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Lista de abreviaturas y siglas
2FED: Dieta de eliminacion de 2 alimentos (two food elimination diet)
4FED: Dieta de eliminacion de 4 alimentos (four food elimination diet)
6FED: Dieta de eliminacion de 6 alimentos (six food elimination diet)
CI: Consentimiento informado
D-N: Dietista-nutricionista
EED: Empirical elimination diet
EoE: Esofagitis Eosinofilica
HIP: Hoja de informacién a los participantes
HONE: Hands-On Nutrition Education
IBP: Inhibidores de la bomba de protones
IgE: Inmunoglobulinas E

PNL: Programacion Neurolinguistica
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Resumen

JUSTIFICACION: La Esofagitis Eosinofilica (EoE) es una enfermedad cronica,
inflamatoria y emergente. El tratamiento actual incluye corticoides deglutidos, dietas
elementales o dietas de exclusion. La terapia de exclusion parece la mas adecuada a
largo plazo. El primer paso para la terapia de exclusion es una dieta de eliminacion
empirica (EED) que determinara los alimentos desencadenantes de la inflamacion. La

EED es una dieta compleja de realizar, sobre todo en el paciente pediatrico.

OBJETIVO: Desarrollar y evaluar un programa de educacion nutricional para
conseguir un adhesion total y finalizacion de la dieta de eliminacién empirica (EED) en

pacientes pediatricos con EoE.

METODO: El programa se estructura a través de talleres grupales tedricos y practicos
para los familiares responsables de la dieta del paciente. Se complementaré con talleres
para los pacientes pediatricos y talleres para el personal de enfermeria que esta en
contacto con los pacientes a lo largo de las diferentes etapas de la dieta (2FED, 4FED y
6FED).

ANALISIS DE DATOS: La recoleccion de datos para evaluar el objetivo principal se
llevard a cabo mediante un cuestionario de adhesion a la EED (4 items) y de
finalizacion de dieta. Para evaluar la eficacia del programa se utilizd un test de
conocimientos (18 items) y un test de autopercepcion de manejo de la enfermedad (8

items/puntuacion maxima 10).

El método seleccionado para evaluar la satisfaccion con las actividades del programa
serd una escala de Likert (5 puntos) y un cuestionario especifico para pacientes

pediatricos con 5 items (respuesta si/no).

CONCLUSION: Se ha desarrollado un programa de educacion nutricional motivador
con contenidos actualizados de caricter tedrico y practico, que involucra a los tres
grupos poblacionales que pueden influir en la mejora del manejo, adhesion y

finalizacion de la EED.

PALABRAS CLAVE: Esofagitis eosinofilica, dieta de eliminaciéon empirica, paciente

pediatrico, educacion nutricional.
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Abstract

Background: Eosinophilic Esophagitis (EoE) is a chronic, inflammatory and emerging
disease. The current treatment includes swallowed steroids, elemental diets or exclusion
diets. Exclusion diet therapy seems to be the most appropriate treatment for the long
term. The first step to exclusion therapy is an empirical elimination diet (EED) that will
determine which foods trigger inflammation. EED is a complex diet to manage,

especially in a pediatric patient.

Objetive: To develop and evaluate a nutritional education program, to achieve total
adherence and completion of the empirical food elimination diet (EED) in pediatric

patients with EoE.

Methods: The program is structured through theoretical and hands-on group workshops
for family members responsible for the patient's diet. The program will be
complemented with workshops for pediatric patients and workshops for nursing staff
who are in contact with patients throughout the different stages of the diet (2FED, 4FED
and 6FED).

Data analysis: The data collection to evaluate the main objective will be carried out by
means of a questionnaire of adhesion to the EED (4 items) and of completion of the
diet. To evaluate the effectiveness of the program, a knowledge test (18 items) and a

self-perception test for disease management (8 items / maximum score 10) were used.

The method selected to evaluate the satisfaction of the participants with the activities of
the program will be a Likert scale (5 points). A specific satisfaction questionnaire was

developed for pediatric patients that included 5 items with yes/no answer.

Conclusions: A motivational nutrition education program has been developed with
updated theoretical and practical content, which involves the three population groups
that can influence the improvement of management, adherence and completion of the

EED.

Key words: Eosinophilic esophagitis, empirical elimination diet, pediatric patient,

nutritional education.
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1 Introduccion y justificacion

1.1 Esofagitis Eosinofilica
La Esofagitis Eosinofilica (EoE) es una enfermedad cronica caracterizada por una
inflamacion localizada en el es6fago y motivada por una respuesta inmune. La

inflamacion se debe a la infiltracion de eosinofilos en la mucosa del eséfago (1).

Los alimentos son los principales desencadenantes de la enfermedad, provocando una
reaccion alérgica no mediada por inmunoglobulinas E (IgE). Las reacciones alérgicas no
mediadas por IgE no se manifiestan inmediatamente, se requiere de una exposicion al

alérgeno de 6 a 8 semanas para que se produzca la inflamacion (2)(3).

El diagnostico de la enfermedad actualmente solo se consigue mediante gastroscopia,
con toma de biopsias en varias zonas del esdfago. El diagndstico es positivo si se

localizan al menos 15 eosinéfilos por campo de gran aumento en una biopsia (4).

A modo de ejemplo en la figura 1 se muestra los hallazgos histolégicos en una biopsia

(1).

Figura 1: Hallazgos histologicos. (A) Infiltracion masiva de eosindfilos en la mucosa del eso6fago, >15
eosinofilos por campo de gran aumento. (B) Microabceso eosinofilico (H&E stain x 200). Park H. An
Overview of Eosinophilic Esophagitis [imagen]. Gut and Liver. 2014 Nov 23 [cited 2018 Jan
25];8(6):590-7. Available from: http://www.gutnliver.org/journal/DOIx.php?id=10.5009/gnl14081

En caso de no intervenir en el desarrollo de la EoE se producird una remodelacién

esofagica con cicatrizacion, y posteriormente la estenosis del esdfago (5).

11
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1.1.1 EoE enla actualidad

La EoE es una enfermedad poco conocida, con una historia inferior a 20 afios.
Recientemente considerada una enfermedad “rara” o de baja prevalencia, en la
actualidad se manifiesta como una enfermedad emergente, con un aumento tanto en su
prevalencia como en su incidencia, se estima que afecta a una de cada 2.000 personas

tanto en Europa como en Estados Unidos (6).

La EoE debuta en cualquier edad, siendo diagnosticada con una mayor frecuencia en
menores y en adultos jovenes. La incidencia en varones es superior, con una relaciéon

aproximadamente de 3 hombres por mujer (7).

1.1.2 EoE en el paciente pediatrico

Los sintomas en el nifio y en el adulto difieren, pudiendo llegar en ambos casos a la

impactacion de alimentos en el es6fago.

En el paciente pediatrico se puede observar frecuentemente disfagia, nduseas, vomitos,

dolor abdominal o retroesternal, falta de apetito y retraso en el crecimiento.

Los nifos en edad escolar llevan a cabo adaptaciones para salvar las dificultades durante
la ingesta de alimento. Es comin que tarden mucho tiempo en comer, mastiquen
durante largo tiempo cada pequefia porcion de alimento y necesiten acompadiar la

ingesta con una gran cantidad de agua (8).

La conducta alimentaria se modifica, llegando a negarse a comer ciertos alimentos, lo
que unido a los vomitos o regurgitaciones pueda producir casos de desnutricion en

diagnésticos tardios (9). La demora en el tiempo de diagnosis para nifios es de dos afios
(6).

