..hagués estat bé que ens parlessin de I’Associacié que hi ha... mmmh
ADILAC es diu, perqué alla hi ha un munt d’informacié i articles, i

aquestes coses...”

“La inseguretat aquella de deixar el nen amb algu, i de que mengi

algo que no toqui...”

“.Em vaig trobar una mica perduda, en un principi, i encara penso,
gue vaig tenir sort de que jo havia viscut moltes al-lergies a l'escola,

pero una persona que li ve tot aixo de nou...”

“..necessari ser escoltat, a vegades ens passa que tenim inquietuds i
aixi saps, i et fa cosa parlar-ho amb certes persones, en canvi, en

aquest grup t’hi podries sentir bé...”

“Ja et dic hi ha coses que les havies d’aprendre, a traves de prova-
error, prova-error, com per exemple aquest pa, ... vam dir, fins que no
trobem algu que ens l'ensenyi a fer no val la pena fer-lo, si, perque
I'aprenentatge tevita una série d’errors que es comenten moltes
vegades...”

“..mai es deixa d’aprendre i com més coneixements tens d’una cosa
més seguretat mostres alhora d’actuar i vulguis o no, el nen aixo

també ho nota...”

“Un altre problema del menjar sense gluten es que és carissim, pero

Jo em penso que encara era més car abans que ara...”

“No em surt més car, perque jo li he suprimit coses, perqué aixi ja mai
Ss’ha acostumat a menjar de tot, pero si volgués que menges moltes de

les coses (sense ou), jo crec que si que em sortiria més car...”

“..fem el possible per buscar alternatives de menjars i begudes
similars... perque ell es senti a gust i no es senti tan diferent amb

aquest aspecte....”

“..Si tajuntes uns quants pares amb situacions semblants, també
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relacio amb

altres pares

Coneixer

simptomes

Compliment

terapéutic

Tractaments

innovadors

Coneixer bé
els aliments

aptes

Técniques
culinaries i

receptes

Etiquetatge

esta bé, aixi comentes la jugada, opinions i aix6 és bo...”

“..que és molt important sobretot empatitzar amb altres pares...”

“..Lo de diferenciar simptomes i aixo, estaria bé, pero estaria bé fer-ho
dels simptomes en general, perqué despres cada nen, reacciona d’un

manera diferent, segons la gravetat, saps...”

“Insistir en que la dieta és importantissima, si, perque si ho es segueix

la dieta...pots tenir malalties greus...”

“.. que et parlessin una mica de la malaltia i repassar els tractaments
nous, perqué cada vegada surten coses, i jo perqué ho vaig seguint i

aixi, pero siné no te’n enteres...”

“..la gent (professionals sanitaris) sap quines margues comercials
porten ou, 0 quines no, i doncs penso que podrien fer una llista una
mica més definida, perqué tot aixd, ho trobes per internet buscant i
preguntant...”

“Penso que la idea del programa que vols dissenyar tu és bona, i esta
ben pensada, perqué nosaltres, encara ara aprenem coses noves,

sobretot sobre productes que no sabiem que portaven lactosa...”

“Doncs la manera de cuinar..., estaria bé que donessin idees, aixo
s'agraeix molt [...Jvas a un lloc i tothom menja truita doncs tu li podries
portar a la teva filla una truita, feta d’una altra cosa, pero aixi ella podria

menjar com tothom...”

“Sobretot formes de cuinar, penso que és molt interessant, perque
sobretot tots els plats que intervé farina sense gluten, s6n molt dificils

de treballar...”

“..Es interessant que el teu fill vegi que tu li saps cuinar, i que ell
també pot menjar les coses fetes a casa, no només coses preparades

que a l'envas ja hi diu sin lactosa,..”

“.. Llavors si que estaria bé que en aquest Programa, et sabessin
distingir entre que és portar ou i que porta traces d'ou, perque no és el

mateix...”

“..Ja sabem que ara fan moltes coses sense...per0 potser com que
ningu ens ha dit que mirar (a I'etiqueta), ja no ens hem acostumat

amb aixo...”
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Disponibilitat
sanitaria
Coneixer
punts de

consum i

venta

Crear PDAIA

“(Disposar d’un numero de teléfon...) aixi pot ser no caldria sempre

demanar hora al metge del CAP, seria més rapid ... “

“..estaria bé conéixer els restaurants que et poden posar facilitats
alhora de demanar un menu especial en una zona concreta...”

“..el que fem amb el menjar, molt el comprem per internet [...] ens
van comentar un pagina web .... d’aixd, de menjar d’aquest sense
lactosa, pero que també si vols pots triar sense gluten o fructosa, i més

coses...”

“Penso que seria ideal, tindre aguest recolzament i aquesta ajuda, ja
gue a la consulta la informacioé és escassa, i penso que és ideal que
sigui un professional de la salut qui te la transmeti, abans de tenir-te

que buscar la vida per internet..”

“..crec que és molt bona idea, i sobretot lo de tractar les pors i
inseguretats, i fer colloquis i explicar vivencies i aquestes coses, penso

que és necessatri...”

Taula 11: Taula d’elaboracio propia: Resultats entrevistes

10.1.1. Relaci6 entre necessitats i intervencions

A partir de I'exposat anteriorment he creat per les diferents necessitats, una série

d’intervencions per PDAIA que es troben a continuacio:

Necessitats

Intervencions

Conéixer el diagnostic, - Ponéncia: Simptomes i tractament
qualitat de vida del nen - Test de QVRS dels nens PRE/POST

Coneixer simptomes,
resoldre problemes,

aprenentatge i meés

informacio

- Test de coneixements PRE/POST
- Ponéncia: Simptomes i tractament
- Actuacio davant reacci6 al-lergica
- Video i debat: Reaccions

- Rol Playing: Actuacio davant reaccio al-lergica
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Afrontament, Afrontar - Presentacions Grupals

inseguretats - Col-loqui i discussio: Entorn
Tractaments innovadors - Ponéncia: Simptomes i tractament
Conéixer bé els aliments - Joc Encerta’'m!

aptes - Ponéncia: Consum

- Taula redona: Dieta sana

Etiguetatge - Ponéncia: Consum
- Llistat principals marques comercials de productes
alimentaris ( si contenen 0 no)

- Dinamica al Supermercat

Tecniques culinaries i - Test de coneixements PRE/POST
receptes - Ponéncia: Introduccié cuina i manipulacio
- Taula redona: Dieta sana
- Taller de cuina

- Llistat 5 receptes culinaries

Aprovacio i relacié amb - Joc Encerta’m!

altres pares - Video i debat: Reaccions
- Col-loqui i discussid: Entorn
- Taula redona: Dieta sana
- Diplomes i obsequis

- Pica-pica de productes casolans

Coneéixer Associacions - Ponéncia: Associacions

Coneixer punts de - Llistat amb restaurants i establiments.

consum i venta, - Compra online: SENSELAC.

economicai alternatives - Xarrada: Diferencia economica i alternatives de
productes

Disponibilitat sanitaria - Numero de telefon

Taula 12: Taula d’elaboracié propia: Relacié necessitats i intervencions




10.2. Interpretacio de resultats

Com ja he esmentat al llarg del treball, per conéixer si hem assolit els objectius son
necessaris uns indicadors, els tres tests dissenyats i adaptats pel Programa, sén en
aguests cas els instruments per mesurar i valorar aquests objectius i metes. Si és
realitzés el Programa, seria necessari coneixer com avaluar els resultats obtinguts
per aquests tests, per aquest motiu a continuacié detallaré de forma breu com
valorar-ho. Afegir, que el Programa informatic IBM.SPSS Statistics 21.0 sera de

gran ajuda per a coneixer els resultats i analitzar-los.

» Test PRE i POST Percepcio de coneixements dels pares

Aquest Test consta de 8 preguntes, amb possibilitat de respondre 3 opcions
(SI/DUBTO/NO). Per poder dir que hi ha hagut una millora d’aquest test, sera
necessari comptar les creus que corresponen al NO com O punts, les creus que
marquen el DUBTO com 1 punt i les creus que marquen el Sl 2 punts. La suma total

del test és sobre 16 punts.

La puntuacio del primer Test no és important, el que importa és el Test POST, i la
diferencia que hi hagi entre ambdues. Per considerar que hi ha una millora, per tant
PDAIA ha estat efectiu, consideraré que entre el Test PRE i POST hi hagi una

diferencia de 4 punts, per exemple que passi de 10 a 14 punts.

Per tant, els pares que assoleixin més de 4 punts, o sigui hagin aconseguit la millora

en la percepcidé de coneixements, se’ls recomptara.

Per considerar que PDAIA ha funcionat en aquest ambit sera necessari que siguin 5
els pares que com a minim hagin obtingut la millora de coneixements del grup total.
Si no és aixi, significara que el Programa no ha complert un dels objectius, i com a

consequencia sera necessaria la revaloracio de les intervencions i de tot el seu

disseny.
QUALIFICACIO PUNTUACIO TOTAL
items Puntuacio _
Maxima 16
NO 0
Minima 0
DUBTO 1
Sl 2

Taula 13: Taula d’elaboracid propia: Interpretacié Test de Coneixements
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» Test de valoracié de QVRS dels fills

Per a la codificacié i puntuacio del instrument CHIP-CE/PRF, els items es puntuen
mitjangant I'escala de Likert de cinc categories de resposta, oscil-lant des de la
categoria “1= mai” fins a la “5= sempre (49).

Per verificar que hi ha hagut una millora en la QVRS dels fills , és necessari obtindré
una puntuacié de millora en el Test de valoraci6 de QVRS. El recompte de resultats
per I'escala CHIP-CE/PRF normalment és realitza a través d’'un programa informatic
amb una serie de barems, formules i proporcions (46), per tant sempre hi ha I'opcié
de enregistrar les dades en aquest programa per conéixer la QVRS. No obstant aixo,
he cregut necessari revalorar la interpretacio dels resultats d’aquest Test,
simplificant-lo, fent que sigui més practic i senzill, per poder fer la comparacié
d’ambdés tests PRE | POST.

Per poder valorar aquesta QVRS, sera necessari distingir entre els 5 dominis,
avaluar-los per separat i posteriorment en un global. A continuacié la Taula 13 amb

els diferents punts a tenir en compte:

QUALIFICACIO Escala Likert PUNTUACIO TOTAL
items Puntuacio Maxima 375
Mai/ Molt malament/ Cap 1 Minima 0
Gairebé Mai/ Bastant malament/ Molt poca | 2
De vegades/ Bé/ Alguna 3
Gairebé Sempre/ Bastant bé/ Molta 4
Sempre/ Molt bé/ Moltissim 5
Dimensions items Interval QVRS

Ideal Adequada | Insuficient

Benestar 22 110- 78 77-55 54-0
Funcions 9 45- 32 31-22 21-0
Resisténcia 19 95- 67 66-42 41-0
Satisfaccié 11 55- 39 38-27 26-0
Riscs 14 70- 50 49-35 34-0
Total 75 375- 262 261- 187 186-0

Taula 14: Taula d’elaboracio propia: Interpretacié de QVRS
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Per considerar que els nens han viscut un increment en la millora de QVRS, sera
necessari obtenir com a minim un augment de 25 punts en la suma total, entre el
Test PRE | POST i també s’haura de considerar quins dominis han millorat. Sera
necessari que com a minim 5 nens del total de participants aconsegueixin aquesta

millora.

Com ja he comentat, sera necessaria I'aprovacié i validacio per a la interpretacié dels

resultats d’aquest Test, ja que ha estat innovada pel Programa PDAIA.

» Questionari de satisfaccio envers PDAIA

Per avaluar el resultat del questionari de satisfaccid, cal tenir en compte que sén 5
preguntes (de la A ala E) i que la seva resposta correspon a I' escala numeérica del

1 al 10, essent 10 el valor maxim de satisfaccio.

Per considerar que existeix una satisfaccio pel pare/mares és necessari arribar a una
puntuacié major de 35 punts i la pregunta F sigui Sl, si la resposta és NO, no es
comptabilitza com a pare satisfet. Les altres preguntes son qualitatives, i per tant no
sén avaluables, pero si que es tindran en compte, per coneixer les opinions, i

sobretot punts forts i punts de millora.

PREGUENTES Grau de satisfaccio PUNTUACIO
Excel-lent Adequada | Insuficient .
Maxima 50
A-E 50 - 40 40- 35 35
= s S| NO Sllale! 0

Taula 15: Taula d’elaboracio propia: Interpretacié Questionari de Satisfaccié

Per valorar i corroborar que els pares estan satisfets amb PDAIA caldra recomptar
els pares que hagin aconseguit aquestes condicions, sera necessari que siguin 5
pares o més del total del grup. Si es compleix aquesta condicio I'objectiu que parla
de la satisfaccié quedara assolit, pel contrari s’haura de tornar a valorar I'execucié de
tot PDAIA.
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11. Discussio

Malgrat que la bibliografia ens indica un augment considerable en ultims anys de
nens diagnosticats d’al-lérgies i intolerancies alimentaries (10,11), actualment no hi
ha cap programa d’EpS des de la sanitat publica que abordi aquest problema de
salut.

Els programes d’EpS grupals son molt efectius per realitzar un procés
d’aprenentatge en un grup homogeni amb una série de necessitats en comu . D’altra
banda, destacar que el CAP es considera 'ambit assistencial més indicat per a la
realitzacid6 de programes d’aquestes caracteristiques, amb els professionals més
experts (39,42).

PDAIA pretén ser una intervencidé necessaria per aquesta poblacid, cobrint aixi la
manca de coneixements dels pares i com a consequéncia millorar la QVRS dels fills.
Pel seu disseny i el de les diferents sessions, ha estat requerida una extensa recerca
bibliografica, recolzada per una prova pilot d’analisis de necessitats a través
d’entrevistes.

