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1. INTRODUCCION. El pasado 21 de
mayo, coincidiendo con la jornada de cele-
bracién del Dia Internacional de la Enferme-
dad Celiaca, y contando en todo momento
con la colaboracién de la asociacién Celiacs
de Catalunya, se realizé una encuesta con el
objeto de obtener una primera aproximacion
del perfil de la persona que, ante el diagndsti-
co de una enfermedad crénica detectada en
su hijo o hija, acude a una asociacién en bus-
ca de respuestas que hasta ese momento no
ha encontrado.

La encuesta se enmarca en la investiga-
cién que se esta llevando a cabo desde el
ano 2004 en el Departamento de Antropolo-
gia Social y Cultural de la Universidad Auténo-
ma de Barcelona para la realizacion de una
tesis doctoral sobre los efectos sociocultura-
les de las enfermedades cronicas. Cualquier
duda o aclaracion pueden realizarla a través
del correo electrénico personal.

2. CUESTIONARIO Y MUESTRA. Para
la preparacién del cuestionario definitivo se
realizé un pretest a 12 personas que acudie-
ron a la asociacién para solicitar informacion.
El cuestionario utilizado estaba constituido
por 20 preguntas, de las cuales 16 (80%)
con respuestas cerradas y 4 abiertas. Los
campos tratados fueron los siguientes:

Perfil personal de la persona encuesta-
da: género, edad, provincia de nacimiento y
de residencia, ocupacion laboral, nivel de es-
tudios, nucleo familiar de convivencia.

Enfermedad: tiempo transcurrido desde
el diagndstico, conocimiento previo de la en-
fermedad, conocimiento de otros afectados
en la familia y su parentesco, tiempo trascu-
rrido desde los primeros sintomas hasta la
obtencién del diagnostico.

La Asociacion: tiempo trascurrido desde
el diagnostico hasta contactar con la asocia-
cién, conocimiento previo de la misma, solici
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tud de ayuda en primera instancia, uso de otras
medicinas alternativas, forma de contacto con
la asociacidn, relacion con otros afectados.

Demanda y angustias. Para este apar-
tado, se realizaron dos preguntas abiertas:
primera, cuando acudio a la asociacion y qué
esperaba encontrar (demanda) y, al conocer el
diagnostico definitivo de la enfermedad de su
hijo/a, qué fue lo que mas le angustio.

La muestra obtenida se llevo a cabo al azar
entre los asistentes a la celebracion. Para ello
se contaba con un grupo de cuatro encuesta-
dores/as entrenados que, previa confirmacion
de ser padres de ninos celiacos, procedian a
rellenar el cuestionario. Se realizaron 75 cues-
tionarios y teniendo en cuenta la asistencia de
555 asociados, segln datos facilitados por
la propia asociacion; arroja un porcentaje del
13,5% de la poblacion asistente a dicho acto.

Para el analisis del presente cuestionario se
ha utilizado el programa estadistico SPSS 12.0
para Windows. Los resultados se han obtenido
a través del andlisis descriptivo de cada una de
las variables, asi como las correspondientes
tablas de contingencia entre las variables vy, fi-
nalmente, el andlisis de correspondencia entre
las variables género/demanda y género/angus-
tias.

3. ANALISIS DE LOS RESULTADOS OB-
TENIDOS

Se obtiene que el 62,7% de la muestra que
ha contestado corresponde a mujeres, senalan-
do, que en general, el hombre declinaba en la
mujer la opcion de colaborar.

BESG

Respecto a la edad de los encuestados,
el 56% de la muestra corresponde a la franja
comprendida entre 31 y 40 anos, frente a un
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22,7% entre 41 y 50 anos, un 6,7% entre 21
y 30 anos, un 1,3% entre 51 y 60 anos y, final-
mente, un 13,3% que no contesta .

El 33% de la muestra posee estudios univer-
sitarios, mientras que un 29,3% posee Bachille-
rato o similar, un 22,7% Formacién Profesional,
13,3% estudios primarios y un 1,3% estudios
de postgrado universitarios.

También es de destacar que, mayoritaria-
mente, el nicleo familiar estd formado por pa-
dre-madre y hermanos en un 83,3%, mientras
que en un 5,3% lo forman madre y hermanos,
un 2,7% por padre, madre, hermanos y abue-
la, un 1,3% por madre, hermanos y abuela y el
1,3% no contesta.

El 61% de la muestra no conocia previa-
mente la EC, y en un 72% de la muestra sehala
no tener otros familiares afectados por la mis-
ma enfermedad.