En ocasiones y debido a la actitud que presentan ante la comida, los escolares con EoE
sin diagnosticar son considerados nifios antojadizos, caprichosos o con necesidad de

llamar la atenciéon por medio de la comida (9).

Los adolescentes presentan unos sintomas similares a los adultos, sufriendo

frecuentemente dolores al tragar e impactaciones.

12
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A continuacion, se incluye una tabla con los sintomas més frecuentes segun las etapas

de la vida del nifio (10)(11):

Tabla 1. Sintomas de la Esofagitis Eosinofilica en menores de edad.

LACTANTES NINOS ADOLESCENTES

Regurgitacion Voémito Disfagia
Rechazo de alimentos Dolor abdominal Dolor retroesternal

Falta de apetito Disfagia Retraso en el

- crecimiento
Dolor toracico

Impactacion
Falta de apetito

Retraso en el

crecimiento

Fuente: Elaboracion propia.

Los nifios con EoE, con mas frecuencia que el resto de la poblacién, acompanan la
enfermedad con intolerancias alimentarias, alergias alimentarias mediadas por IgE,
asma y rinitis alérgica. En su historial médico se suelen encontrar familiares con

alergias (12).

También se encuentran pacientes que no presentan alergias alimentarias mediadas por

IgE o intolerancias alimentarias ni medioambientales.

1.1.3 Terapiaenla EoE

La terapia para la EoE presenta varias alternativas como son el tratamiento con
Inhibidores de la Bomba de Protones (IBP), corticoides topicos deglutidos (no

sistémicos), terapia nutricional o dilatacion esofagica (13).

13
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Rutinariamente se realiza un tratamiento inicial con altas dosis de IBP de 6 a 8 semanas
con posterior endoscopia, para confirmar si el paciente es respondedor a IBP o no,
debido a que se trabaja en la posibilidad un subfenotipo dentro de la EoE,

respondedores o no respondedores a IBP (14).

La verificacion de la respuesta a un tratamiento o modificacion dietética, inicamente se
puede llevar a cabo mediante la realizacion de una gastroscopia con biopsias. La

ausencia de sintomas no garantiza la recuperacion histolégica.

No existen en la actualidad ningin tipo de marcador de laboratorio que permita
diagnosticar o hacer seguimiento de la enfermedad sin necesidad de realizar una

endoscopia (15).

En la figura 2, se presenta un algoritmo de las diferentes opciones para la terapia de la

EoE (15).

Figura 2. Algoritmo terapéutico propuesto para la Esofagitis Eosinofilica en la practica clinica [Imagen].
Lucendo AJ, Molina-Infante J, Arias A, von Arnim U, Bredenoord AJ, Bussmann C, et al. Guidelines on
eosinophilic esophagitis: evidence-based statements and recommendations for diagnosis and management
in children and adults. United Eur Gastroenterol J [Internet]. 2017 Apr 23 [cited 2018 Jan 25];5(3):335—
58. Available from: http://journals.sagepub.com/doi/10.1177/2050640616689525 (15)

14
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1.1.4 Terapia nutricional en la EOE
La terapia con corticoides, no siempre efectiva, tiene efectos secundarios. Con la
suspension de la toma de corticoides la inflamacion reaparece. La terapia nutricional

parece la terapia mas adecuada de mantenimiento a largo plazo, sin efectos secundarios
(16).

Podemos distinguir tres terapias nutricionales diferentes para mantener controlada la

inflamacion del eséfago.

La dieta elemental a base exclusivamente de preparados estériles de aminoacidos
(Neocate, Puramino, Elecare, etc.) con una efectividad entre el 90-96% de los casos.

Esta dieta es la que presenta una efectividad elevada, pero es inviable a largo plazo.

La dieta guiada por los test cutaneos de alergias mediadas por IgE, es una opcion que ha

resultado poco eficaz.

La dieta empirica de eliminacion de 6 grupos de alimentos, es la terapia que se utiliza en
la practica clinica actualmente. Con una eficacia del 72%, su objetivo es averiguar que
alimentos de los seis grupos eliminados son los detonantes de la inflamacion (17)(18).
Una vez identificados los alimentos que producen la inflamacion se mantendra una dieta

de exclusion atendiendo a estos alimentos.

A continuacidn, un resumen de las tres posibilidades de terapias nutricionales (19):

Tabla 2: Terapias nutricionales en la EoE.

DIETA GUIADA SEGUN DIETA DE EXCLUSION
DIETA EEEMENTAL ALERGENOS (IgE) EMPIRICA

* Preparado estéril de * No todos los e Dieta prolongada
aminoacidos pacientes tienen e Necesidad de
e Problemas de alergias alimentarias endoscopias para
adherencia mediadas por IgE valorar cada
e Problemas sociales * Baja eficacia introduccion
e Alta eficacia ¢ Efectividad de un
72%

Fuente: elaboracion propia

15
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La dieta de eliminacion empirica supone la restriccion durante 6 semanas de los lacteos,
cereales, huevos, frutos secos, legumbres y pescados y mariscos, y una endoscopia de
verificacion. Si hay recuperacion del eséfago y no hay infiltrado eosinofilico, se
procederd a reintroducir un grupo de alimentos durante 6 a 8 semanas y verificar su
efecto con una nueva endoscopia. Asi sucesivamente hasta reintroducir todos los grupos
o identificar el grupo detonante. Este proceso supone una dieta de al menos 11 meses y
6 endoscopias. Es un proceso largo, complicado e invasivo que frecuentemente disuade

a gastroenter6logos y pacientes de su realizacion (20).

No obstante, este proceso también ha permitido generar una estadistica de los alimentos

que con mas frecuencia generan la inflamacion en Espaiia.

En la figura 3 se pueden observar los resultados que arrojan las estadisticas de las dietas

de eliminacidén empirica realizadas en Espana (18).

Figura3.Principales alimentos detonantes de EoE [Imagen]. Molina-Infante J. XIX Reunién Anual de la
Asociacion Espaiiola de Gastroenterologia. In: Gastroenterologia AE de, editor. Dietas de eliminacion
empirica progresivas (2-4-6) para la esofagitis esosinofilica en adultos y nifios: resultados intermedios en
un estudio multicéntrico nacional [Internet]. Madrid; 2016. Disponible en:
http://www.aegastro.es/videos/esofago-estomago-duodeno/otras/dietas-de-eliminacion-empirica-
progresivas-2-4-6-para-la-esofagitis-esosinofilica-en-adultos-y-ninos-resultados-intermedios-en-un-
estudio-multicentrico-nacional .(21)

16
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Los datos obtenidos indican que en Espafia la leche, el trigo y el huevo son, en orden,
los alimentos que con mas frecuencia al ser retirados producen la remision de la

enfermedad.

Encontramos pacientes que remiten con la retirada de un solo alimento, dos alimentos o
tres o mas de tres. Entre los pacientes que remiten con la retirada de dos alimentos, uno

de ellos siempre es el trigo o la leche.

En base a estos datos, Molina-Infante et al. (22) (19) han disefiado un nuevo proceso de
dieta empirica de eliminacién de 6 alimentos, con una menor duracion (35%) y con un

menor numero de endoscopias (35%).

Esta estrategia comienza por una dieta menos restrictiva de 2 alimentos (2FED) que va
subiendo, en caso de fallo, a una dieta de restriccion de 4 alimentos (4FED) hasta una

dieta de eliminacion de 6 alimentos (6FED) en caso necesario.

En la siguiente imagen se puede observar el protocolo de actuacion de la dieta de

eliminacion empirica de menor a mayor restriccion (19).