Gracies a Estrada i la seva tesis doctoral (49), vaig arribar a la conclusio que per a la
poblacié del Programa, les seves necessitats, la senzillesa i I efectivitat, era adequat
utilitzar I'escala validada CHIP-CE/PRF versié espanyola i dissenyada pels pares
(49, 50). El fet que contestin els progenitors, minimitza els dos inconvenients que he
pogut observar; el primer, és que el nens no cal que responguin ja que sén massa

petits per fer-ho i el segon, que no importa I'edat a qui va dirigit el test de QVRS.

El disseny dels diferents tests i I’ avaluaci6 i interpretacio dels resultats, ha estat una

tasca complexa, donant peu a reflexions i valoracions importants.

Altrament, destacar que les consideracions étiques son un requisit molt important en
qualsevol Programa d’EpS, per tant he intentat tenir en compte tots els punts etics i
legals pel disseny de PDAIA , i aixi garantir en tot moment els diferents drets dels

usuaris i participants.

11.1. Limitacions

En tota intervencié es pot trobar certes limitacions a I'hora de desenvolupar-la. Es
gairebé impossible anticipar-se als possibles contratemps ja que aquets soOn
imprevisibles i van apareixen a mesura que dissenyes el Programa.
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Per una banda, un dels problemes que vaig trobar, com ja he dit, és que no existeix
cap Programa d’EpS sobre aquesta tematica, significant que no ho vaig poder
comparar ni contrastar, per tant el disseny és completament propi.

D’altra banda, destacar que malgrat vaig intentar calcular la mostra, va ser
impossible, ja que els diagnostics a I’ eCAP d’al-lérgies i intolerancies alimentaries
no estan ben registrats, provocant aixi un infra-diagnostic i una mostra irreal.

Per ultim, una important limitacié6 que m’he trobat en el procés de desenvolupament
d’aquest projecte d’intervencié ha estat la seleccié d’'una escala de QVRS infantil, ja
que son poques les escales validades a Espanya, i menys encara les destinades a la
poblacié infantil (49). Una altra limitacié és que pels pares dels nens d'1 i 2 anys
recent diagnosticats, pot resultar dificil valorar la QVRS per la manca de comunicacio

amb els fills, quedant exempts de respondre-ho.

11.2. Linies de futur

Malgrat que les entrevistes han estat necessaries i complementaries per a la
realitzacio de les sessions i pel disseny de PDAIA, tres entrevistes no han estat
suficients per arribar a la saturacié de discurs. Considero que en un futur, si mai
s’acabés realitzant, seria molt beneficios i interessant augmentar el ndamero

d’entrevistes i aixi dissenyar un Programa encara més veridic.

Com a propostes de millora, destacar que si la prova pilot d’aquest Programa tingués
exit, caldria posteriorment fer un procés d’aprovacio i validacio dels diferents tests
dissenyats per PDAIA.

Tenir en compte que I'horari de les sessions (18:45h) podria suposar una limitacio a
I'hora d’assistir-hi per part dels pares, s’ha dissenyat aixi per respectar I'horari de la
infermera, pero si es dugués a terme seria ideal parlar-ho amb els diferents pares,

arribar a un acord i garantir aixi la maxima assisténcia possible.

També seria un punt a valorar, el fet de realitzar un test de QVRS als fills 6 mesos o
1 any despres, apreciant d’aquesta forma si realment la intervencio del Programa a

posteriori ha estat efectiva en la QVRS d’aquests nens.
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12. Conclusions

Primerament, destacar que é€s molt important tractar correctament les al-lergies i
intolerancies alimentaries, ja que aquestes precisen que hi hagi una modificacié en
I'alimentacio i els seus habits, comportant una adaptacié i aprenentatge tant pels
nens com per les families, recaient aixi la maxima responsabilitat sobre els pares o

tutors legals.

Considero que una infermera formada és el professional sanitari idoni per dur a
terme les tasques de coordinacio i gesti6 d'un Programa d’EpS per nens amb
al-lergies i intolerancies alimentaries, i que en aquest cas, el professional més indicat

per al disseny i suport de les sessions sigui un/a nutricionista.

El Programa dissenyat PDAIA, ofereix cinc sessions dissenyades per captar I'atencié
dels pares, motivar-los i fer-los particips de la realitat que viuen els seus fills, com
també de tots aquells coneixements propis necessaris per a millorar la

simptomatologia i la QVRS dels seus fills.

Destacar, que la realitzacio de les entrevistes, ha estat de gran ajuda per detectar les
necessitats de manera objectiva dels pares, dissenyar les sessions de forma
estratégica i amb una finalitat determinada, pero sobretot, per donar credibilitat a la

necessitat de crear PDAIA.

L’efectivitat del Programa és coneixera a través de la interpretacié i avaluacié del
Test de percepcido de coneixements i el Test de QVRS. Un augment i millora

d’ambdos, conjuntament amb la satisfaccié dels usuaris garantira I'éxit de PDAIA.

A més, el disseny de PDAIA pretén ser una intervencié adequada a la situacié social
i economica actual, per aquest motiu la seva participacio és gratuita, i el cost de la
seva realitzacio pretén adaptant-se a la dificultat de recursos economics i materials

existents.

Per acabar, m’agradaria afegir una ultima conclusié més personal sobre el treball, la
seva realitzacio al llarg d’aquests mesos, ha estat per a mi un continu aprenentatge
de conceptes, d’organitzacio, de constancia i de superacio. El cronograma personal

del treball final de grau es pot trobar a 'annex.**

*14.11. Cronograma personal del treball
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14.1. Estrategia de recerca bibliografia pel Marc Teoric

3) Simptomatologia

4) Prevalenca

5) Prevencio

6) Tractament

7) Alslérgia alimentaria

8) Alslérgia a la proteina de
la llet de vaca

9) Alslérgia a I'ou

10) Al-lérgia al peix

11) Al-lérgia al gluten

12) Alslérgia als llegums
13) Alslérgia a la fruita i
vegetals

14) Intolerancia alimentaria
15) Celiaquia

16) Sensibilitat al gluten no
celiac

17) Intolerancia a la
lactosa

18) Intolerancia a la
fructosa

19) Educacio per a la Salut
20) Professional sanitari
21) Programes d’Educacio
per a la salut

3) Sintomatologia

4) Prevalencia

5) Prevencién

6) Tratamiento

7) Hipersensibilidad a los
alimentos

8) Hipersensibilidad a la leche
9) Hipersensibilidad al huevo
10) Hipersensibilidad al
pescado

11) Hipersensibilidad al gluten
12) Hipersensibilidad a los
frutos secos

13) Hipersensibilidad a la
fruta i vegetales

14) Intolerancia alimentaria
15) Celiaquia

16) Sensibilidad al gluten no
celiaca

17)
18)
19)
20) Profesional sanitario
21) Programa de Educacion
para la salud

Intolerancia a la lactosa
Intolerancia a la fructosa
Educacion en Salud

Paraula “Natural” DECS MeSH

1) Nens de 3 a5 anys 1) Nifos (2) Children

2) Reaccions adverses als | 2) Reacciones antigeno- (2) Antigen-Antibody
aliments anticuerpo Reactions

(3) Symptoms
(4) Prevalence
(5) Prevention
(6) Treatment
(7) Food Hypersensitivity
(8) Cow’s Milk
Hypersensitivity
(9) Egg Hypersensitivity
(10) Fish Hypersensitivity
(11) Wheat
Hypersensitivity
(12) Nut and peanut
hypersensitivity
(13) Fruit and vegetable
hypersensitivity
(14) Intolerance
(15) Celiac disease
(16) Non-celiac gluten
sensitivity
(17) Lactose intolerance
(18) Fructose intolerance

Limits utilitzats, recerques avancades

Textos complets.

Articles publicats en els Gltims 8 anys.
Idiomes: Catala, castella i angles.
Articles disponibles de forma gratuita.




Base de | Data DECS o MESH Seleccio/
dades Interessants/ Total
Google 5/10/2015- Reacciones antigeno-anticuerpo/ | 4/ 15/ 537
Scholar 18/11/2015 Hipersensibilidad a los alimentos/
Prevalencia/ Sintomatologia
Nifios/ Hipersensibilidad proteina de la| 2/15/68
leche
Nifios/ Hipersensibilidad al huevo 1/6/6
20/11/2015- Nifios/ Hipersensibilidad al pescado 1/ 10/ 226
2311212015 | Nios/ Hipersensibilidad al gluten 2/2/292
Nifios/ Hipersensibilidad a los frutos | 1/6/187
secos
Nifios/ Hipersensibilidad a la fruta i| 1/20/634
vegetales
Nifios/ Sensibilidad al gluten no celiaca | 2/16/ 234
/Celiaquia
Nifios/ Intolerancia a la lactosa 3/ 24/ 48
Nifios/ Intolerancia a la fructosa 1/ 15/ 291
07/01/2016- | Educacién en Salud/ Profesional 4]/ 32/ 1234
230/01/2016 | sanitario
Programa de Educacion para la Salud/ | 3/17/ 3371
Hipersensibilidad a los alimentos
Pubmed | 5/10/2015- Children/ Antigen-Antibody Reactions/ | 1/6/6
18/11/2015 Prevalence/ Symptoms
Children/ Cow’s Milk Hypersensitivity 1/8 /746
Children/ Egg Hypersensitivity 0/ 15/ 331
20/11/2015- | Children/ Fish Hypersensitivity 0/ 8/ 117
ZEIAYS Children/ Wheat Hypersensitivity 0/10 /52
Children/ Nut and peanut Hypersensitivity 1/ 6/ 188
Children/ Fruit and vegetable Hypersen- | 0/ 8/ 100
sitivity
Children/ Non-celiac gluten sensitivity/ | 1/9/ 114

Celiac disease




Children/ Lactose intolerance

1/ 16/ 28

Children/ Fructose intolerance 0/217
Cinhal 5/10/2015- Children/ Antigen-Antibody Reactions/ | 1/8/381

18/11/2015 Prevalence/ Symptoms

Children/ Cow’s Milk Hypersensitivity 0/ 16/ 79

Children/ Egg Hypersensitivity 1/ 22/ 52
20/11/2015- | Children/ Fish Hypersensitivity 0/13/15
23/12/2015 Children/ Wheat Hypersensitivity 0/ 6/ 87

Children/ Nut Hypersensitivity 1/ 12/ 24

Children/ Fruit and vegetable 0/ 8/ 8

Hypersensitivity

Children/ Non-celiac gluten sensitivity/ | 1/ 6/ 25

Celiac disease

Children/ Lactose intolerance 0/ 8/10

Children/ Fructose intolerance 0/2/2

Cuiden 5/10/2015- Reacciones antigeno-anticuerpo/ | 1/ 8/ 10

18/11/2015 Hipersensibilidad a los alimentos/

Prevalencia/ Sintomatologia

Nifios/ Hipersensibilidad proteina de la| 0/5/5

leche

Niflos/ Hipersensibilidad al huevo 0/3/3
20/11/2015- Nifilos/ Hipersensibilidad al pescado/| 0/3/4
23/12/2015 nifos

Nifios/ Hipersensibilidad gluten/ nifios 0/0/0

Niflos/ Hipersensibilidad Frutos secos 0/0/0

Nifios/ Hipersensibilidad a la fruta i 1/1/1

vegetales

Niflos/ Sensibilidad al gluten no celiaca 0/1/1

/Celiaquia

Niflos/ Intolerancia a la lactosa 0/1/1

Nifios/ Intolerancia a la fructosa 0/0/0




14.2. Pregunta P.1.C.O.

Poblacio Pares de nens d’entre 1 i 5 anys acabats

de diagnosticar d’alguna al-lergia o
intolerancia alimentaria en el Centre

d’Atencié Primaria.

Intervencio Entrar en un Programa d’educacié per a
la Salut i realitzar un total de x sessions.

Comparacio No procedeix comparador

Resultats Millorar els coneixements sobre
I'al-lergia o intolerancia que pateixen els
seus fills, i com a consequencia millorar
la QVRS d’aquests.

Disminuir la simptomatologia que
presenten els nens.




14.3. Entrevistes orientatives pares/tutors

14.3.1. Model d’entrevista semiestructurat

Pare/ Mare/ Tutor legal Edat:

Al-lergia/intolerancia Quina?..........ccccccevvvvvvvennns Edat del nen:

1. A quina edat va ser diagnosticat el seu fill? Que va suposar aquest diagnostic

per vosaltres? Pel fill i nucli familiar?

2. Penses que la qualitat de vida del seu fill s’ha vist afectada per aquesta

malaltia?

3. Vau rebre ajuda informativa per part dels professionals del centre, de quin

tipus? Quins professionals?

4. Quins handicaps heu anat trobant al llarg de l'adaptaci6 a lal-lergia o

intolerancia del vostre fill?

5. Creus que l'ajuda del personal sanitari podria millorar I'adaptacié del nen en

aguesta nova situacié? Com?

6. Creieu que la realitzaci6 d’aquest Programa d’Educacié per a la salut -
explicaci6 corresponent- us hagués pogut ajudar a l'hora de reforgar

coneixements i millorar la velocitat d’adaptacié en aquesta nova situacié?

7. Através de la seva experiéncia, quins temes creieu que s’han de desenvolupar
amb més émfasis i a quins no se’ls ha de donar tanta importancia en les
sessions? (exemples: part médica, la part nutricional, afectacié del nen envers

la malaltia...).

8. Penses que seria interessant una sessi6 sobre la part economica dels
aliments? Dels restaurants i comergos que en faciliten la venda i consum?
També creus que seria interessant incloure una sessidé detiquetatge,

manipulacio i tecniques culinaries?