Respecto al diagndstico de la enferme-
dad, el 25,3 % senala en seis meses el tiempo
transcurrido desde la aparicion de los primeros
sintomas hasta obtener el diagnostico, dando
un porcentaje acumulado del 69% de los casos
que fueron diagnosticados entre un mes y di-
chos seis meses. El 31% restante oscila entre
ocho meses y 5 aros para obtener un diagnos-
tico definitivo.

El 24 % de la muestra asegura que acudie-
ron en primer lugar al pediatra de la Seguridad
Social, seguido del 20 % que opt6 por un pe-
diatra particular, derivandose posteriormente
la asistencia al especialista de una u otra en-
tidad.

Respecto al conocimiento de la asociacion,
el 84% afirma no conocer su existencia previa-
mente al diagnostico de la enfermedad en su
hijo/a. Un 36%, acuden a la asociacion por con-
sejo del propio pediatra y un 24% por el médico
especialista, trascurriendo en su mayoria un
plazo inferior a una semana desde el diagndsti-
co hasta el contacto con la asociacién (53,3%)

Merece destacar el apartado de “demanda
esperada”’, ya que el 64% indicd que esperaba
encontrar “informacion”, siendo importante ob-
servar la demanda esperada respecto al géne-
ro de la persona encuestada. A este respecto,
y tras el conveniente andlisis, se observa que
la demanda esperada por el padre se dirige a
la solicitud de apoyo y ayuda genérica, mien-
tras que la madre solicita informacién respec-
to a temas culinarios y de alimentacion. La
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informacion de la enfermedad se distribuye
uniformemente entre padres y madres.

Ante la pregunta ;qué fue lo que mas le
angustio al conocer el diagnostico definitivo
de la enfermedad de su hijo/a?, se observa,
como en el caso de la demanda, una distribu-
cién relacionada con el género. Las madres
se preocupan por los cambios en los habitos
a los que se veran sometidos sus hijos/as,
asi como por el concepto de enfermedad
cronica. Por el contrario, los padres se ven
angustiados por aspectos sociales como las
relaciones futuras de sus hijos/as. La enfer-
medad de forma genérica es una preocupa-
cion presente en ambos géneros.

4. PERFIL DE LA MUESTRA OBTENIDA

De la muestra obtenida (75 casos) pode-
mos extraer el perfil de la persona participan-
te en nuestra encuesta. Mayoritariamente co-
rresponde a una mujer, de edad comprendida
entre 31 y 40 anos con estudios universita-
rios, cuyo nucleo familiar lo forman la pareja
y un hijo. Respecto a la enfermedad, carecia
de un conocimiento previo de la misma, tar-
dando una media de seis meses en obtener
un diagnostico definitivo al que llega a través
de su pediatra, el cual le aconsejara ponerse
en contacto con la asociacion Celiacs de Ca-
talunya. Sus principales temores se dirigen
fundamentalmente a los aspectos de la ali-
mentacion vy la cronicidad de la enfermedad.
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5. CONCLUSIONES.

Tras el correspondiente andlisis de los datos
obtenidos en la muestra citada podemos realizar
entre otras las siguientes conclusiones:

1. El diagnéstico tardio de la enfermedad
de un nino o nina afectado por la EC, puede
también provocar trastornos importantes en
la vida diaria de los padres del afectado.
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2. La importancia de la complementarie-
dad en la informacion, que los padres puedan
recibir por parte de los profesionales de la
salud y de la propia asociacion.

3. La diferencia existente por razén de
género, de las angustias y temores referidas
por los encuestados. Mientras que las muje-
res se preocupan por los cambios en los ha-
bitos a los que se veran sometidos sus hijos
0 hijas y el aspecto de la cronicidad de la
enfermedad, los hombres se ven mas angus-
tiados por los aspectos sociales tales como
las relaciones futuras de sus hijos/as.

6. RECOMENDACIONES

En consecuencia, podemos realizar las
recomendaciones siguientes:

En primer lugar, trabajar estrechamente
pediatras y especialistas con la asociacion
Celiacs de Catalunya, y de esta manera me-
jorar los recursos existentes en beneficio de
los afectados por la EC.

En segundo lugar, desde la asociacion,
potenciar la participacién activa de los pa-
dres de afectados, tanto para minimizar los
temores y angustias en los primeros meses
de la aparicion de la enfermedad como para
fomentar aquellas iniciativas que favorezcan
la difusion de la enfermedad y su problemati-
ca en la comunidad.

7. AGRADECIMIENTOS.
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de los mas de cinco mil asociados que la
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