EoE unresponsive

to PPl therapy
Two-food elimination diet _ Individual reintroduction
(cow’s milk and wheat) cow’s milk and wheat
RESPONSE
NR

Four-food elimination diet
{cow’s milk, wheat, ———
egg and legumes) RESPONSE

Individuasl reintroduction
of 4 food groups

SIFOOS Bwetorion det Individual reintroduction
of 6 food groups

{cow’'s milk, wheat, egg.
legumes, nuts and fish/seafood) R-{Z5-Te] 353

NR: nonresponders
RESPONSE: symplom improvement plu s < 15 eos/HPE in datal and proximal esopbogus)

Figura 4. Protocolo de actuacion de la dieta de eliminacidon empirica progresiva. [Imagen]. Molina-Infante
J, Arias A, Alcedo J, Garcia-Romero R, Casabona-Frances S, Prieto-Garcia A, et al. Step-up empiric
elimination diet for pediatric and adult eosinophilic esophagitis: The 2-4-6 study. J Allergy Clin Immunol
[Internet]. 2017 Oct 23 [cited 2018 Jan 15];0(0). Available from:
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/29074457(19)

17
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Este nuevo protocolo, menos exigente en tiempo y endoscopias, unido a un adecuado
programa de educacidon y motivacion al paciente, podria propiciar un mayor eleccion y

seguimiento de la terapia nutricional evitando la toma de corticoides.

Para el éxito de la identificacion de los alimentos detonadores es imprescindible una
total adherencia a la dieta 2FED, 4FED o 6FED, que garantice una endoscopia confiable
(20).

La dificultad que entrafian estas dietas no solo se centra en su realizacion, el estilo de
vida y las costumbres sociales en torno a la alimentacién de los nifios también se ven
comprometidas, debido a la alta restriccion de alimentos. Los nifios con EoE suman, en
ocasiones, ansiedad y miedo al enfrentarse a la comida por episodios de

atragantamientos y dolor.

El consejo nutricional no solo debe basarse en la dieta personalizada, es necesario que el
paciente disponga de las herramientas necesarias para poder encajar su nuevo patréon de
alimentacion en su estilo de vida y actividad social. Afiadir técnicas para vencer la

ansiedad de los nifos frente a la comida es otro aspecto relevante en esta enfermedad.

La educacion nutricional podria ser, como en otras enfermedades (23)(24)(25), un punto
clave en el manejo y control de la EoE, tanto en pacientes y familiares como en
profesionales de la salud que integren el equipo multidisciplinar que requiere la EoE

(26).

La creacion de programas para grupos que fomenten el sentimiento de pertenencia a un
colectivo y que motiven a la realizacion de la terapia nutricional acompafiados, podria

ser una opcidon adecuada como complemento de la consulta individualizada del paciente.

Existe literatura que el paciente debe consultar, pero los talleres presenciales con
interaccion han demostrado mejores resultados en las intervenciones de terapia

nutricional (27).

La creacion validacion y verificacion de instrumentos (programas, talleres, charlas,
reuniones, etc.) que, por medio de la educacion nutricional y la motivacion, propicien la
finalizacion exitosa de la dieta de eliminacion empirica de 6 alimentos para la EoE,

parece una cuestion por resolver.
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2 Objetivos

2.1 Objetivo principal

El objetivo principal del estudio sera crear un programa de educacion nutricional para
familias, pacientes y personal auxiliar en una unidad pediatrica de atencion
especializada de un hospital, que facilite el tratamiento nutricional de los nifios

diagnosticados con Esofagitis Eosinofilica.

2.2 Objetivos especificos

2.2.1 Objetivos orientados a familiares
Disefiar un programa de formacion para los familiares de los pacientes que incluya
conocimientos tedricos y practicos para conseguir un manejo adecuado de la dieta de

eliminacion empirica.

2.2.2 Objetivos orientados al paciente pediatrico
Estudiar como influir en la motivacion del paciente pediatrico diagnosticado con EoE y
en sus familiares para propiciar la finalizacion de la dieta de exclusion empirica y la

posterior adhesion a la dieta de eliminacion.

2.2.3 Objetivos orientados al personal de enfermeria
Dotar al personal de enfermeria pediatrica de conocimientos sobre el proceso de la dieta

empirica de eliminacion y sus implicaciones en el paciente pediatrico.
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3 Diseno

3.1 Revision bibliografica

En el proceso de la revision bibliografica para el desarrollo del proyecto no se han
encontrado trabajos sobre programas de educacién nutricional grupal disefiados
especificamente para pacientes con EoE que pudiesen servir de referencia. Debido a la
falta de estudios propios de la EoE, la revision bibliografica desarrollada se ha centrado
en programas de educacidon nutricional para otras patologias como son la diabetes, la

obesidad y para la calidad de la dieta (28)(29)(30)(31)(32).

La participacion conjunta del paciente pediatrico y de sus familiares ha demostrado
beneficios por encima de las formaciones orientadas unicamente al paciente pediatrico,

debido a ello se ha disefiado un programa conjunto (33).

Se han consultado estudios sobre las ventajas de la educacion grupal con la
participacion activa de los asistentes (29). En referencia al taller de cocina, se han
revisado trabajos sobre la eficacia de los talleres de cocina para pacientes con
necesidades dietéticas especificas (34), para patologias especificas como el cancer (35)

o para pacientes con discapacidades psiquiatricas severas (36).

Como apoyo al sistema de formacion utilizado, se han considerado publicaciones sobre
coaching nutricional, modelos didacticos para situaciones y contextos de aprendizaje,
guias de comunicacién para sanitarios basadas en la programacidon neurolingiiistica
(PNL), publicaciones sobre el didlogo estratégico y entrevista motivacional

(37)(38)(39)(40)(41)(42).

Para los ejercicios de identificacion de alérgenos en ingredientes las referencias
utilizadas se han encontrado en el reglamento de la Uniéon Europea sobre la informacion
alimentaria facilitada al consumidor (43) y en los materiales de las asociaciones de

pacientes con alergias alimentarias o con EoE (44)(45)(46)(47)(6)(48)(49).

Para los talleres de los familiares y en relacion a las técnicas de respiracion, la
bibliografia repasada se ha centrado en publicaciones sobre meditacion para nifios
basada en la atencion plena, mindful eating o comer atentos, como contar cuentos para

afrontar miedos, etc (50)(51)(52).

Dentro de la formacion para los nifios, la bibliografia consultada ha tratado sobre

técnicas de meditacion basadas en visualizaciones para nifios (53) y cuentos con
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tematica sobre la EoE del Food Allergy Center of Massachusetts General Hospital que
han sido adaptados (54)(55).

3.2 Muestray criterios de inclusion

Los participantes del estudio seran pacientes pediatricos diagnosticados con EoE con
una edad comprendida entre los 3 y 10 afios y al menos un familiar que conviva con el
menor, responsable de su dieta. Por cada paciente pediatrico podran asistir como
maximo tres familiares que convivan con el paciente peditrico durante toda la semana

o al menos una parte de la semana.

Los criterios de inclusion especifican la necesidad de que su nutricionista y
gastroenterologo acrediten que el paciente se encuentra en una situacion, nutricional e
histoldgica, apta para comenzar el proceso de eliminacién empirica de alimentos. Para
la inclusion en el programa serd necesario una sesion previa individual con un dietista-

nutricionista preferiblemente con conocimientos sobre EoE.

Se excluird a los pacientes que sean respondedores a IBP y a aquellos pacientes que se

hayan sometido previamente a una dieta de eliminacién empirica de 6 alimentos.