14.3.2. Entrevistes transcrites
Entrevista a NPL.
Realitzada per Olivia Guasch Niubo.

Inici: 18:05h Final: 18:40h Duraci6 total: 35 minuts

Bona tarda, com li vaig comentar per teléefon séc estudiant d’Infermeria de la
Universitat de Lleida i estic realitzant el treball final de grau, per aguest he
realitzat una proposta de Programa d’educacio per a la Salut dirigit als pares i
mares de nens recent diagnosticats d’al-lérgies i intolerancies alimentaries,
aquest projecte té la finalitat d’augmentar els coneixements dels pares envers
aquest problema de salut i com a consequéncia millorar la qualitat de vida dels
seus fills. L’he citat avui per fer-li unes preguntes sobre aquest tema... Per
comencar... Quina al-lergia o intolerancia pateixen les seves filles? ... Celiaquia, les
dues. Edat actual de les seves filles? 18 22... i la petita també pateix al-lergies al
pol-len, a les graminies, als gats, basicament a les al-lergies de primavera...
D’acord... A quina edat van ser diagnosticades les dues? ...A veure, la Marina, la
gran, tenia... era l'octubre, i al desembre feia 2 anys... O sigui casi als dos anys... Si
per ser exactes 22 mesos... val i la marta?... Molt més aviat, de seguida vam veure
la els simptomes...si als 18 mesos li vam comencgar a introduir els menjar amb
gluten... Els cereals... si exacte, doncs rapid vam veure els mateixos simptomes que
la gran, va ser diferent... Si, llavors...que va suposar aquest diagnostic per
vosaltres en aquell moment? Pel fill i pel nucli familiar?... En el cas de la gran,
va suposar un alliberament, que fos una cosa que amb una dieta es pogués superar,
perque les analitiques que li van fer eren tan extenses i li miraven tantes coses, que
eee..el laboratori que li vam anar a fer I'analitica ens va trucar a casa i ens va dir
felicitats que aquesta nena nomeés és intolerant al gluten.. ja... perqué la llista de
I'analitica era realment terrible.. | en el cas de la segona? Com va ser? ..mmmi i la
Marta, va ser més facil, perqué ja hi haviem passat, i després a nivell del nucli
familiar rapid ens hi vam habituar... Tots no?.... Si, sobretot la padrina, que també
cuinava, i anava molt sovint a menjar a casa seva..., de seguida ens hi vam
acostumar.... el que passa és que al principi els productes solament es trobaven en

botigues de dietetica... Clar, és que 20 anys endarrere... Si exacte, en canvi ara es



troben a qualsevol supermercat, hi sobretot sabia de tenir cura, fins i tot, amb
I'instrumental que utilitzaves, tota... tot el de la cuida, per exemple, culleres de fusta,
eee 0 paelles, una paella que hi fregeixes peix amb farina no era recomanable per
després fregir peix amb la seva farina... tot aixo... Aixi doncs feu tots la mateixa
dieta? No, no, pero fem servir tots la mateixa farina, arrebossem basicament amb
farina d’arros... D’acord... passarem a la segiient pregunta, penses que la
qualitat de vida del seu fill s’ha vist afectat per aquesta malaltia?...(cara
estranyada) ...Qualitat de vida, em refereixo a nivell fisic, estat d’anim,
problemes per relacionar-se... Jo em penso que no, em penso que no, perque tot
'entorn ho va entendre, psicoldogicament no diria que estiguessin gens afectades
perque son celiaques, perqué avui en dia trobes, doncs, gent que és diabética, gent
que es celiaca, l'altre que és vegetaria, vega... Vull dir, com que només és un
guestio de dieta, no restringeix ni per fer esport, elles han pogut anar de colonies,
s’han queda’t als menjadors escolars, han fet intercanvis, moltes vegades els
intercanvis i els viatges s’han fet expressament amb les families que triaven elles per
coincidir amb una nena celiaca o que la mare o pare fos un sanitari, s’havien de que
anava el tema... i aquestes coses sempre hem vist que la gent ho respectava i
posava facilitats... Entesos... Vau rebre ajuda informativa per part dels
professionals del centre on vau assistir, com per exemple d’Atencié Primaria,
de quin tipus i quins professionals us van ajudar? ... Dels professionals del CAP
no... Perque vau optar per anar pel privat, no?... Perqué nosaltres anavem amb
una pediatra que jo penso que no havia vist mai cap celiac fins aquells moments...de
Lleida eeeh, encara deu treballar...no n’havia vist mai cap perqué els simptomes de
la Marina eren molt clars,... era una nena que havia perdut pes, pesava 11 quilos, i
en 2 mesos va passar a 9, aixd en una persona adulta és com si en perdés 6 o 7
...imagina’t és més d’'un 10%, i els simptomes eren molt clars, ella associava menjar
amb malestar, per tant, no menjava ...i com que la cosa va anar avancgant avancant a
la que aconseguiem embutir-li alguna cosa, al cap de poc o vomitava, total que
estava completament desnutrida, i el pediatra que li va detectar la celiaquia, era un
pediatra digestoleg de I'Hospital de San Pau de Barcelona, que ens I'havien
recomanat... i aleshores vam anar al seu consultori, llavors li van fer unes fotos amb
Polaroid..(riu)...i li va demanar a la infermera que li portes 'arxiu d’'una altra nena, i
ens va ensenyar les fotos d’aquesta nena i de la Marina, i va tapar les cares i ens va

dir que distingirieu quina és la vostra filla, i vam dir que no, tenien la mateixa



constitucié... Caram, si?... Si, si, va dir aguesta nena és celiaca, aixi que penso que
la vostra filla és celiaca, i aquell entrepa que va menjar la Marina.. un pa Bimbo..
(riu)...abans d’entrar a la consulta del pediatra, va ser l'ultim pa amb gluten que va
menjar ella...Aixi que ho va encertar... Si si, perque havia vist altres casos, n’havia
vist molts, els simptomes a més eren molts clars, perdua de pes, avorrir el menjar, la
panxa inflada, tenia la pinta com un nen d’aquests de I'Africa, d’aquests que passen
realment gana... Si, si totalment desnotrits.. ulls inflats, tan secs i la panxa inflada,
les extremitats molt primes, doncs tenia aguesta pinta... | quan el pediatra ho va
detectar, ell mateix us va passar informacié i us va donar instruccions per com
afrontar la situaci6..? Aquest pediatra és el que ens va fer aquesta analitica tan
extensa, per descartar altres possibles coses, per ell va dir jo d’entrada diria que és
aixo... pero en el moment que vam anar al pediatra...perque la Marina estava ja molt
apurada i no volia menjar, aleshores ens va receptar uns bebibles, que eren com...
Meritene?..Si aix0, que eren com uns batuts de vainilla que eren molt bons, i ens va
comentar que aixo ho bevia gent amb anoréxia, pacients terminals, gent gran... i ens
va dir que si es pren aix0 estigueu tranquils...per0 havia avorrit de tal manera el
menjar, que per veure el Meritene, ho haviem de fer amb una xeringa, mentres un
'agafa, l'altre li posava una xeringada a la boca, i aixi aconseguiem ambutir-li, i
després poc a poc, es va anar recuperant, recuperant la gana i el pes.. la millora va
ser espectacular. | ell mateix ens va recomanar que ens poséssim en contacte amb
I’Associacid de Celiacs, i llavors ens vam fer socis de I’Associacio, eeeh doncs en
aquells moments estava molt bé, perque publicava un llibre cada un o dos anys, que
era una mena de diccionari amb tots els productes comercials per ordre alfabétic que
estaven lliures de gluten, de manera que el que no compravem a la botiga de
dietética, si nosaltres anavem al supermercat, si voliem saber si la mousse de
Danone portava gluten, miravem al llibret la llista del productes Danone que no
portaven gluten, i si no hi era no es podia consumir, perquée amb les etiquetes llavors
no ens en podiem refiar, i 'Associacié de Celiacs reivindicava que s’etiquetés bé,
perd no sé si s’ha aconseguit ara.. Bueno una mica mes si, no? Bueno si... si ara hi
ha moltes coses, que hi posa sense gluten...O també poden contenir traces de...
Si si... ara més... Aixi doncs, vosaltres tota la informacié que vau rebre va ser lo
de I’Associacio... Si exacte del pediatre i de I'Associaci6...Val, mmm, una altra
pregunta, és quins handicaps al llarg de I’adaptacié... o sigui quan vau rebre la

noticia, quins problemes vau anar trobant, aixi més important... Avia’'m, el



problema com que son criatures...i no coneixien gaire el gust del menjar, del pa en
gluten, elles si van adaptar rapidament, un altre problema del menjar sense gluten es
que és carissim, perd jo em penso que encara era més car abans que ara... Si, al
ser més comercial, suposo que els preus han baixat... Si, jo em penso que si, era
meés car, a més si compres amb una botiga de dietética sempre pagues un plus, i ...
me’'n recordo del canvi de les pessetes al euro, compravem una farina de tres quarts
de quilo, que no era un quilo, valia 1200 pessetes, ... (pensant)...que venen a ser
una mica mes de 7 euros...i aleshores la trobavem carissima, perqué la farina normal
potser costava 100... Si, si €és com si compressis 12 quilos de farina... Exacte, la
diferencia era desproporcionada.. i quan vam passar de les pessetes al euro vam
perdre una mica la nocio de si les coses eren barates o cares, perqué dius un pot de
farina que et costa 7 euros, aaah! doncs tampoc es tan car, pero el problema és que
el menjar sense gluten és molt car.... Heu rebut alguna vegada alguna subvencio
per pagar aquesta diferencia...hem rebut alguna subvencié perque jo séc
funcionaria, perd aquestes subvencions no son universals, aixo €s un privilegi, pero
no el té tothom...Ja, entenc... Des de Muface, et donen una ajuda, que a lo millor és
de... bueno varia en funcio de la declaracié de la renta... Vale, doncs si et sembla
passem a la seguent pregunta..( Assenteix amb el cap)... Creus que per part
dels professionals d’Atencié Primaria o altres centres, es podria millorar
I’adaptacid, la informacié que donen a les persones amb aquest problema...,
avia’m tu potser perqué no t’hi has trobat, pero creus per exemple, que es
podria fer més propaganda a nivell de Centres de Salut, és podria millorar
aquesta atencio sanitaria... Home de millorar, sempre es pot millorar, pero jo la
informacio que ens van donar al seu moment considero que va ser correcta, ens va
servir, i si, a part, que el pediatra ens va transmetre molta confianca... Que aixo fa
molt en aquestes situacions noves... Si, exacte, i aleshores anavem molt
directament a consultar les coses a aquest pediatra, no passavem pel CAP...i
després el que vam veure moltes vegades, gent que després li detectaven la
celiaquia, que d’entrada estan com a desorientats, i..., algunes vegades sabien que
nosaltres teniem dues filles celiaques, eeeh venien alguna vegada per preguntar-nos
alguna cosa, per exemple, feiem pa a casa, amb una maquina de fer pa, alguna
vegada havien vingut a veure la formula que féiem servir per fer el pa, com nosaltres
guan vam comprar la maquina per fer pa, el pa no és facil de fer, el pa sense gluten

no és gens facil de fer, l'altre no ho sé, perd aquest no ho és, els primers pans ens



van sortir una pasterada, que I'haviem de llencgar...(riu)...i aleshores una familia que
tenien un fill al-lergic al gluten que feien el pa a casa, ens van ensenyar a nosaltres
la formula, i eren de Reus, i vam anar a Reus...(riu)... a aprendre a fer aquest pa,
pero si clar, nosaltres vam veure després que aixdo es com una roda, ens passavem
la informacio i les receptes, entre els que ens coneixiem, abans no era com ara, que
és tan comu... Us passaveu la informacio, fent una cadena... Si, despres nosaltres
vam passar la recepta a una noia d’aqui Bellpuig, que li van detectar la celiaquia, vull
dir... i doncs després, se que li va passar a un altre de Castellnou i un altre de
Mollerussa, i aixi...Per aquest motiu ha sorgit I'idea de crear aquest programa
per treballar les receptes, per ensenyar tecniques per cuinar, per comprar,
vindria a ser aix0, en lloc d’anar passant la informacio, que hi hagués des de
I’Atencié Primaria tallers i sessions per guiar als pares, en aquests moments
més dificils i de més dubtes, que veuen que els seus fills sén molt petits i ho
passen malament, facilitar aixi les coses, i que vegin que és unha cosa
completament normal, i que solament és adaptar-te.. Basicament per aixo...
llavors, creieu que la realitzacié d’aquest Programa d’Educacié per a la Salut
que t’he comentat, us hagués pogut ajudar alhora de reforgar coneixements i
millorar la velocitat d’adaptacié amb aquesta situacié...? Home, doncs clar que
si, si, si, perqué ja et dic hi ha coses que les havies d’aprendre, a traves de prova-
error, prova-error, com per exemple aquest pa, que vam dir, fins que no trobem algu
gue ens I'ensenyi a fer no val la pena fer-lo, si, perqué I'aprenentatge t'evita una
série d’errors que es comenten moltes vegades... | alhora de detectar vosaltres els
simptomes, ho notaveu si ella havia anat a casa d’algu i havia menjat alguna
cosa gue contenia gluten sense voler... A veure, alguna vegada va passar, pero
per sort si fa temps que segueixes una dieta sense gluten i un dia prens alguna cosa
amb gluten..., per exemple al menjador de l'institut una vegada li van donar a la
Marina un llom arrebossat amb farina normal, si fa temps que fas la dieta tens totes
les vellositats intestinals molt regenerades, i ho toleres..., una altra vegada a un hotel
vam menjar una amanida d’arrds i suposo que hi devia haver una cosa amb gluten,
eeeh i... la Marta, era de treure-ho rapidament vomitant, i llavors doncs, no haviem
arribat encara a I'habitaciod, era el sopar i ho va treure..., ho sigui que si a vegades es
pot colar alguna cosa..., si és molt recent la dieta, és nota, pero si fa temps que fas
dieta, pot ser que no et passi res o tinguis un breu mal de panxa...i aqui s’acaba,