La muestra serd de al menos 8 pacientes, y como maximo se admitird una muestra de 20

pacientes, que participaran junto a su familiar o familiares responsables en el programa.

El estudio estd disefiado para realizarse en un hospital publico, preferiblemente de
referencia y que cuente con un equipo multidisciplinar adecuado para el seguimiento de

los pacientes pediatricos con EoE.

Se podra realizar el programa de educacién en aquellos hospitales que soliciten su
realizacion y cumplan con los requisitos anteriormente citados ademas de con el nimero

minimo de participantes, siempre que cumplan los criterios de inclusion.

Respecto a la formacion para el personal de enfermeria se requiere un minimo de 6
participantes y un maximo de 20. Solo se podran aceptar participantes del equipo de
enfermeria pediatrica, de las especialidades que pueden estar en contacto con los
pacientes de EoE. Seran por tanto bienvenidos participantes de las especialidades de
pediatria general, otorrinolaringologia, nutricion y dietética, alergologia, psicologia

(trastornos de la alimentacidn), gastroenterologia y anestesia.

Finalizado el trabajo de campo se rechazara a los pacientes o personal de enfermeria que

no cumplan con los criterios de inclusion.
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3.3 Método

El método utilizado en el proyecto de investigacion del programa de educacioén
nutricional se basa en talleres grupales dirigidos al paciente pediatrico. Se realizaran
ademas dos entrevistas individuales por familia, al iniciar el programa y al finalizar el
mismo, con el fin de recopilar y verificar los datos necesarios para la valoracion de los
resultados del proyecto. Como apoyo motivacional el medio de comunicacion elegido

seran los mensajes de texto.

3.3.1 Entrevista inicial informativa.
Cada paciente, junto a su familiar o familiares responsables de asistir al programa,
realizara una entrevista inicial individual con el fin de ser informados sobre el programa

en el que van a participar.

En esta entrevista se entregard la hoja de informacién a los participantes en la
investigacion (HIP) y el consentimiento informado (CI). El CI y el HIP seran firmados
por los participantes del estudio, mayores de edad, y por los representantes o tutores
legales del menor. El consentimiento detallard los términos de la participacion del
paciente y los familiares en el estudio, ademas de la autorizacion del uso de los datos

obtenidos.

Una vez firmados ambos documentos se procedera a cumplimentar la hoja de datos del

paciente.

Por ultimo, los familiares realizaran el cuestionario inicial de conocimientos sobre la
EoE, con el fin de evaluar el grado de conocimiento de la enfermedad y el proceso de

intervencion nutricional que van a comenzar.

3.3.2 Talleres grupales
La metodologia del programa de educacion nutricional se estructurard en una serie de
talleres grupales orientados a los familiares, pacientes pediatricos y personal de

enfermeria.

a. El familiar o los familiares participantes asistiran a dos sesiones presenciales de
caracter teérico de 45 a 55 minutos de duracion y una tercera de caracter

practico de 1,5 horas.
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b. El paciente pediatrico asistird a una sesion de 45 a 50 minutos de duracion de
caracter tedrico practico.

c. El equipo de enfermeria, que se encuentra en contacto con los pacientes
pediatricos, asistird a un taller informativo de 50 minutos de duracion.

d. En caso de que el paciente necesite continuar con la dieta 4FED y 6FED asistira
al inicio de cada etapa a una reunion grupal conjunta de 50 minutos, tanto para la

familia como para el paciente.

3.3.3 Comunicacion

Durante todo el proceso se enviaran mensajes de texto a los pacientes y a sus familias,
de caracter motivador. Se acordara con la familia la periodicidad. Se informara a los
pacientes de que no serd necesario contestar a los mensajes (56)(57). También, se
habilitard un correo electronico para responder las posibles dudas que puedan tener los

participantes.

3.3.4 Entrevista individual final

El final del proyecto se realizard una entrevista individual con el fin de recopilar los
datos que puedan faltar, confirmar los datos obtenidos y realizar de nuevo el

cuestionario de conocimientos y la rueda de la EoE.
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3.4 Materiales

3.4.1 Documentacion para iniciar el programa:

a
b.

& o

3.4.2

C.

Consentimiento informado (CI).

Hoja de informacion a los participantes en la investigacion (HIP).

Formulario de datos del paciente y datos de contacto

Formulario inicial y final de conocimientos sobre la EoE para los responsables
del paciente participantes en todas las fases del programa. Formulario realizado

con Google Forms.

Documentacion para talleres

Taller 1 para familiares: “Conociendo la esofagitis eosinofilica”. Utilizaremos
una presentacion tipo Powerpoint y entregaremos una copia de las diapositivas a
cada familia. Los recursos utilizados para la elaboracion de la presentacion son
Microsoft Office, Pages, Easelly y PicMonkey. Para finalizar se enviara un
cuestionario andénimo de valoracion de la formacion realizado con Google

Forms.

Taller 2 para familiares: “Dieta de eliminacion empirica de alimentos en la
EoE”. Utilizaremos una presentacion tipo Powerpoint y, como en la formacion
anterior, entregaremos una copia de las diapositivas a cada familia.
Trabajaremos con un listado de alimentos que se deben excluir segun las fases y
los posibles alimentos sustitutos y que sera entregado a cada familia.

Los recursos utilizados son Microsoft Office, Pages, Easelly y Picmonckey.

De nuevo se enviard un cuestionario anénimo para valorar la formacién recibida

mediante Google Forms.

Taller 3 para familiares: “Cocinando sin alérgenos”. Utilizaremos un recetario
y los materiales para llevar a cabo las recetas. Para la elaboracion del recetario
se utilizaran programas de tratamiento de textos tipo Microsoft Office Word. La

formacion se valorard por medio de un formulario andénimo tipo Google Forms.
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d. Taller 4 para nifios diagnosticados con EoE: utilizaremos lupas, cuentos y un

f.

diario personalizado que se entregard a cada uno de los pacientes. Como apoyo
utilizaremos una breve presentacion tipo Powerpoint o Keynote, basicamente
con imagenes. Como intervencion motivacional complementaria al taller se
utilizardn mensajes de texto semanales (57)(56).

Al final de la sesion se entregara al nifio un cuestionario anénimo de cinco
preguntas para contestar con una cara sonriente o con una cara triste elaborado

con el procesador de textos Pages.

Taller 5 para personal de enfermeria: “Los nifios con Esofagitis Eosinofilica y
sus familias”. Utilizaremos una presentacion tipo Powerpoint o Keynote, otros
recursos utilizados seran Easelly, Microsoft Office, Pickmonkey y Google
Formularios para la valoraciéon an6nima de la sesion. Se entregara una copia de
las diapositivas a cada asistente.

Encuentros 6 y 7 para dietas 4FED y 6FED: Para estos encuentros el unico
material que se entregard a los niflos sera el carnet de Detective Investigador y
un lapicero en la reunion de 4FED vy el carnet de Super Detective y una libreta

en la reunion de 6FED.

Los materiales de apoyo visuales utilizados seran diferentes segun la actividad

programada. Para todas aquellas actividades en las que se utilice una presentacion

tendremos en cuenta las siguientes caracteristicas para su elaboracion:

Titular en cada diapositiva.

Simplificar el mensaje.

Mas imagenes que texto.

Conclusiones claras.

Lenguaje adaptado para el asistente al taller.

Simplificar trasposiciones.

Tipografia: tipo Sans-serif, debido a que es mas facil de visualizar,
preferiblemente con un tamafio de al menos 30+ para que toda la audiencia las

pueda leer correctamente. No mas de dos tipografias en la misma diapositiva.

25



¢” ~y Universidad

\\l

' |sabel |

3.4.3 Material para el taller de cocina

Para este taller de cocina, ademas de la presentacion y la documentacion con las recetas,

se van a utilizar varios utensilios e ingredientes.
Ingredientes:

Crackers: 3 platanos macho verdes, 150ml de aceite de coco, cucharadita de sal marina,

aceitunas, tomate seco, especias al gusto (tomillo, orégano, tomillo...).
Gominolas: 8g agar-agar, 250g de puré de fruta, 150g azicar de coco o azicar o datiles.

Base de pizza: 300g de harina de trigo sarraceno, 1 sobre de levadura, 100ml de agua

templada, especias al gusto (tomillo, orégano, romero...).

Helado: 3 platanos en trozos congelados, 150 gr de fresas congeladas, 50g de

frambuesas congeladas.

Galletas: una naranja con piel, 100g de puré de manzana, 100g aceite, 150g de azucar,

120g de puré de patata en copos, 100g de harina de quinoa, 1 sobre de levadura.
Utensilios:

Delantales de un solo uso, rodillo, horno, procesadora de alimentos, cazo, placa
eléctrica o vitroceramica, varillas para mezclar, tablas, balanza, cuchillos, cucharas de

madera, papel engrasado para horno, menaje para degustar las preparaciones.
Otros Materiales:

Para todos los talleres, a excepcion de los encuentros 4FED y 6FED, se necesitara un

equipo informatico y una pantalla de proyeccion.

3.5 Procedimiento
Antes de comenzar el programa: Se procederd a la inscripcion en el programa de

educacion nutricional mediante una entrevista individual con cada una de las familias.

La entrevista se debe dar con antelacion suficiente para que los participantes puedan

analizar, reflexionar y tomar una decision libre sin sentirse presionados (58).

En este momento, se recogeran los datos del paciente pediatrico y del familiar

responsable, datos de contacto, datos del equipo multidisciplinar e historial médico.
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Este documento se ira completando a lo largo de la intervencion nutricional con los

datos y resultados obtenidos (Anexo I).

A continuacion, un ejemplo del formulario de datos del paciente.

Figura 5. Formulario de datos del paciente del programa de educacion nutricional para la dieta de
eliminacion empirica en la EoE. Fuente: elaboracion propia.

También, se deben recoger los documentos que acreditan que el paciente tiene la
autorizacion de su nutricionista y su gastroenterélogo para comenzar el programa, asi
como la justificacion de haber realizado una sesion individual con un dietista-
nutricionista (D-N), preferiblemente con conocimientos de EoE. Serd el momento de
explicar detalladamente los objetivos del proyecto, los beneficios y los perjuicios que
puede conllevar. La informacion debe ser clara y comprensible tanto para el participante
como para los familiares. Es necesario informar de las alternativas que pudieran existir

al programa de educacidon nutricional que se va a llevar a cabo. Los familiares que
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decidan formar parte del estudio, maximo tres por paciente pediatrico, deberan

comprometerse a asistir a todas las sesiones programadas.

Se explicard a los participantes el cronograma del programa y la necesidad de la
asistencia a todas las sesiones. En todo momento se resolveran las dudas que planteen
las familias y los pacientes, para evitar las incertidumbres que puedan generar futuras
dificultades. En este momento, se solicitara autorizacidon mediante la firma del CI

acompafiado por la hoja de informacién a los participantes (anexo II).

Para terminar la reunion se entregard la rueda de la EoE y el cuestionario de valoracion

del impacto (anexo IX) que se volveran a rellenar al final del programa.

A continuacion, se puede observar la rueda de la EoE:

Figura 6. Rueda de la Esofagitis eosinofilica. Fuente: elaboracion propia.
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El estudio se llevard a cabo observando las normas deontoldgicas establecidas por la
declaracion de Helsinki, las recomendaciones de Buena Practica Clinica de la CEE,
junto a la normativa legal vigente en Espafia que regula la investigacion clinica en

humanos y la proteccion de datos de caracter personal.
La normativa vigente incluye:
e Ley 14/2007 de investigacion biomédica.

e Ley 41/2002 bésica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y

obligaciones en materia de informacioén y documentacion clinica.

e Nueva ley de proteccion de datos europea, de obligado cumplimiento desde el 25
de mayo/2018: Reglamento General de Proteccion de Datos (RGPD) o GDPR:

General Data Protection Regulation.

Al tratarse de una investigacion con menores, se especificara en el documento CI que el
menor ha recibido la informacién necesaria y suficiente, adaptada en lenguaje y forma,
y se le ha dado la oportunidad de toma de decisiones en la medida de lo posible. En este
caso el menor no firmara su consentimiento debido a que por su edad y madurez no es

posible.

Se debe informar al Ministerio Fiscal de la participacion de los menores en el proyecto
de investigacion. Es necesario tener en cuenta el procedimiento de informar al menor
cuando éste alcance la mayoria de edad sobre sus datos de carécter personal si se estan

utilizando en investigacion, en tal caso serd necesario renovar el consentimiento.

En general, deberéd recogerse la firma de ambos progenitores. En el caso de que solo
pueda firmar un participante, el representante firmante indicard expresamente que el
otro progenitor también ha sido informado y consiente de la participacion del menor

(59).

Se obtendra previamente la aprobacion del comité de ética del hospital donde se vaya a

desarrollar el programa de educacion.
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Para un mejor desarrollo y resultado de la entrevista individual, como referencia

trataremos de guiarnos por:

e Oftrecer toda la informacion necesaria antes de comenzar el programa y resolver
todas las dudas previas que puedan tener las familias y el paciente pediatrico.

e Verificar que el paciente se encuentra en un estado adecuado para comenzar la
terapia nutricional, etapa de planificacion del cambio para adoptar la nueva
dieta.

e Recopilar los documentos necesarios para el proyecto.

e Cuando se vayan los asistentes deben sentir confianza en el proceso que van a
comenzar, sentir que se ha compartido con ellos toda la informacion necesaria e
importante y saber que el estudio se desarrollara observando las normas éticas
necesarias y seria recomendable que se sintieran parte fundamental y participes

activos en el proyecto.

17 Sesion: Taller 1 para familiares “Conociendo la esofagitis eosinofilica”.
Los asistentes seran familiares adultos que conviven con el menor total o parcialmente.

Al inicio de la sesion se entregara una copia de las diapositivas (anexo III) que se van a
mostrar en la pantalla, con el fin de que los asistentes puedan tomar alguna nota si lo

creen pertinente.

Se iniciard la sesion con una breve presentacion de la persona que va a dirigir la
jornada. En caso de tener una vinculacion especial con la enfermedad, tanto profesional
como personal, el D-N explicara resumidamente su vinculo (storytelling) con el fin de
empatizar con los asistentes. Se invitard a los asistentes a que compartan la edad de su
hijo o hija, la fecha de diagnostico, la demora en el diagndstico y los sintomas por los

que comenzaron a sospechar de la enfermedad, todo de manera muy breve y voluntaria.
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A continuacion, se indicara la conveniencia de asistir periodicamente a la consulta del
D-N para un seguimiento personalizado de cada caso. Se detallard el concepto

educacional y motivacional de las sesiones.

Seguidamente, se comenzard con la presentaciéon que incluye 15 diapositivas. Cada
diapositiva sera explicada durante uno a dos minutos aproximadamente. Se realizard una
explicacion mas detallada de las terapias nutricionales, debido a que es el proceso que
van a iniciar las familias. Una vez finalizada la presentaciéon se dejard un tiempo

dedicado a las dudas.