sense més consequeéncies...Val, a traves de la seva experiéncia quins temes



creus que s’han de desenvolupar amb més émfasis i a quins no se’ls ha de
donar tanta importancia..? Per exemple, donar més importancia en la part
meédica, a la part nutricional, a I'afectacié dels nens envers la malaltia o
’adaptacié a I'escola...? Mira, jo la part aqueta que tu dius més d’adaptacié o
psicologica, eeeh em penso que no es necessita gaire atencio, et donaré una dada,
la meva filla pel treball de recerca de batxiller, va passar una enquesta a adolescents
celiacs de la Provincia de Lleida, i una de les preguntes era si els havia afectat
psicologicament, i cap va respondre que si... Per tant, penso que no €s una malaltia
que t'afecti psicoldgicament... Tampoc alhora de relacionar-te 0i? No, pero si
insistir en la part nutricional i en la part médica si, insistir en que la dieta és
importantissima, si, perque si ho es segueix la dieta eee...pots tenir malalties greus,
perqué a part, de la desnutricio, també pots tenir una questiéo tumoral, relacionada
amb el sistema digestiu, si, aix0 si, que han de ser molt conscients.. Els pares, pero
també els nens... Si, ja que hi ha una edat que és l'adolescéncia, que moltes
vegades son transgressors, i....., doncs han de ser conscients.... De lo greu que pot
arribar a ser la malaltia, si no es tracta... Si, si, despres que també hi ha moltes
malalties associades amb la celiaquia, moltes vegades, és una classe de diabetis o
bé una malaltia dermatologica causant problemes greus, per tant, transgredir, a
vegades, €s comprar nimeros per una loteria que no tens ganes que et toqui...
Exacte...| com bé dius tu, també és molt important que els pares i I'entorn familiar ho
entenguin, que normalment és aixi, perd0 €és important que no es pot fer cap
excepcio, pero clar els adolescents...pues mira, he prova’t un trosset de pizza i no
m’ha passat res, doncs m’en menjo un trosset més el proper dia... | doncs no... | per
altim, una darrera pregunta, penses que seria interessant una sessio, sobre la
part economica, dels restaurants i comercos que en faciliten el consum?
També creus que seria interessant altres sessions tractant el tema de
etiquetatge d’envasos, manipulacié, técniques culinaries i receptes? Si, ho
sigui, sobretot formes de cuinar, penso que és molt interessant, perqué sobretot tots
els plats que intervé farina sense gluten, son molt dificils de treballar, eeeh... la farina
sense gluten queda com una mica xicletosa, el gluten deu aglutinar...(riu)....per
exemple fas un pa de pessic, qualsevol cosa de farina sense gluten, no té res a
veure, la facilitat amb que pots fer un pa de pessic amb farina amb gluten, d’un pa de
pessic sens gluten, és molt més dificil d’encertar-lo... | aleshores tallers de cuina i

aixo si, penso que actualment hi ha iniciatives privades, per exemple alguna vegada



a mi m’han invitat la casa Thermomix, a fer tallers de menjar sense gluten, de la
mateixa manera, que hi ha tallers que fan menjar vegetaria o tallers de panellets
abans de Tot Sants o de les mones abans de Pasqua, doncs també fan tallers sense
gluten, pero estaria genial, que aquesta iniciativa sortis també de la Salut Publica...
D’altra banda també has pogut veure que els restaurants posen més facilitats
alhora de prepara plats... Si, si, fa 20 anys, eeeh, si anavem a un restaurant ella
havia de menjar amanida i carn a la brasa,..mmm era impossible dir vull uns
macarrons sense gluten, en canvi ara, hi ha molts restaurants que tenen menjar
sense gluten, pa sense gluten, és més, al restaurant on dina la Marta cada dia, li
compren pasta sense gluten, si a un restaurant ets client i et coneixen, eeeh ni que
no si dediqui a cuinar sense gluten, també et tenen en consideracio... jo penso que
avui en dia aixo0 ho entén tothom... Perfecte... De cara la part economica,
consideres que seria necessari que es proporciones una ajuda de part del
Estat o de la Generalitat, per pagar aquesta diferéncia entre el menjar normal i
el de sense gluten... perque el menjar és realment car... Hi ha paisos que ja ho
tenen aixd, que donen una mena d’ajuda, aqui des de I'’Associacio de Célics es va
dir... pero ara ja fa molt que no se’n ha dit res més... mmmbh, intentaven que és
consideres la celiaquia una minusvalia, el nivell minim, perque si ho consideraven
una minusvalida, alhora de fer la declaracié de renta, tenies una desgravacio fiscal...
perd no es va aconseguir...Es que la diferencia mensual del cost de la compra és
sobre els 120 euros, clar... aixo es molt...bé... li agradaria fer alguna aportacié
meés... Bueno m’agradaria destacar que la celiaquia s’ha de desdramatitzar, se la
d’interpretar com un tipus de dieta diferent... Pensar basicament que és un altre
tipus de dieta... Si exacte, mm fins i tot, la Marina, la gran, va anar a fer una
cooperacié a Uganda i va sobreviure, pots anar a tot arreu....(riu)...i va tornar
d’'Uganda més grassa i tot, diu que sempre menjava arrdés i mango... més caloric
impossible...(riu)... Bé, doncs per acabar, donar-te les gracies per el temps

invertit i per la predisposicid... A tu Olivia, merci per l'interes...



Entrevista a ANB.
Realitzada per Olivia Guasch Niubo.

Inici: 16:16h Final: 16:47h Duraci6 total: 31 minuts

Bona tarda, com ja t’he comentat realitzo el treball de fi de grau de les
al-lergies i intolerancies alimentaries. El que he fet és dissenyar un programa
d’Educacié per a salut dirigit als pares dels nens recent diagnosticats
d’aquestes patologies, d’acord, en que consisteix aquest programa, doncs, 5
sessions encaminades a transmetre uns coneixements als pares i mares, com
cuinar, valorar I'etiquetatge dels productes envasats, mmm, les reaccions i
simptomatologia més freqiients... Ja que els pares normalment quan se’ls hi
don aquesta noticia estan alarmats i de vegades no saben com actuar... Si
d’acord!. Llavors, et faig I’entrevista per conéixer el teu parer sobre com has
viscut aquest diagnostic i que et semblaria si hi hagués un programa amb
aquestes caracteristigues. Comencarem! Un pregunta la Ona, quin tipus
d’al-lérgia presenta? L’'Ona té al-lérgia a 'ou. A I’ou vale! Actualment quan anys
té? Dos anys, recent complerts, els va fer al gener! Si, i quan se li va
diagnosticar? Amb 10 mesos. Arran de que se li va diagnosticar? Doncs que
vam anar a una festa d’aniversari i...no vaig portar menjar per ella, que encara
menjava papilles, i llavors li vaig donar una croqueta, que portava ou i se li va inflar
tota la boca i li van sortir tot de taques vermelles pel cos, i arran d’aixo la vaig portar
a urgéncies... Alla li van donar uns medicaments i...cap a casa! Llavors... La van
diagnosticar en aguell moment? No, no, em van dir que no li havia de donar res
d’ou fins que... fins que el pediatra volgués fer-li proves, o volgués mirar a veure que
era, i el pediatra del CAP em deia que no era res, que no li dones ou....ni coses que
portes ou....llavors jo, quan tenia 14 mesos o0 aixi, vaig decidir anar a un al-lergoleg...
I no li van fer les proves? No, no es que no té les vulguin fer, al principi et diuen
gue estiguis un temps sense menjar ou, perqué sén molt petits, tal i qual, i que quan
ja siguin més grans ja els hi faran la prova... A val, val... | tu vas decidir portar-la a
I'al-lergoleg? Si, bé, tenia tot el cos ple de granets i ple de ronxes vermelles, i
moltissimes diarrees, i llavors li van fer les proves, i si, va donar positiu, i que no li
dones ou! D’acord, llavors que va suposar aquest diagnostic per vosaltres? Per

la Ona i pel nucli familiar? Avia’'m, per nosaltres un rollo, perqué el que voliem



intentar fer des de que les nenes eren petites era menjar tots junts a taula, i tot aixo,
doncs al principi era una mica impossible, perqué la Ona era petita i li agafava el
menjar a la Jana, la germana gran, se’l posava a la boca...Anava algun lloc i sempre
li oferien menijar i coses, i tu havies d’estar tot el rato pendent, i preguntant si portava
ou...és que és al-lérgica a l'ou, llavors, pues clar, la nena volia menjar tot el rato el
qgue volia la germana, fins que vam decidir no comprar res que portes ou ni menjar
res que portes ou a casa...Ja, bon sistema! Si, perd també és un inconvenient
perqueé, com amb moltes altres coses, I'ou és troba a molts aliments, i a tu quan et
diuen que la nena no pot menjar ou, dius bueno doncs no menjara truita ni ous
ferrats, pero ni frankfurts, salsitxes, fuet, formatges... hi ha un munt de coses que
contenen ou... pero també és veritat, que hi ha aliments d’aquests que no en porten,
doncs si vols fer frankfurt per sopar doncs tu ja has de comparar dels que no porten
ou, el caldo del Mercadona de pollastres també porta ou, vull dir... hi ha un munt de
coses que porten ou...saps?. Si, si ho has de tenir tot controlat... Si, més que res
€s preguntar-ho, sobretot a les botigues petites, que saben de veritat com esta fet
aquell producte... Val, d’acord penses que la qualitat de vida de I’Ona s’ha vist
afectada per aguesta malaltia? | dins de qualitat de vida em refereixo a la part
fisica, alhora de relacionar-se, cohibida per no poder menjar el que vol... Si,
t'entenc, bueno avia'm, jo si que pensava, pobreta no podra menjar pastis... perd
bueno, a la guarderia si hi havia algun aniversari, em deien fem pastis sense ou per
I'Ona, i tota la meva familia sempre ho té en compte, aixi doncs crec que tot I'entorn
s’ha adaptat a ella molt bé, llavors, perquée encara és petita, perd des del primer
moment ha tingut molt clar que no podia menjar ou, quan algu li oferia alguna cosa
deia: té ou??...i ....Ella mateixa quan li deien que si que en tenia deia: no, no..., ho
tenia molt clar, I'unic que ens costava molt era el tema Donuts, que li encanten els
donuts (riu), i no en pot menjar... per lo demes es va adaptar prou bé. D’acord,
bueno..., seguint amb lo del diagnostic, vosaltres vau rebre ajuda informativa
per part dels professionals del Centre que us va tractar, 0 sigui creus que us
ho van explicar bé... sobretot si va ser el pediatra o la infermera...o en aquest
cas dius que I'al-lergoleg no? Si, bueno, a veure, el pediatra, em va dir aixo, que
no li dones ou i ja esta, pero clar jo volia saber si la nena realment tenia al-lérgia, o
era una cosa d’'un dia, llavors si que vaig ser jo, que vaig dir anem a mirar, perque la
nena realment no estava bé, pero si que és veritat que no em van donar gaire

informacio, simplement em van donar imprés un paper, on posava, totes les coses



gue podien contenir ou, les coses que no podia menjar, les que podia ser que
tinguessin... i a casa, anar mirant per internet... informar-te una mica tu pel teu
compte, perque de veritat, que la informacié va ser escassa... Val, llavors quins
problemes heu anat trobant al llarg de I’adaptacié, bueno ja ho has anat
comentat... Bueno realment, mmmbh... al principi només vam treure la truita i l'ou, i
poc a poc, ens vam anar enteran de moltissimes coses que portaven ou, pero
considero que no em trobat problemes rellevants que dificultin 'adaptacio, al contrari
considero que ens hem adaptat molt bé... | li han disminuit les rodanxes al cos,
des de que fa una dieta d’evitacié de I'ou? Si, li va disminuir molt, de fet 'Ona
estava super bé, el que passa que, al Setembre passat vam tornar al metge, que i
repetissin les proves, avia’'m si li havia pujat o baixat...| se li havia doblat I'al-lérgia...
Caram!... | vam dir, pero si vigilem molt amb el que menja, tal i qual, perd em van dir,
de fet vaig anar a una altra al-lergologa, i em va dir, que els parametres, tot i que si li
havien doblat, era poca... o0 sigui els nivells, no eren molt elevats, i que em
recomanava comengcar a introduir-li aliments que portessin ou, li vam comencgar a
donar tal i com havia dit, i des de llavors, la nena no esta bé, bueno vull dir que una
altra vegada té el cos ple de rodanxes... Si, si, t’entenc... Com si fos pell atopica,
que pot ser per alguna al-lergia... perqué la ultima vegada que li van mirar doncs,
mmmh devia ser el marg, doncs li havien baixat molt els parametres d’al-lérgia a
'ou... i doncs aix0 era degut a una altra al-lérgia, perd no saben quina... i llavors
doncs.... | encara li feu proves, li fan algun estudi? Al Juliol, li han de mirar,
perqué ara li surt que a I'ou en té molt poca, perd clar no és normal la pell aixi
d’irritada... ella esta fatal... tinc fotos i tot, ja te les passaré, no sé si et serviran pel
treball... Si i tant, passa-me-les! Doncs lo d’introduir I’ou poc a poc, en teoria es
aconsellable, ja que la majoria d’al-lérgies a I’'ou sén reversibles i desapareixen
amb el temps, pero aixo que dius que continua igual o pitjor, és curiés.... Si,
si... Si perod, ara si que li han fet a un munt d’aliments, perd no li surt a cap aliment en
concret... Si que diuen que la pell atopica, pot ser per res, perque té pell atopica, i ja
esta, o pot ser per una al-lergia, i a ella com que no li millora, pues estan pensant
gue pot ser una al-lergia, perdo no ho sabrem fins que sigui més gran... Perque ella
guan sigui meés gran, doncs ja podra dir... pues quan passo pels plataners...hem pica
el cos, o algo per l'estil, 0 quan vaig a la piscina em trobo malament, pero clar ara no
trobem la cosa, que ens identifiqui perqué es troba malament....pero si que es veritat