Por ultimo, serd conveniente dejar algunos minutos para que las familias interactiien y

se conozcan, para pasar a emplazar a todos los asistentes a la siguiente jornada.

Esta sesion serd la mas breve, con el fin de dejar més tiempo para la interaccion entre
familiares. Es importante que las familias desarrollen un sentimiento de pertenencia a
grupo y sean conscientes que van a compartir el proceso de la terapia nutricional con

otros. Compartir la terapia con un grupo favorecera el éxito del proceso.

Una vez finalizada la sesion se enviara el cuestionario de evaluacion de la formacion
recibida (Anexo X). Sera necesario recordar la importancia de rellenar el cuestionario

con el fin de mejorar el desarrollo del proyecto actual y los siguientes.

El cronograma de la sesion se puede consultar a continuacion.
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Figura 7. Cronograma del taller 1 para familiares “Conociendo la Esofagitis Eosinofilica”. Fuente:
Elaboracion propia.

A continuacion, se detalla un ejemplo de algunas diapositivas de la sesion.

Figura 8. Ejemplo de diapositiva de la presentacion del taller 1 para familiares “Conociendo la Esofagitis
Eosinofilica”. Fuente: Elaboracion propia.

Para un mejor desarrollo y resultado del taller nimero 1 el proceder de la sesion se

basara en los siguientes puntos:

e Comenzar a crear sentimiento de grupo. Para este objetivo comenzaremos con
una breve presentacion, en la que cada familia de forma voluntaria puede
informar al resto de los participantes del taller sobre del tipo de relaciéon que
tiene con el paciente pediatrico (hijo, hija, nieta ...), la edad del paciente y
tiempo de demora en el diagnostico, fecha de diagndstico y sintomas iniciales.

e Explicar a los participantes los conocimientos béasicos que deben comprender
sobre la enfermedad y las posibles terapias que existen.

e Crear empatia entre el grupo de familiares y la persona conductora de la sesion.
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27 Sesion: Taller 2 para familiares “Dieta de eliminacion empirica de alimentos en

la EoE”.

Los asistentes seran familiares adultos que conviven con el paciente, al menos uno de
ellos asistio a la sesion anterior y asistird a las siguientes. De la misma forma que en la
jornada anterior, se entregara un documento con las diapositivas que se van a trabajar,
para facilitar la toma de notas. También se entregard un listado de los alimentos que
deben suprimirse en cada una de las fases de la dieta (anexo V). Junto al esquema, con
las diapositivas, se encuentran los ejercicios practicos sobre identificacion de

ingredientes.

La sesiébn comenzard con una breve bienvenida y el agradecimiento por rellenar la
encuesta de la jornada anterior. Se continuard con una presentacion de 18 diapositivas
acompafiadas de una explicaciéon (Anexo IV). Una vez finalizada la presentacion se
dejard un espacio para dudas y se procedera a finalizar la presentacion realizando un
ejercicio practico de identificacion de ingredientes en etiquetas (Anexo V). Se pedira la
participacion de todos los asistentes. Se dejard de nuevo un breve espacio para

preguntas y se recordara la asistencia al siguiente taller préctico de cocina.

En el ejercicio practico y los periodos para dudas se fomentara la interaccion entre los

asistentes, dando preferencia al didlogo frente a una clase tipo magistral.

Una vez finalizada la sesion se enviara la encuesta de valoracion de la formacion

realizada (Anexo X).

A continuacion, se detalla el cronograma de la sesion.
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Figura 9. Cronograma del taller 2 para familiares “Dieta de eliminacion empirica de alimentos EoE”.
Fuente: Elaboracion propia.

A continuacion, se detalla un ejemplo de algunas diapositivas de la sesion.

Figura 10. Ejemplo de diapositiva de la presentacion del taller 2 para familiares “Dieta de eliminacion
empirica de alimentos EoE”. Fuente: Elaboracion propia.

Para conseguir unos resultados adecuados el taller se estructurara con el fin de

conseguir:

e Conocimiento profundo de la dieta de eliminacién empirica en la EoE, los
motivos de su realizacion y los objetivos que se persiguen con la dieta.

¢ Confianza en que se trata de una alternativa que es imprescindible realizar.

e Motivacion y confianza para poder concluir la dieta de una manera efectiva con
datos claros, concisos y sustentados por evidencia cientifica.

e Reconocimiento de las etapas del proceso y motivo para su realizacion.
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3% Sesion: Taller 3 para familiares “Cocinando sin alérgenos para la dieta de
eliminacion”.
Los asistentes a este taller seran los familiares que han asistido a las sesiones anteriores

y preferiblemente estaran encargados de la elaboracion de la dieta de los pacientes.

Se comenzard la sesion agradeciendo la participacion a las jornadas anteriores y la

realizacion de las encuestas enviadas.

Esta sesion se realizard de manera practica. Se entregara un recetario a los asistentes que
se mostrard también en pantalla (anexo VI). La finalidad del taller de cocina es elaborar

preparaciones para los momentos que generen un desafio para el paciente y su familia.

Se comenzara repasando los alimentos que se va a excluir en cada fase de la dieta. Se
mostrara las recetas que se van a realizar y se revisaran brevemente otras recetas

incluidas en el esquema en la seccion de “otras ideas”.
Para comenzar a trabajar se asignaran las recetas a los diferentes grupos de trabajo.

El objetivo del taller no es elaborar recetas para el dia a dia, aunque se facilitaran ideas
y se animard a los asistentes a adaptar sus recetas habituales, en la medida de lo posible,
a la dieta de eliminacion. Se recordard la necesidad de tener presente la lista de
alimentos eliminados de la dieta tanto en la cocina como al ahora de la compra. Al
tratarse de pacientes pediatricos, los momentos mas dificiles para la adhesion a la dieta
seran los encuentros sociales, encuentros familiares, fiestas de cumpleafios, etc. El
objetivo del taller sera no limitar la asistencia del nifio a los diferentes eventos debido al
seguimiento de la dieta, facilitando la realizacion de un ment especial que le permita

asistir.

Durante el taller de cocina se observaran conceptos generales como el de la seguridad e
higiene en la cocina, preparaciones saludables y verificacion de etiquetas de los

ingredientes utilizados.

Las recetas seleccionadas para la presentacion seran:

e Bases de pizza sin alérgenos e Pan sin alérgenos

e Qalletas sin alérgenos e Helados sin alérgenos.
e Snacks sin alérgenos e Postres sin alérgenos.
e Gominolas sin alérgenos e Batidos sin alérgenos
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La preparacion de los platos se realizara en grupos de trabajo y al final de la jornada se
degustaran conjuntamente. Al finalizar la sesién, como en el resto de las jornadas se

enviara el formulario de valoraciéon de la jornada (anexo X).

En la siguiente imagen se puede observar el cronograma del taller 3:

Figura 11. Cronograma del taller 3 para familiares “Cocinando sin alérgenos en la dieta de eliminacion”.

Fuente: Elaboracion propia.

A continuacion, se detalla un ejemplo de algunas diapositivas de la sesion:

Figura 12. Ejemplo de diapositiva de la presentacion del taller 3 para familiares “Cocinando sin alérgenos
en la dieta de eliminacion”. Fuente: Elaboracion propia.
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Con el fin de obtener en rendimiento adecuado en la sesion, se enfocara en conseguir:

e Oferta de nuevas ideas y herramientas para la terapia nutricional.

e Apoyo y conocimiento para desarrollar habilidades para cocinar.

e Empatia ante las posibles dificultades en los cambios de dieta e ingredientes.

e Conocimiento de la existencia de un abanico de opciones para facilitar la dieta.

e Buena autopercepcion de la eficacia del participante a la hora de buscar

soluciones a los desafios de la dieta.