que m’han dit que l'al-lérgia o I'ou li marxara. Mmmh també és veritat, que quan



estava informant-me pel treball vaig veure que [Ial-lergia a I'ou estava
relacionada amb altres al-lérgies com al cacauet, dermatitis atopica i al-léergies
respiratories , com asma o rinitis, que no sigui aixo....Si, aixo, al cacauet ja va
donar negatiu.... pero és veritat a la guarderia on treballo, hi tinc nens que tenen
ambdos al-lergies, al ou i també al cacauet, aquest no és el seu cas pero...Si es
bastant probable... Tenies por de que I’Ona patis una reaccié anafilactica? No,
jo no tenia por perque la sensibilitat de 'Ona no era molt alta, perd si haguessin estat
alts suposo que també ho hagués viscut d’'una altra manera... amb més por... perque
ella alguna vegada n’havia menjat sense voler, i 'endema portava unes rodanxes
impressionants, i jo li deia Ona has menjat ou 0i? (riu) | dintre el que cap, no passava
res greu... Si, si... eeeh, doncs centrant-nos amb el Programa que té presentat,
creus que I’'ajuda del personal sanitari podria millorar I’adaptacié dels nens en
aquesta nova situacio? | com? O sigui, com t’hagués agradat que un personal
de la salut t’hagués ajudat en aquest tema? En primer lloc, penso que les proves
s’haurien de realitzar des d’un bon principi, per coneixer si hi ha o no al-lérgica, i en
segon lloc penso que m’haurien tingut que donar més informacié... o sigui... la gent
sap quines marques comercials porten ou, 0 quines no, i doncs penso que podrien
fer una llista una mica més definida, perqué tot aixd ho trobes, ho trobes per internet
buscant i preguntant, i clar... estas molta estona buscant-ho... Per tant, creus que
estaria bé fer un programa  d’aquestes caracteristiques, per reforcar
coneixements i millorar la velocitat d’aprenentatge, oi? Si, ajudaria molt la
veritat, basicament per aixo, perqué informant-te per internet pots trobar informacio,
pero dir... que hi ha coses certes i coses falses, i ja que és un tema medic, si que
estaria bé, que algun professional de la salut t'informes correctament sobre aquest
tema... Llavors, a traves de la teva experiéncia, quins temes creus que s’hauria
de desenvolupar més en aquet Programa, explicar més bé la part medica, la
simptomatologia, com actuar davant al-lérgies..., la part nutricional, doncs
parlar de com comprar, consumir i cuinar, en aquest cas cuinar sense ou és
una mica més facil, que per exemple cuinar sense gluten, pero també podria
ser interessant.. no? | que et semblaria parlar sobre I'etiquetatge...? Doncs la
manera de cuinar..., estaria bé que donessin idees, aixd s'agraeix molt, pero si que
es veritat que cadascu té la seva forma de cuinar, el que passa que jo per exemple
buscant per internet, he vist que hi ha gent que fa truites sense ou, amb farines i aixi,

jo no n’he fet mai, pero si que estaria bé, perqué aixi la nena podria dir que ha tastat



una truita, ni que no portés ou...per exemple... i si per exemple vas a un lloc i tothom
menja truita doncs tu li podries portar a la teva filla una truita, feta d’'una altra cosa,
perod aixi ella podria menjar com tothom... Aixd estaria bé. El tema de I'etiquetatge si
gue és veritat que ara esta prou etiquetat, perqué sobretot hi ha diferents aliments,
entre ells 'ou, que és obligatori que s’informi si en conté, normalment a tot arreu hi
posa conté ou, pot contindré ou o bé, pot contindré traces d’ou.... Si... Llavors si que
estaria bé que en aquest Programa, et sabessin distingir entre que es portar ou i que
porta traces d’ou, perqué no és el mateix... No clar...Doncs molta gent, per dir algo,
puede contener trazas de huevo, que no significa que el contingui.... No, significa
que aquell aliment s’ha produit en un lloc on s’ha fabricat aliments que si que
poden portar ou... Doncs per aix0, i hi ha molta gent, que no els hi dona, i tu si que
els hi pots donar al teu fill, perque no vol dir que porti ou, i si ell tolera aixo si que ho
pot menjar... Mmmh també variara segons la gravetat o sensibilitat d’aquell nen
a l’aliment, perque clar si ets molt molt sensible, i hi ha aquella possibilitat de
patir-ne alguna consequéncia, pero si t’entenc... Si en els casos de sensibilitat
aguda, doncs si que s’ha de conscienciar als pares i que davant el dubte no
comprar l'aliment... ja que podria ser mortal...., perd no és el cas de I'Ona, a mi per
exemple, em van dir res d’ou, i res que porti ou, i jo moltes coses que hi posa puede
contener trazas, si que a la nena li dono, avia’'m evidentment sempre valorant que li
senti bé, perd hi ha molta gent que no li dona perqué no estan informats d’aixo,
perqué ells llegeixen... puede contener... lo de trazas no ho llegeixen...huevo... | ja
no els hi donen... Llavors si que estaria bé especificar una mica o explicar el que és,
perque jo, si que és veritat que treballo en una guarderia, i he vist moltes al-lérgies, i
jo ja ho conec una mica més, pero siné hi ha gent que no ho sap... Pero si que
estaria genial un Programa que t'expliquessin totes aquestes coses o simplement
que poguessis saber més del que tu vius...Clar, la idea també és coneixer altres
pares que tenen fills amb les mateixes caracteristiques o situacions similars, i
aixi poder intercanviar opinions, receptes, fer una mica de cohesié.... I... lo de
diferenciar simptomes i aix0, estaria bé, pero estaria bé fer-ho dels simptomes en
general, perqué després cada nen, reacciona d'un manera diferent, segons la
gravetat, saps...pot ser que a un li doni per fer una reaccié anafilactica, i a un altre li
surtin quatre granets o vomiti, a més les reaccions van canviant al llarg del temps...
Perqué I'Ona, en un principi va ser respiratori, més endavant cutani i algun dia també

havia vomitat, llavors, algun dia també depenent com es trobi el nen en aquell



moment, pot reaccionar d’'una manera o d’'una altra... Una altra pregunta, com a
professora de guarderia que ets, a vosaltres a I’escola us fan xarrades de
formacio per tractar els nens amb aquestes caracteristiques... No, I'iinic que tu
com a professora no pots donar cap aliment a cap nen, a no ser que el portin els
pares, i si es queda al menjador, doncs menjar del menjador, pero ja és I'escola, que
té una seria de normes i protocols per com actuar davant d’aquestes situacions, pero
també depenent de la intolerancia del nen, els mateixos pares, et diuen que has de
fer o que no has de fer, jo que se...., doncs si el nen menja ou, i no pot, i no
reacciona bé, doncs se li dona estilsona, o li dons un antihistaminic o... hi ha pares
que et diuen si el nen menja tal cosa, I'’has de portar corrents a urgéncies, o inclus
hem tingut pares que ens han deixat alli I'adrenalina per injectar-li en un moment
donat, si que aixd és més de cara a la gent del menjador, que si que té lo del curs de
manipulacié d’aliments, hi tenen una formacié d’al-lérgies i intolerancies, perd com a
mestra en principi nosaltres no podem proporcionar aliments als nens...Val, si, si
entenc....Perfecte, acabant ja... En el cas dels celiacs, ells han de comprar
moltes coses sense gluten, aliments especifics, perque siné tindrien un llistat
d’aliments molt reduit, pero els surt molt més car... en el teu cas, o més ben dit
en el cas de I’Ona, creus que la cistella de la compra, et surt més cara? No em
surt més car, perqué jo li he suprimit coses, perque aixi ja mai s’ha acostumat a
menjar de tot, pero si volgués que menges moltes de les coses, jo crec que si que
em sortiria més car, perqué per exemple, els donuts no li dono... el que passa que si
hi ha donuts sense ou, i segur que s6n molt més cars! | doncs com que vam decidir
que el que portava ou, suprimir-ho de la dieta...... aixi quan veu un donuts, porti 0 no
porti ou, N0 en menja, i aixi també evitem que ella es confongui...perd si que fem
alguna excepcio, per exemple pel seu aniversari, a la pastisseria em van dir que no li
volien fer el pastis, perqué sense ou no quedava bo, i doncs ens vam animar i el vam
fer nosaltres, perd si que a vegades, et cobren més, perqué I'elaboracié és més
complicada, diguem aixi... perd suposo que és veuen més perjudicats els celiacs o
els intolerants a la lactosa, perd amb I'ou, la manera més facil, €és no donar-li i ja
esta...D’altra banda t’interessaria que també es parles dels restaurants i
comergos que en facilitin la venda i consum? Si, perque actualment ha
augmentat, jo crec, pero solsament el que sén cadenes alimentaries, totes tenen
cartes d’al-lergen, totes tenen molt clar el que poden barrejar o el que no, i si ho

barregen, t'informen que té ou, perqué aixi tu vegis bé que incorpora ou i el que no,



aixo si que ho tenen clar, pero en restaurant petits i aix0, jo crec que encara no...
per0 estaria bé coneéixer els restaurants que et poden posar facilitats alhora de
demanar un menu especial en una zona concreta....T’has trobat en alguna situacié
que no t’hagin volgut fer res especial? Si, si, m’he trobat d’anar a un restaurant i
dir, al plat combinat hi posava ous, llom i patates, i dir no si us plau ou no me’n posi
que no en pot menjar, que té al-lergia, i que em contestin, pues el treus! Pero a
veure, que no ho vols entendre que no é€s que no li agradi, sin6 que no en pot
menjar... i aixo varies vegades, o preguntar...eeeh, aquest Frankfurt porta ou, i que
em contestessin: uiii no ho sé..., perd si en porta, en porta molt poc, i jo pensar
avia’m no t'estic preguntant si en porta poc, sin6 si en porta....saps? Jo penso que la
gent en general, encara no esta conscienciada, del que és una al-lergia i el que
comporta si no segueixes la dieta fil per randa... | doncs, ara el que fem és demanar
coses que sabem al 100% que no porten ou, perque aixi evitem situacions com
aquestes... Perd parlant de cadenes, per exemple, el McDonald’s, tenen un carta
que ho especifica tot molt bé, en el cas de I'Ona, per exemple, sols pot menjar un
tipus de pa, perque la majoria porta ou... Ja, és que hi ha molts pans, sobretot
aguests per congelar, que porten ou.. Per exemple, el pa que no porta pepides
doncs si que el pot menjar, i la resta no, en canvi els nuggets, els del McDonald’s si,
pero els d’altres restaurants o cadenes no, perqué si que porten ou, llavors s’ha
d’anar mirant, perd0 en aquests llocs, la veritat, és que ho tenen molt ben
especificat... Per acabar, t’agradaria afegir alguna cosa més? Creus que és
bona idea realitzar aquest Programa i insistir més amb els pares com tu?
Doncs si, penso que estaria molt bé, i ja et dic jo considero que em vaig trobar una
mica perduda, en un principi, i encara penso, que vaig tenir sort de que jo havia
viscut moltes al-lérgies a I'escola, perd una persona que li o

ve tot aixd de nou...Doncs, penso que seria ideal, tindre
aguest recolzament i aguesta ajuda, ja que en la consulta
la informacié és escassa, i penso que és ideal que sigui un
professional de la salut qui te la transmeti, abans de tenir-
te que buscar la vida per internet, sense saber del cert que
allo que es diu es veritat. Doncs, molt bé, fins aqui
I'entrevista, dir-te que m’has servit de gran ajuda, i que

estic molt agraida, atu i a la petita! A tu, ara et passo les

fotos!



Entrevista a CCR.
Realitzada per Olivia Guasch Niubo.