La Educacion Practica sobre Nutricion o Hands-On Nutrition Education (HONE)
merece una mencion especial dentro de los talleres para educacion nutricional. La
eficacia de HONE frente a la educacion nutricional tradicional ha quedado demostrada
en diferentes intervenciones tanto en futuros profesionales de la salud (60)(61) como en

pacientes (62).
Los beneficios que podemos encontrar en este tipo de educacion nutricional son (34):

Eliminacién de barreras en el cambio de dieta.

b. Autoeficacia, componente motivacional fundamental para el cambio.

c. Empoderamiento por medio de informacion desarrollo de habilidades,
participacion activa en el cambio que supone la terapia nutricional.

d. Compromiso del paciente.

e. Apoyo social.

f. Percepcion de la dieta como una solucidén y no como una penitencia.

g. Mejora del vinculo entre nutricionista y paciente, eliminando la barrera de un

escritorio y trabajando juntos en la cocina.

Dentro de este tipo de educacion (HONE) las actividades practicas que se podrian

proponer son:

e Planificacion de mends.
e Sesion practica de compra de alimentos.
e Demostraciones de cocina.

e C(lases de cocina.
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Cualquiera de estas actividades practicas HONE desarrollard y reforzara las habilidades
de los participantes, con el fin de conseguir los objetivos dietéticos propuestos. Sin
embargo, son las clases de cocina grupales practicas las que implican una participacion

completa fisica y emocional.

Esta actividad implica un evento social, se cocinard con otras personas y para otras
personas, se compartiran retos y desafios trabajando al lado de otros que participan de

una situacion similar (34). Es por esto que se ha elegido este tipo de taller practico.

4 Sesion: Taller 4 “Detective Lupa y el equipo EoE”.

Asistirdn los pacientes pedidtricos. Se comenzara con una presentacion de la persona
que dirige la sesion. A continuacion, se realizardn una serie de preguntas al grupo, en
relacion a la dieta y la EoE, con la finalidad de que se den cuenta que todos estan en la

misma situacion.

Seguidamente se explicara el cuento del detective Lupa y su equipo EoE, adaptacion del

cuento “Eating isn’t always easy” Ben’s story about his Eosinophilic Esphagitis (54).

El objetivo es que sientan identificados con el Detective Lupa, y que se comprometan
con la misién de averiguar si son los alimentos los que provocan los sintomas que tienen
o no son los alimentos. Y en caso de que sean los alimentos, tendran que descubrir que
alimentos son detonantes. El fin de este cuento es hacerles entender el porqué de la dieta
y que el resultado serd positivo tanto si averiguan que alimento o alimentos son los
detonantes de la enfermedad (72% de los pacientes) como si averiguan que no se
pueden identificar los alimentos detonantes (28% de los pacientes). Para ello, cuentan
con un equipo de apoyo, el Equipo EoE, que seran sus doctores y sus familiares, y
También cuentan con su lupa, con la que pueden ayudar a identificar los ingredientes de

los alimentos que no deben comer durante la dieta. Se regalard una lupa a cada nio.

El lenguaje de la sesion estard adaptado a la edad de los asistentes. Se facilitard un
ambiente distendido y relajado, pudiendo estar los nifios sentados en el suelo en circulo,

tipo asamblea.

Se propondréa un breve ejercicio ludico de identificacion de alimentos eliminados en la
dieta, mediante dibujos. Seguidamente, se realizard una sesion de relajacion mediante

técnicas de visualizacion, y se invitara a practicarlas por la noche.
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Por tultimo, se entregard a los pacientes una lupa y el cuaderno del detective Lupa

(anexo XIII) para apuntar todas las pistas que van obteniendo (diario dietético).

A continuacidn, se muestra un ejemplo del diario dietético para los nifios:

Figura 13. Muestra de diario dietético para el taller “Detective Lupa y el equipo EoE”. Fuente:
elaboracion propia.

A continuacidn, se muestra un ejemplo del material didactico que se entrega a los nifios

al final del taller.

Figura 14. Carnet para el taller ““Detective Lupa y el equipo EoE”. Fuente: elaboracion propia.
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Al finalizar la jornada, se pedira a los nifios, si es necesario con ayuda de los padres, que
contesten a un cuestionario de satisfaccion de cinco preguntas (XI), de forma andénima,

sefialando las caras sonrientes o tristes.

Toda la sesion se apoyard con diapositivas que marcaran el inicio de cada actividad

(anexo VII).

A continuacion, se detalla el cronograma de la sesion.

Figura 15. Cronograma del taller 4 para pacientes pediatricos “Detective Lupa y su equipo EoE”. Fuente:
Elaboracion propia

En la siguiente imagen se puede observar un detalle de las diapositivas de la sesion.

Figura 16. Ejemplo de diapositiva de la presentacion del taller 4 para pacientes pediatricos “Detective
Lupa y su equipo EoE”. Fuente: Elaboracion propia.
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Para conseguir los fines deseados, la sesion se guiara mediante los siguientes puntos:

e Generar sentimiento de pertenencia a un grupo.

Ayudar al paciente a situarse en la fase de preparacion.

e Procurar herramientas para los momentos mas complicados de la dieta y las
endoscopias.

e Procurar aceptacion de la intervencion nutricional.

e (Crear sentimiento de participacion activa en el proceso.

Nos enfocaremos en que los pacientes recuerden que se enfrentaran a momentos de
desafio, pero pueden solucionarlos con las herramientas que han aprendido (otras
opciones de alimentos, relajacion, visualizacion, ...) y con la ayuda de su equipo EoE

(familiares, amigos y equipo médico)

5% Sesion: Taller disefiado para el equipo de enfermeria de pacientes pediatricos

con EoE. “Conociendo la Esofagitis Eosinofilica y a los pacientes pediatricos”

La sesion organizada para el equipo de enfermeria comenzard con el reparto de la
documentacion del taller, para pasar a las presentaciones, tanto de la persona que va a

dirigir el taller como de los asistentes, detallando la especialidad en la que trabajan.

Preguntaremos que numero de personas tratan habitualmente con pacientes pediatricos
con EoE y cudl es su percepcion de la enfermedad. Se busca la participacion activa de

los asistentes.

Se procedera a explicar el programa de educacion, detallando el resto de actividades que
incluye y los objetivos que se persiguen. Se incidira sobre el objetivo de motivar a los

pacientes durante la dieta de eliminacidén empirica.

Posteriormente se comenzara con la presentacion compuesta por 28 diapositivas (anexo
VIII). Finalizada la presentacion se dejard un tiempo para las dudas y se invitara a los

participantes a compartir sus experiencias con la EoE y los pacientes pediatricos.

Una vez finalizada la sesion se enviaran los cuestionarios de valoracion especificos para

el taller n° 5.
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En la imagen siguiente, se puede observar el cronograma del taller.

Figura 17. Cronograma del taller 5 para personal de enfermeria “Conociendo la Esofagitis Eosinofilica y
a los pacientes pediatricos”. Fuente: Elaboracion propia.

A continuacion, se detalla un ejemplo de alguna diapositiva de la sesion.

Figura 18. Ejemplo de diapositiva de la presentacion del taller 4 para equipo de enfermeria “Conociendo
la Esofagitis Eosinofilica y a los pacientes pediatricos”. Fuente: Elaboracion propia.
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Con el fin de optimizar los resultados del taller, la sesion se orientard en:

e Ampliar el conocimiento sobre la EoE y sus caracteristicas en el paciente
pediatrico.

e Generar conocimientos sobre las etapas de la dieta de eliminacién empirica.

e Crear empatia con el paciente pediatrico y los familiares.

e Establecer una mayor comprension con la situacion del paciente pediatrico y sus

miedos (sindrome de la bata blanca, endoscopias, etc).