Inici: 11:42h Final: 12:10h Duraci6 total: 28 minuts

Bon dia, com ja sap so6c I'Olivia i le citat per fer-li una entrevista pel Programa
que he dissenyat, aquest és un programa d’educacié per a la Salut dirigit i
coordinat per una infermera a un CAP dirigit als pares de nens i nenes
diagnosticats d’al-lérgies i intolerancies alimentaries, I’edat que comprenen els
nens son de 1 a 5 anys. A través d’aquest Programa es pretén millorar els
coneixements dels pares i millorar I’estat de salut dels nens... Per tot aixo és
necessaria la seva opini6...D’acord.... Doncs comencem... Vosté es el pare del
Pep, quin és el seu problema de salut? Doncs el Pep és intolerant a la lactosa des
de deu fer cosa d’un any.... Molt bé... i quina edat té ara doncs? Ara n’ha fet 4,
recent complerts... Perfecte, i dius que li van diagnosticar als 3... Si, bueno un
mes abans, pero van tardar un temps a diagnosticar-li, perqué ell tenia unes diarrees
molt abundants, i sempre és queixava de la panxa... i vam dir algo li passa a aquest
crio, perque era practicament cada dia, saps? | doncs vam demanar hora al
pediatra,... i li vam explicar tot... i ens va preguntar si ho relacionavem amb algo que
menjava i aixi... pero nosaltres no ho sabiem... el metge pels simptomes ens va dir
que sospitava d’una intolerancia a la lactosa, la veritat que en bevia molta, i ens va
recomanar que deixes la llet i lactics dues setmanes i molt bé, la veritat... un dia li
vam tornar a donar per comprovar-ho, i va tornar a tenir cagarrines... el metge ens va
dir que si que ho era... i vam deixar de comprar-li llet i lactics, i intentar evitar el
maxim gue menges coses que contenien llet, mantequilles, pastissos... entre altres
coses.... Si... que va suposar aquest diagnostic per vosaltres, el fill i el nucli
familiar...? A veure per nosaltres va ser una mica d’'imprevist i estavem una mica
assustants, ell és fill anic, i eram pares novells i sempre fa cosa... a més pobret ho
havia passat tant malament, tantes diarrees i nits sense dormir.... pero bueno, dintre
el que cap rapid ens vam anar adaptant...ves que vols fer...vam provar altres llets, i
sobretot el que vam fer és comencar a cuinar una mica més nosaltres, a fer
pastissos sense lactosa i aquestes coses... D’altra banda, per ell doncs, potser ha
estat més dificil, perque clar si li ve de gust algo, quan esta amb altres nens... i

aixo,,, i tu li dius que no en pots menjar... ell es sent una mica malament... aixo



crec... perd com tot... t'hi acostumes, i aixd ha fet...a veure, que ell si en menjar no
passa res, dintre el que cap... pero si vas fent excepcions, excepcions, al final és
com si no fessis la dieta, i aixd no ho voliem nosaltres, m’entens? Si, clar. A
vegades és millorar blanc o negre, amb coses de salut... Exacte... D’acord, una
altra pregunta, penses que la qualitat de vida del seu fill s’ha vist afectada per
aquesta intolerancia, o sigui, la repercutit en general? Tampoc repercutir-lo,
considero que la seva qualitat de vida ara és millor, ja que no té aquells mal de
panxes i és troba millor en general, esta més content i menys irritable....Pero si que
és veritat que quan el deixes amb altres pares, al menjador del cole o alguna festa,
doncs s’ha de vigilar, i ell voldria menjar un pastis i un cocaulat i doncs no pot, pero
considero que el seu nivell de vida no ha empitjorat, a més que tan jo com la seva
mare, fem el possible per buscar alternatives de menjars i begudes similars... perqué
ell es senti a gust i no es senti tan diferent amb aquest aspecte.... T’entenc... val, i
vau rebre ajuda informativa per part dels professionals del CAP, de quin tipus?
Quins professionals? Si, la veritat, el pediatra i la infermera del CAP considerem de
sempre que ens van atendre molt bé.... eeeh en un principi ens van donar diferents
opcions per saber que li passava, sempre eren molt optimistes... i aixd s’agraeix de
tot cor...saps?... | va ser genial, perque ho va encertar a la primera, i al mateix
moment ens va dir que és el que haviem de fer, com actuar, ens va donar un
document amb els aliments que no podia prendre...El que si que potser vam trobar a
faltar és que no ens citessin de nou... perd bueno nosaltres mateixos vam agafar
hora per més endavant... pero si, ens van ajudar, perqué nosaltres ens vam alterar
bastant...ho veiem com una muntanya...Ja és normal, és canviar una série de
costums...Si és clar, i doncs al principi ho veus oi oi i et fa cosa, fins i tot,
respecte...perd bueno res... Val, d’acord, llavors quins problemes diries que us
heu anat trobant al llarg de I’adaptacié a la intolerancia del Pep? Una mica el
que he anat dient, la inseguretat aquella de deixar el nen amb algu, i de que mengi
algo que no toqui...perd bueno, per sort no li passa res greu, pero ja és aquella por
...m’explico? | doncs una altra cosa és que el pediatra ens va dir, que en molts casos
aguestes intolerancies eren irreversible, o sigui, que segurament ho deixava de ser,
pero i sind?, caram...mmmh nose, em fa una mica de cosa, perque saps quan son
mes grans i aixo costen més de dominar... pero bueno, té 4 anys, i ara per ara ens
fa cas i ell poc o molt és conscient que ha de vigilar amb certes coses...Llavors,

canviant de tema, creus que l'ajuda del personal sanitari podria millorar



’adaptacié del Pep en aquesta nova situacié? Com? Penso que la idea del
programa que vols dissenyar tu é€s bona, i esta ben pensada, perqué nosaltres,
encara ara aprenem coses noves, sobretot de productes que no sabiem que
portaven lactosa...i també, és molt bo i necessari que t'expliquin les coses, eeeh les
vegades que fessin falta, i que tinsisteixen.. Si, és clar... Es important quedar-te
amb les coses importants, pero sobretot que et transmetin molta seguretat, i que
t'encoratgin...vull dir...que si et veuen una mica preocupat...que et motivin, i al mateix
temps que et transmetin la importancia de fer-ho bé, de tindre totes les coses en
compte, nosaltres davant els dubtes que ens anaven sorgint doncs demanavem hora
a la infermera o pediatra, depén de quines necessitéssim...i elles molt amablement
ens han resolt més d’'un dubte, nosaltres preferim fer les coses aixi, bueno, de
sempre... Creus que seria necessari que des del Programa hi hagués un
numero de telefon per a respondre en cas de dubte sobre algun aliment o
simptoma o aixi? Siitant, aixi potser no caldria sempre demanar hora al metge del
CAP, seria més rapid ... perd penso que €s necessari que sigui un professional de la
salut qui et respongui aquests dubtes, sempre transmet molt més que si li preguntes
a una persona del carrer, o un pare amic de tal... ves, te’n refies més... Val perfecte,
aixi que consideres que l'ajuda va ser ideal? A veure, penso que tot és pot
millorar, com moltes coses, perd0 d’entrada la por inicial que teniem ha anat
desapareixen, en part, gracies a elles... perd si que potserque quan ens van fer el
diagnostic, hagués estat bé que ens parlessin de I'’Associacié que hi ha, mmmh
ADILAC es diu, perque alla hi ha un munt d’'informacio i articles, i aquestes coses,
que a mi m’agrada llegir i tenir en compte, perqué surten alternatives, coses de
menjar... i sempre és forca interessant... i ens en vam enterar mesos meés tard,
mirant per internet....D’acord, aixi doncs, creus que la realitzacié d’aquest
programa d’educacié per a la salut seria necessari i convenient, per millorar
els coneixements i millorar la velocitat d’adaptacié del nen a aquesta nova
situacio...? Si, si, per suposat... com ja t'’he dit mai es deixa d’aprendre i com més
coneixements tens d’'una cosa més seguretat mostres alhora d’actuar i vulguis o no,
el nen aixd0 també ho nota... En Pep penso que sempre estara tranquil i segur,
perqué ens veu a nosaltres que dominem el tema...pero també conec de molts pares
qgue jo considero que encara estan molt perduts, sobretot de pares amb nens amb
al-lérgies o celiaquia, i que estan bastant estressats, ves... és que jo ho entenc, és el

teu fill saps?.. és diferent quan ho sents per alli...Ja... no és el mateix, aixi penses



gue seria ideal! Si, penso que seria una bona font de coneixements, i aixo el que
dia... mmmh que si t'ajuntes uns quants pares amb situacions semblants, també esta
bé, aixi comentes la jugada, opinions i aix0 és bo...Val...continuem amb la seglent
pregunta, a través de I’experiéncia viscuda, quins temes creus que s’ha de
desenvolupar amb més émfasis en les sessions i quins no se’ls hi ha de
dedicar tant temps?... A veure jo penso que és molt important sobretot empatitzar
amb altres pares, i encara molt més important i necessari ser escoltat, de vegades
ens passa que tenim inquietuds i aixi saps, i et fa cosa parlar-ho amb certes
persones, en canvi, en aquest grup t’hi podries sentir bé, perqué tots poc o molt
també han passat per la mateixa situacid, no se si m’explico... Si, perfectament, i
estic d’acord amb tu, a vegades és en aquest tipus de grups, és tan important
aprendre com compartir vivencies... per que al fi al cap, aixo és el que a
vosaltres us preocupa... Si si, per aixo... Val, i per exemple de la part médica,
nutricional i aixi... també creus que se li hauria de dedicar temps? Si, també, de
la part médica mmmh... que et parlessin una mica de la malaltia i repassar els
tractaments nous, perquée cada vegada surten coses, i jo perqué ho vaig seguint i
aixi, pero sind no te’n enteres...per exemple ara hi ha unes pastilles pels intolerants...
que es diuen, ai... ara no sé, mmmh, espera....Nutira, aix0! Que serveixen per digerir
millor els lactics, o sigui que si algun dia, vols fer una excepcio, també es pot fer, aixi
que ojo, perqué sempre hi ha coses noves eeeh..Si, d’acord ja sé... i doncs a la part
nutricional, també, perqué basicament, és aix0, modificar dieta... Si si, val, i acabant
ja...penses que seria interessant una sessi0 sobre la part economica dels
aliments aquests... Com també dels restaurants i comercos que en faciliten la
venda i consum? A veure, nosaltres el que fem amb el menjar, molt el comprem per
internet, quan i van diagnosticar al Pep la intolerancia alimentaria uns pares d’'un
company seu de classe, ens van comentar un pagina web .... d’aixd, de menjar
d’aquest sense lactosa, perd que també si vols pots triar sense gluten o fructosa, i
més coses, que ara no m’ho fessis dir, saps...| doncs esta requete bé, perqué ells
t'asseguren que alld no conte lactosa, perqué es una pagina web oficial que diem, i
hi ha molt tipus d’aliments i tal, i és bona idea i aix0...perd si estaria bé que et
parlessin de cara a punts de venta d’aquest menjar, també, perqué és que nosaltres
per por a que porti lactosa, doncs ja no comprem el seu menjar als supermercats i
aixi, quan a veure, ja sabem que ara fan moltes coses sense...perd potser com que

ningd ens ha dit que mirar, ja no ens hem acostumat amb aixo...aaah i tema



restaurants doncs aixo nosaltres ens hem trobat sempre que ens han ficat facilitats, i
ens han donat alternatives si ell volia un plat que estava cuinat amb llet o nata....pero
si que hi ha llocs més ben preparants que altres... també és veritat... i sempre és bo
coneéixer-los... és maco que tinguin en compte a tota la gent, perqué a veure menjar
€S una necessitat basica, i si algu té un problema pues, esta bé que et tinguin en
compte a tot arreu...Si, si... Val i t’agradaria també que hi hagués al programa
sessions de manipulacié d’aliments i técniques culinaries? Doncs si, també
seria bona idea, és interessant que el teu fill vegi que tu li saps cuinar, i que ell
també pot menjar les coses fetes a casa, no només coses preparades que a lI'envas
ja hi diu sin lacosa, saps... és que penso que és super important els valors que els hi
transmets als nens eeeh...perque ells es basen amb el que veuen, a veure... son
petits i s6n el que els ensenyes... Si, ben dit, i és feina vostra, com a pares, i
nostra, com a professionals de la salut, garantir la seva adaptaci6 i
proporcionar-vos el maxim de coneixements... Molt bé, molt bé, pues acabant...
T’agradaria afegir alguna cosa més? ...No, bé basicament crec que és molt bona
idea, i sobretot lo de tractar les pors i inseguretats, i fer col-loquis i explicar vivéncies
i aquestes coses, penso que és necessari... i bueno...si ja esta, potser m’he repetit
massa ... (riu)... No home no, ha estat un plaer, i mil gracies perqué m’ha estat
de gran ajuda... de veritat, espero que continueu aixi amb el Pep, perqué ho

esteu fent molt bé! Perfecte, espero que hagi servit...



14.4. Sessions

14.4.1. Joc Encerta’m

MATERIAL (2 de cada)

Imatges en color de diferents plats de menjar, que poden
contenir els diferents al-lérgens o productes que produeixen

la intolerancia.

Cartolina de colors que faci de base per al mural.




EXEMPLES MURAL
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14.4.2. Actuaci6é davant reaccions al-lergiques

X/
0‘0

\/
o0

X/
0‘0

Primers simptomes; urticaria, picors, edema - ANTIHISTAMINICS

Simptomes respiratoris: dificultat per respirar, tos, xiulets, ofec =
BRONCODILATADORS.

Agreujament dels simptomes: Shock, desmai, hipotensié > ADRENALINA

Els autoinjectables, estan considerats una mesura de primers auxilis.

& 1. Retirar la tapa gris de seguretat.

’ N 2. Subjectar l'autoinjectable per la zona mitja, i col-locar I'extrem
| | . negre a la part externa de la cuixa, en angle recte com al dibuix.

,ll * 3. Pressionar energicament contra la cuixa, fins que se senti o
- s’escolti funcionar el mecanisme, mantenir l'auto-injector en
| - aguesta posici6 durant 10 segons, Retirar i aplicar un petit
:ﬁ.\k} massatge.

% Urgeéencia: Numero d’urgéncies mediques actual 061, disponible les 24h.

Si el nen, presenta agreujament de la simptomatologia és necessari acudir el
meés rapid possible a un servei d’urgéncia per que se li faci el control pertinent i

per que se li administri la medicacié necessaria.

S’ha de tenir en compte que depen de la poblacid, el servei d’'urgencies del CAP
funciona diferent. En el cas de Lleida ciutat per exemple els CAPs estan obert de
8:00h a 20:00h, les urgéncies fora aquest horari és realitzen al CAP de Prat de la
Riba o a 'THUAV,

Se’ls explicara els horaris pertinents, segons la poblacié on es realitzi la xarrada.




14.4.3.

Full informatiu Cuina/ Manipulacié/ Consum

Cuina i manipulacié

v Eliminar de la dieta I'aliment que pugui produir I'al-lérgia/intolerancia.

v Cal cuinar primer el menjar de [lallergic/intolerant per evitar
contaminacions creuades.

v' Cal manipular correctament els instruments de cuina, millorar si sén
exclusius del nen al-lérgic o intolerant.

v" No utilitzar I'oli que s’ha utilitzat per fregir altres aliments que poguessin
contenir l'aliment al-lergen.

v' Tancar hermeéticament els aliments especials a la nevera que no hi pugui
haver una contaminacié creuada.

Consum

v" No prendre I'aliment si no es coneix en certesa si inclou I'al-lergen o
ingredient que provoca la intolerancia.

v" Vigilar amb aliments elaborats amb masses, beixamel, sopes, pa ratllat,
amanides, perque porten gran varietat d'aliments que poden produir
al-lérgies i intolerancies (llet, ous, peix, cereals).

v' Sempre facilitar la tasca i portar el llistat d’aliments al-lérgics o intolerants

en llocs on es va a menjar per evitar-ne el consum: menjador escolar,

hospital, restaurants, transports...



14.4.4. Receptes

1. Galetes de xocolata. Sense llet, sense ou, sense blat (gluten), sense fruits

secs, sense soja (Ilegum), sense llevats.

Ingredients per 24 galetes:
» 120g de farina de sarrai.
80g de sucre.
50g de margarina 100% vegetal.
20 de cacau pur en pols.

YV V VYV V

Un pessic de sal.

Elaboracio:

» Escalfar el forn a 180°.

» Mesclar energicament tots el ingredients.
» Fer boletes del tamany d’'una avellana.
>

Coure uns 10 minuts a 180°

2. Pade pageés. Sense gluten, sense lactosa

Ingredients:
» 2 tassa de farina d’arros blanca
1 tassa de farina de tapioca o de iuca
3 cullerades petites de goma Xanthan o goma Guar
1 % cullerada petita de sal
1ou
1 cullerada de sucre
1 %2 tassa d’aigua tébia
2 cullerades de llevat sec actiu
2 cullerades de mantega desfeta

3 clares d’'ou, lleugerament batut

YV V.V V V V V V V V

1 culleradeta petita de vinagre



Elaboracio:

>
>
>

Posar a la batedora les farines, goma xanthan o guar, sal i ou.

Batre a velocitat baixa només per barrejar els ingredients.

En un bol petit, dissoldre el sucre en aigua tebia i afegir el llevat. Quan
comenci a formar-escuma, afegir als ingredients secs de la batedora. Batre
per barrejar.

Afegir la mantega, clares d'ou i vinagre. Batre a velocitat rapida per 3 minuts.
Per formar el pa, col-locar la massa, formant dos pans llargs, tipus baguette,
sobre una llauna de forn, que ha estat préviament greixada i empolvorada
amb polenta.

Fer-li talls diagonals cada 2 cms. Si es desitja, esbarriar mantega a la part
superior del pa amb un pinzell.

Cobrir la massa o els motlles, per deixar que la massa dupliqui la seva
grandaria, en un lloc a temperatura calida, per aproximadament 30 minuts.
Escalfar previament el forn a 250 ° C i cuinar per 20 a 25 minuts. Després
baixar la temperatura a 200 ° C i cuinar per 20 minuts més.

Retirar del forn, desemmotllar i deixar refredar.

Pastis. Sense lactosa, sense ou, sense fruits secs

Ingredients:

>

YV V VYV V

300g de farina.

300 ml de beguda de soja, d’arrds o de civada.
10 cullerades soperes d’oli d’oliva.

La pell d’'una taronja ratllada o d’'una llimona.

Un got de sucre i 2 sobres de llevat ( o enlloc del llevat 2 platans madurs)

Elaboracio:

>

Barrejar bé la beguda escollida, el sucre, i I'oli d’oliva, fins aconseguir una
textura escumosa.

Després afegir la ratlladura, la farina i el llevat, sense deixar de remenar.
(mentrestant preparem la massa, escalfar el forn).

Recobrir el motlle amb paper de forn (no s’enganxa) o amb oli d’oliva.
Coure durant 25 o 30 minuts a 180°.



2.

Els canelons de la mare. Sense gluten ni lactosa

Ingredients per 40 canelons:

>

YV V V V V

A\

40 plaques de pasta fresca d’arros sense gluten

650gr. de vedella en un tros

350gr. magre de porc

1botifarra crua (pot ser sense pebre: el pebre negre pot portar gluten)

3pits de pollastre

1ceba, 1 tomata madura, 1 cabega d’alls, llorer, farigola, oli d’oliva, sal, pebre
blanc, 1gotet de vi ranci

3 ous

Beixamel: 1l. de llet (sense lactosa) 5 cullerades grosses i plenes de farina de
blat de moro o de Maizena, una cullerada grossa de mantega (o0 margarina
sense gluten), una mica de nou moscada, una punta de sal.

Formatge ratllat sense lactosa i sense gluten.

Elaboracio:

>

Rostir el tall al forn viu amb un bon raig d'oli d’oliva, la ceba, els alls, el
tomaquet, les herbes i el vi ranci.

Un cop rostit (quan punxant-lo no surt el suc vermell), deixar-lo refredar, tallar-
lo a trossos i pica’l.

Mentrestant, coure les plaques de tres a quatre minuts en una olla ben grossa
amb aigua bullint amb sal i oli.

Escorre-les amb molt de compte i posar-les a refredar en aigua ben freda per
tallar la coccid. Mentre es refreden les plaques, trencar els ous (3 0 4 ) i
barrejar-ho amb la carn trinxada per lligar-la i amorosir-la. Remenar bé fins
gue la pasta quedi al nostre gust. Estendre les plagues de canelons fredes
damunt un drap de cotd i una vegada escorregudes, és distribuira el tall.
Tindre a punt la plata que haura d’anar al forn untada amb una mica de
mantega (o margarina). Cargolar la pasta i distribuint-la per la plata

Beixamel: escalfar una mica la llet i afegir la mantega i la farina de blat de

moro (0 Maizena), la nou moscada i la sal (a gust de cadascu, pero amb



compte). Amb el foc baix remenar fins que ens quedi amb la textura de salsa
espessa.
» Abans de cobrir els canelons amb la beixamel, posar el formatge ratllat.

» Ben coberts de beixamel, posar al forn a escalfar i gratinar.

3. Base de creps sense fructosai sense lactosa

Ingredients per 6 creps:
» 70 ml de Llet d’arros/ Aigua
» 1lou
» 70 gr de farina de blat (no integral)
» Canyella o vainilla natural ( si és fan creps dolces)
» Olid’oliva
» Sal

Elaboracio:

» En un recipient es comenca a batre un ou i es va barrejant la llet d’arrds, poc
a poc. També es pot batre amb una batedora.

» A continuacio es va tirant la farina a cullerades soperes i al mateix temps, es
continua barrejant, fins a obtenir una massa sense grumolls, i més o menys
densa. Posar-hi sal al gust.

» Comencar a escalfar la paella i tirar-hi unes gotes d’oli perqué no s’enganxin
les creps.

» Quan ja estigui forca calenta, tirar a la paella dos o tres cullerades soperes de
la massa i les repartirem per la paella.

» Quan ja estigui feta per una cara, amb una forquilla la girarem, perqué s’acabi
de fer de I'altra. Es poden fer més o menys torrades segons el gust.

» Sols queda farcir-les amb el que es vulgui, pot ser dol¢ o salat.



14.5. Calendari previst

MES Data

Activitat

MAIG

03/05/2016

Enviar la carta a la direccié de la SAP*®, demanant permis per
iniciar el projecte en un dels seus CAP i per rebre la subencio
per poder-ho dur a terme.

17/05/2016

Presentacié del Projecte al CEIC (Comité Etic d’Investigacié
Clinica) de la zona, per la seva aprovacio, validacié dels tests i

per iniciar el Programa.

JUNY

Una vegada

acceptat el projecte.

08/06/2016

la Reunid Infermera- Direccié del centre d° AP elegit. Per

exposar el projecte i demanar la maxima col-laboracié.

13/06/2016

Selecci6 de la mostra de l'estudi valorant la bibliografia
(actualitzant les llistes i concretant els criteris d'inclusio i

exclusio ).

20/06/2016

Comencar a elaborar les sessions tenint en compte les
necessitats i carences dels pacients que part d’aquestes es

descobrirant amb la realitzacié de diferents entrevistes.

JULIOL

04/07/2016

La infermera iniciara el procediment de captacido (abans
esmentat) dels subjectes per I'estudi d’educacié per a la Salut
amb l'ajuda dels administratius del Centre d’Atencié Primaria,
tenint en compte els criteris d’inclusié i exclusio i els desitjos
dels pares de participar o no. En total seran entre 8 i 10

pacients.

13/07/2016

Es continua amb la preparacié de les sessions i es determina
com s’evaluaran els canvis en els coneixements del pares i en
la QVRS dels fills.

29/07/2016

2a Reunié amb el centre de Salut.

Es concreta pressupostos, i és determina on es realitzara el

1514.6. Carta a la Direcci6 de la SAP




Programa.

04/08/2016 | Es contacta amb un nutricionista, se li exposa el Programa i es
pregunta pel seu desig de participar-hi. S’escull el nutricionista
- gue col-laborara al llarg del programa.
n
o)
Q | 12/08/2016 | Diseny i preparacioé d’'un cronograma d'intervencio, coneixent les
dades de les sessions i horaris.
15/08/2016 | Vacances
7/09/2016 | Reuni6 entre la infermera i la nutricionista on és parla sobre les
W diferents sessions, la metodologia utilitzada, entre altres.
m
> ., . .
w | 29/09/2016 | 1a sessi6/ Consentiment informat
L
n
Test de pre-Programa/ Test pre- QVRS del fill
y | 13/10/2016 | 2a sessio
&
P
Q | 27/10/2016 | 3a sessid
03/11/2016 | 4a sessio
o
@ 17/11/2016 | 5a sessio/ Entrega d’obsequis als pares participants.
L
é Test de post-Programa/ Test post-QVRS del fill
Les sessions es donen per finalitzades.
01/12/2016 | Evaluacié dels resultats i insercid d’aquests en el programa
IBM.SPSS Stadistics 21.0.
% 14/12/2016 | Elaboracié de l'infrome amb els resultats corresponents i les
é conclusions extretes.
L
(@]
16/12/2016 | Presentacié dels resultats al centre i a la Direccid d’Atencio

Pirmaria de Lleida.




14.6. Carta aladirecci6 de la SAP

Benvolgut/da director/a de la SAP,

M’adreco a vosté com a maxim responsable dels equips d’Atencié Primaria de la
seva SAP per oferir-los un Programa PDAIA, aquest és un programa d’educacio per
a la salut dirigit als pares/tutors de nens diagnosticats d’al-lérgies i intolerancies

alimentaries d’entre 1 i 5 anys d’edat i usuaris dels seus centres.

A l'actualitat, aquestes patologies sén forga comuns i la seva prevalenga esta
augmentant considerablement amb el pas dels anys. ( les al-lergies alimentaries en
nens va arribar a 7,4% lI'any 2005 segons el SEIAC i les intolerancies als aliments
quintupliquen aquesta dada actualment). Aquest augment provoca una important
demanda sanitaria, per aquest motiu crec que seria adient iniciar o realitzar una

prova pilot d’aquest Programa pioner a Catalunya i a I'Estat espanyol.

Per tal de fer la captacié de la mostra dels pares/tutors participants, caldra disposar
d’un llistat proporcionat pel propi CAP amb les dades de contacte dels nens/es amb
el diagnostic d’al-lérgies i/o intolerancies alimentaries d’edats compreses entre 1 i 5
anys, a continuacié s’obtindra de forma aleatoria una mostra representativa. Es a dir,
s’utilitzara un mostreig aleatori simple mitjangant un programa informatic creant una
nova llista. Per ordre d’aparicio i tenint en compte el criteris d’inclusio i exclusio, la
infermera que realitzara el programa es posara en contacte amb els pares i/o tutors
legals del nens/es a traves de trucades telefoniques per proposar-los-hi la

participacio en el programa.

Es requisit indispensable la presentacio i autoritzacié del consentiment informat per

participar-hi.

El programa consta de 5 sessions durant els mesos de Setembre, Octubre i
Novembre al CAP assignat, dirigides per una infermera amb el suport d’un
nutricionista. La primera sessio estara dedicada a la cohesio del grup, presentacions
i realitzaci6 dels tests, la segona a coneixer les diferents malalties, la
simptomatologia i els problemes que poden aparéixer, la tercera al consum dels
aliments i etiquetatge, la quarta als habits de manipulacié i técniques culinaries, i la

tltima a resoldre dubtes , finalitzacio del programa i agraiments.



La finalitat del Programa es millorar la informacié i els coneixements que tenen els
pares sobre al-lergies i intolerancies alimentaries i, com a consequéncia també

augmentar la qualitat de vida dels nens/es.

La participacié en aquest estudi és totalment voluntaria, i per tant es por abandonar

el programa si aixi ho disposen o desitgen en qualsevol moment.

L’accés a la informacié quedara restringit a la infermera i nutricionista que realitza
I'estudi, la direccio del CAP (Centre d’Atencié Primaria) i del SAP (Servei d’Atencio
Primaria) i al CEIC (Comité Etic d’Investigacié Clinica). En tot moment poden

demanar-se les dades personals que consten en 'estudi, i si precisa rectificar-les.

Puntualitzar que la realitzacié d’aquest Programa no suposara cap risc especial ni

previsible per als pares ni per als nens/es.

Per a poder valorar els resultats i fer-ne un balang, sera necessaria I'utilitzacio
d’indicadors, entre ells un Test pre i post sessions de la percepcié de coneixements,
I'assistencia dels pares, la millora de qualitat de vida dels nens, el questionari de

satisfaccio, etc.

Respecte les despeses, una vegada valorat quins poden ser els recursos necessaris
per a la realitzacié del Programa, hem arribat a la conclusié que seria necessaria un
subvenciéo de 1391,0 €, d’aquesta forma tot participant queda exempt de cap
pagament i el cost aniria a carrec de les institucions publiques (ABS, Departament de

Salut, Diputacid, Consells Comarcal...).

M’agradaria que consideréssiu aquesta proposta de Programa d’Educacio per a la
Salut, i que em brindéssiu I'oportunitat de posar-lo en marxa, sempre valorant els
pros i els contres. Estic oberta a qualsevol proposta de millora o rectificacié d’algun

punt.

Si preciseu més informacié o teniu qualsevol dubte no dubteu en posar-vos en
contacte amb mi. El meu correu és olivia.guni@gmail.com i el telefon mobil
609909775.

Atentament,

Olivia Guasch Niub6


mailto:olivia.guni@gmail.com

14.7. Test PRE i POST percepcio de coneixements dels pares

Test de Percepci6 de coneixements

Aquest és un test per valorar la percepcié dels coneixements de cada un dels pares i
la vostra evolucio al llarg de les sessions. Es anonim, perd cal posar el mateix
pseudonim en el Test PRE i el Test POST, per tal que vegem l'evolucié d’aquells

coneixements i per valorar si el Programa ha complert amb els seus objectius.

Creus que coneixes bé la simptomatologia que pot | Sl DUBTO NO
presentar el teu fill davant d’una reaccié al-lérgica

o intolerant?

Sabries com reaccionar davant d’'una reaccid S| DUBTO NO
alslergica o davant d’'un agreujament de simptomes

en el cas de la intolerancia?

Ets conscient dels danys que pot patir el teu fill si S| DUBTO NO
no segueix estrictament la dieta i les pautes

mediques?

Quan compres els aliments envasats estas segur S| DUBTO NO
que son lliures de l'al-lergen o aliment que provoca

la intolerancia?

Penses que cuines/ manipules correctament els S| DUBTO NO

aliments que formen la dieta del teu fill?

Tens imaginacié per innovar plats sense el S| DUBTO NO
component alslérgic/intolerant i/o tens alternatives

per substituir-lo?

Dubtes dels teus coneixements sobre l'alslérgia o | Sl DUBTO NO

la intolerancia alimentaria que pateix el teu fill?

Et veus capacitada per transmetre al teu fill tots SI DUBTO NO
els coneixements necessaris respecte l'al-lergia/
intolerancia, i com a consequéencia millorar la seva

qgualitat de vida?




14.8. Test de valoracio de QVRS dels fills

Test de valoracio de qualitat de vida relacionada amb la

salut dels fills

Degut a l'edat dels nens (entre 1 5 anys) és prega que la realitzacié d’aquest test

la faci el pare/mare/tutor legal , és necessari que els pares siguin objectius.

Nom del nen:

Qui completa el questionari? Pare / Mare / Tutor
Quina és la seva data de naixement?

Quanta anys té el seu fill?

Respon amb una creu:

Mai Gairebhé De Gairebhé Sempre
mai vegades | sempre
Molt Bastant Bé Bastant Molt bé
mala- mala- bé
ment ment
Cap Molt Alguns Molts Moltissims
pocs
Benestar fisic
En les dltimes 4 setmanes...
El seu fill/a ha tingut picors a la
. 1 2 3 4 5
pell durant tot el dia?
El seu fill/a ha tingut dolor o
. . 1 2 3 4 5
inflamacié de coll?
El seu fill/a ha tingut algun
: . 1 2 3 4 5
dolor que li hagi molestat molt?
El seu fill/a ha tingut dificultats
. . 1 2 3 4 5
per respirar o xiulets?
El seu fill/a ha tingut mal de
1 2 3 4 5
panxa?
El seu fill/a ha tingut mucositat
1 2 3 4 5
nasal?
El seu fill/a ha tingut mal
. 1 2 3 4 5
d'orella?




El seu fill/a ha tingut tos? 1 2 3
El seu fill/a ha tingut mal de
1 2 3

cap?
El seu fill/a ha tingut un dolor

, . 1 2 3
gue li molestés molt?
El seu fill/a ha tingut febre? 1 2 3

Benestar emocional

En les Ultimes 4 setmanes quantes vegades...

El seu fill/a s’ha sentit molt
trist? 1 2 .
El seu fill/a ha plorat molt? 1 2 3
El seu fill/a ha estat molt

1 2 3
preocupat?
El seu fill/a ha estat molt
irritable? 1 2 3
El seu fill/a ha tingut por a

1 2 3
alguna cosa?
El seu fill/a li ha costat dormir o
s’ha despertat mentrestant 1 2 3
dormia?
El seu fill/a li ha costat relaxar-

1 2 3
se?
El seu fill/a ha estat de mal

1 2 3
humor?

Participacio familiar
En les Gltimes 4 setmanes quantes vegades...

Heu fet alguna cosa divertida? 1 2 3

Heu llegit amb el seu fill/a? 1 2 3




Heu menjat o sopat amb el seu
fillla? 1 2 3
Heu escoltat les seves
" 1 2 3
opinions?
Us heu portat bé amb el vostre
fill/a? ! 2 3
Heu parlar amb els seu fill/a
] . . 1 2 3
que farieu el dia seguent?
Heu parlat amb els seu fill/a
1 2 3
sobre com es sent?

Riscs individuals

En les Gltimes 4 setmanes quantes vegades...

Té una persona adulta a la
qual demanar ajuda quan li 1 2 3
passa alguna cosa?

S’oblida de mirar abans de

1 2 3
creuar el carrer?
Fa coses perilloses? 1 2 3
Es comporta de forma
. . 1 2 3
imprudent, posant-se en perill?
Surt al carrer sense dir-ho a

1 2 3

ningu?

Satisfaccié amb la salut

Com diria vosté que és la salut

del seu fill / a en general? 1 Z €
Quantes vegades el seu fill /a
s’ho passa molt bé? 1 2 3
Quantes vegades el seu fill/a

1 2 3

s'ha sentit molt fort?

Quantes vegades el seu fill/a 1 2 3




s'ha sentit molt sa o sana?

Quantes vegades el seu fill/a

s'ha sentit felic? 1 2 e
Quantes vegades el seu fill/la

és sent orgullés de si mateix? ! 2 3
Quantes vegades el seu fill/a i

agrada molt ser tal com es? 1 2 e
Quantes vegades el seu fill/la

es veu molt guapo o guapa? 1 2 3
El seu fill/a es sent estimat o

estimada? 1 2 €
El seu fill /a ha estat en molt

bona forma fisica? ! 2 3
El seu fill /a coordina bé els

seus moviments? s 2 €

Activitat fisica

En les Gltimes 4 setmanes quants dies...

Ha faltat més de mig dia a
I'escola a causa d’un problema 1 2 3
de salut fisic o emocional?
Ha tingut dificultat per
. 1 2 3
caminar?
Ha tingut dificultat per pujar
1 2 3
escales?
Ha tingut dificultat per correr? 1 2 3
S’ha trobat tant malament que
no ha tingut ganes de jugar a 1 2 3
casa?
S’ha trobat tan malament que
; 1 2 3
no ha pogut anar a I'escola?
S’ha trobat tant malament que
. 1 2 3
no ha pogut sortir de casa?




Ha participat en jocs d’esforg

. 1 2
fisic o esports?

Ha fet esport o exercicis fins

1 2

guedar-se molt cansat?

Ha corregut molt mentrestant

. . 1 2
jugava o feia esport?

Relacionar-se

Que tal se li déna al teu fill/la

fer amics i amigues?

Quants amics i amigues té el

seu fill/a?

Quantes vegades...

Es porta bé amb els seus

o 1 2
amics i amigues?
Li ha dit a algu que el pegara? 1 2
Ha robat alguna cosa? 1 2
Ha trencat alguna cosa que no ! 5
li pertanyia?
Ha estat desobedient per

. 1 2
sortir-se amb la seva?
Ha experimentat que altres ! 5
nens/es es posaven amb ell?
Ha dit una mentida? 1 2
Ha estat amb nens o nenes
gue acostumen a posar-se en 1 2
problemes?
S’ha barallat amb altres nens o 1 5
nenes?




Rendiment acadéemic
En les ultimes 4 setmanes que ha anat el seu fill/a a I’escola...

Com li han anat els treballs a

1 2 3 4 5
classe?
Com li han anat les

.. 1 2 3 4 5

matematiques?
Com li ha anat la lectura? 1 2 3 4 5
Que tal recorda el que han
estudiat o fet a classe? 1 2 3 4 >
S’ha posat en problemes a
; 1 2 3 4 5
I’escola?
S’ha portat bé amb el professor

1 2 3 4 5
o professora?
S’ha distret molt a classe? 1 2 3 4 5

Afrontacio de problemes

Si el seu fill/filla tingues un problema important amb quina probabilitat faria
cada una de les coses segiients?

Demanaria consell a altres

1 2 3 4 5
persones
Provaria diferents maners de

. 1 2 3 4 5

solucionar el problema
Explicaria a un amic o amiga

1 2 3 4 5
com es sent
Recorreria a la familia perque
)k . : . 1 2 3 4 5
'ajudessin a sentir-se millor
Aconseguiria ajudar abans de
que el problema es fes massa 1 2 3 4 5
gran

14.9. Questionari de satisfaccioé envers PDAIA

Questionari de satisfaccio envers PDAIA



Per tal d’'aconseguir que aquest Programa sigui verdaderament util per millorar la salut dels
nens amb aquests problemes, és necessari conéixer la vostra opinié. Siusplau, valoreu de

I'1 al 10 ( essent 10 la millor puntuacio) els items seglents:

A) Els temes tractats han estat del seu interés i els creu Utils

1 |2 (3 |4 |5 |6 |7 (8 |9 |10

B) Les sessions estaven ben organitzades i els ponents estaven ben preparats:

1 |2 (3 |4 |5 |6 |7 (8 |9 |10

C) La experiéncia d’intercanvi amb altres persones ha estat enriquidora:

1 |2 |3 |4 |5 (6 (7 [8 |9 |10

D) L’ambient de treball en el taller ha estat agradable:

1 |2 (3 |4 |5 |6 |7 (8 |9 |10

E) La seva satisfaccié general amb el Programa:

1 |2 |3 |4 |5 (6 (7 |8 |9 |10

F) Recomanarieu aquest taller?
"0 v

G) Que és el que més li ha agradat o ha cregut interessant?

H) Quins aspectes s’haurien de millorar?

[) Altres suggeréncies:

Moltes gracies per la vostra participacié, Olivia Guasch Niubd.

14.10. Consentiment informat

Programa PDAIA



OBJECTIU/BENEFICI

Millorar els coneixements dels pares amb fills d’'entre 1 i 5 anys acabats de
diagnosticar d’al-lergies i/o intolerancies alimentaries, i millorar també la qualitat de

vida dels seus fills.

RISCOS

La participacio en aguest programa no suposara cap risc especial ni previsible.

METODOLOGIA

Es realitzaran 5 sessions durant els mesos de Setembre, Octubre i Novembre al
CAP dirigides per una infermera amb el suport d’un nutricionista. A part, es
realitzaran una série de questionaris pre i post realitzacio de les sessions, per valorar

I'evolucidé dels coneixements.

VOLUNTARI/ REVOCACIO/ COMPROMIS D’ASSISTENCIA

La participacié en aquest estudi és totalment voluntaria, se’'n pot deixar de formar
part en qualsevol moment. No obstant aixd, és necessari remarcar, el compromis

d’assistencia i de participacio, ja que les places sén escasses i limitades.

DESPESES

Les despeses les assumeix els promotors del Programa i el SAP corresponent, per

tant tot participant queda exempt de cap pagament.

CONFIDENCIALITAT

Els tests realitzats pre i post sessions sols serviran per valorar a nivell general els

coneixements adquirits.

A part, totes les dades personals tan dels fills com dels tutors legals, seran de
caracter confidencial i no quedaran publicades en cap mitja, com bé defensa la Llei
Organica 15/1999, de Proteccié de Dades de Caracter Personal, fent una excepcio

quan el pacient manifesti 'aprovacio per escrit.



L’accés de la informacié doncs, quedara restringit a la infermera i nutricionista que
realitza I'estudi, la direccio del CAP (Centre d’Atencid Primaria) i del SAP (Servei
d’Atencié Primaria) i al CEIC (Comité Etic d’Investigacié Clinica). En tot moment
poden demanar-se les dades personals que consten en I'estudi, i si precisa rectificar-

les.

CONSENTIMENT

Jo, En/Na (Nom i COgNOMS) ......eeurrmmiiiiiiiieeeaeeeeneeeeeeeeeennenens , amb DNI numero
...................... , tutor legal de (Nom i COgNOMS)  .ccooiiiiiiiiieieieeeeeeeeeeeeeieeans

diagnosticat de .........cccceeeeiiiiiiieeieiiiieeees

Manifesto que:
- He rebut, comprés i acceptat tota la informacié necessaria sobre I'estudi del
Programa Grupal.
- He pogut fer preguntes sobre I'estudi.
- Dono al meva conformitat per participar-hi.

- Permeto I'is i utilitzacioé de les meves dades personals i les del meu fill.

Autoritzacié (Data i signatura) Revocaci6 Cl (Data i signatura)




14.11. Cronograma personal del trebal

Eleccio del tutor del treball

Concretar el tema del treball

OCT

NOV

DES

GEN

FEB

MAR

ABR

MAI

JUN

Esborrany d’objectius / Hipotesis

Recerca bibliografica

Revisio de la literatura

Realitzaci6 introducci6 i justificacié

Selecci6 del marc teoric

Redaccioé del marc teoric

Justificaci6 del treball

Pressupostos/ Calendari/
Questions etiques

Metodologia / Entrevistes

Resultats / Avaluaci6 de la intervenci6

Discussio / Limitacions

Conclusions

Entrega de treball /
Preparacio de I'exposicio

Exposicio oral del treball