Sesion 6" y 7*: Encuentros 4FED y 6FED

A estas sesiones acudiran los familiares y los pacientes pedidtricos. La sesion
comenzard dando la bienvenida y repasando la nueva etapa de la dieta que deben
comenzar. Es importante recordar que las familias y los pacientes llevan recorridas mas
de 6 semanas de dieta de eliminacién y la endoscopia no ha demostrado mejoria
histolégica. Es posible que los pacientes y sus familias se encuentren desmotivadas y
con miedo ante la nueva etapa a la que se enfrentan con restricciones de alimentacion

mas severas. El grupo de asistentes serd menor que en la semana inicial de formacion.

En este encuentro, el objetivo es escuchar a los pacientes y familiares, resolver sus

dudas sobre la dieta y minimizar el miedo o incertidumbre que puedan sentir.
Se continuara con la estrategia de reforzar el sentimiento de pertenencia a un grupo.

A continuacion, se entregard a los nifios el carnet de detective y un pequefio obsequio
relacionado con la investigacion que estd llevando a cabo. Para la dieta 4FED se
entregara el carnet de Detective investigador y un lapicero de detective, y para la sesion

6FED el carnet de Super Detective y una libreta.

Se les explicara porque tiene que continuar con la dieta y en que va a consistir.
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A continuacion, se puede observar un ejemplo del material utilizado en los encuentros

para los pacientes pediatricos.

Imagen: material para los encuentros para los pacientes con dieta 4FED

Imagen 19. Material para los encuentros para los pacientes con dieta 4FED.Fuente: Elaboracion propia.

Imagen: material para los encuentros para pacientes con dieta 6FED

Imagen 20. Material para los encuentros para pacientes con dieta 6FED. Fuente: Elaboracion propia.

Para finalizar se realizard una merienda junto a los pacientes pediatricos, los padres
seran los encargados de traer la merienda que sera apta para la etapa en la que se
encuentra el nifio, y serd la misma para familiares y pacientes. El objetivo es que el
paciente pediatrico asista a un evento social en el que puede comer lo mismo que el

resto de los participantes.
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Una vez finalizada la sesion se enviara el cuestionario de valoracion de la sesion (anexo

X).

A continuacion, se puede observar el cronograma de la sesion.

Figura 21. Cronograma de los encuentros para los pacientes pediatricos con dieta 4FED y 6FED. Fuente:
Elaboracion propia.

Para un buen desarrollo del encuentro se observaran los siguientes puntos:

e Resolver dudas sobre la siguiente etapa de la dieta.
e Mantener el sentimiento de pertenencia a grupo.

e Minimizar miedos e incertidumbre.

e Motivacion.

e Percepcion positiva de la intervencion nutricional.

Mensajes de texto: Una vez comenzado el proceso de la dieta se enviara semanalmente
un mensaje de texto dirigido a cada uno de los pacientes con EoE. El mensaje sera de
caracter motivacional. Se informara previamente a los padres de que no serd necesario

que los nifios contesten a los mensajes.

Los mensajes seran personalizados, incluiran el nombre del nifio o de la nifia.
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El objetivo del mensaje sera estimular al paciente para continuar con la adherencia a la

dieta, felicitarle por el camino recorrido y motivarle a continuar con su investigacion.

La reaccidon que podemos esperar del paciente es que espere su mensaje semanal con

ilusion.
Para valorar la eficacia de la medida, se enviara un cuestionario de valoracién (anexo X)

a los padres al finalizar cada etapa de la dieta (2FED, 4FED y 6FED).

Tabla 3: resumen de conceptos de procedimiento para las sesiones.

Fuente: elaboracion propia
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Evaluacion del programa

Para la correcta evaluacion del proceso necesitamos llevar a cabo varias acciones:

)

Evaluacion del Proceso: se pretende analizar la puesta en marcha y
desarrollo del proceso, para ello se solicitard a los participantes, familiares,
pacientes y personal de enfermeria, que valoren la formacidén recibida
después de cada sesion. Las variables que se van a medir seran los
contenidos del taller, la organizacion y la cualificacion del profesional que lo
dirige. El cuestionario de satisfaccion serd de caracter andénimo. El
cuestionario consta de 12 preguntas de contestacion obligada de tipo escala
lineal de 5 puntos tipo Likert, siendo el significado del valor 1 nada de
acuerdo y del valor 5 totalmente de acuerdo. Se afiade una pregunta final de
tipo texto de respuesta larga para sugerencias de mejora. La finalidad de
estos cuestionarios serd valorar las sesiones 1, 2 y 3, los encuentros 6y 7, la
sesion para profesionales de enfermeria y el envio de mensajes
motivacionales.

A continuacion, se muestra un ejemplo de la encuesta de valoracion del

primer taller.

Figura 22. Cuestionario de valoracion del proceso. Fuente: Elaboracion propia.
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Para la sesion del paciente pediatrico se realizard un cuestionario de 5
preguntas, para responder sefialando una cara sonriente o una cara triste. Se
leeran las preguntas para aquellos nifios que necesiten ayuda.

A continuacion, se puede ver el cuestionario para los nifios.

Figura 23. Cuestionario de valoracion del proceso. Taller 4 para pacientes pediatricos. Fuente:
elaboracion propia.

ii) Evaluacién del Impacto: se pretende cuantificar los conocimientos
adquiridos por los asistentes a los talleres, asi como las habilidades
desarrolladas en las sesiones practicas. Para ello se realizan los formularios
de valoracion de conocimientos (anexo IX) al inicio y final del programa. Y
se realizara el ejercicio de la Rueda de la EoE en las entrevistas iniciales y
finales.

iii) Evaluacién Final: serd la evaluacién que permita cuantificar los resultados
obtenidos en comparacion con los datos iniciales. Para recopilar los datos
necesarios utilizaremos la ultima hoja del documento de seguimiento del
paciente (anexo I) donde se recogen los resultados de la terapia nutricional y
un cuestionario especifico para esta valoracion, que se enviara al
gastroenterologo. El cruce de datos de ambos cuestionarios nos servira de

método de comprobacion de los resultados.
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3.6 Cronograma

El cronograma se divide en tres fases. En la semana anterior a la fase 2FED se llevaran
a cabo la mayoria de las sesiones, con el objetivo de que los participantes comiencen la
dieta con toda la formacion, informacidon y motivacion necesaria para la intervencion
nutricional. Igualmente, el equipo de enfermeria se encontrara preparado para atender a

los pacientes que participen en el programa.

Las siguientes sesiones se realizardn al comienzo de cada etapa (4FED y 6FED),

realizandose una unica sesion en cada etapa.

Figura 24. Cronograma del programa de educacion nutricional para la dieta de eliminacion empirica de
pacientes pediatricos con EoE. Fuente: Elaboracion propia.
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3.7 Coste

A.-Coste de recursos humanos:

1.Horas estimadas para entrevistas personales: estimando un minimo de 8 y un méaximo

de 20 pacientes.

a. Entrevista inicial 8 a 20 horas
b. Entrevista final. 8 a 20 horas
c. Total estimado de 16 a 40 horas

2.Horas estimadas para las sesiones presenciales:14 horas

3.Horas estimadas para actividad de mensajes de texto: basado en un mensaje semanal y

calculando dos minutos por mensaje personalizado por nifio.

a- a-Primera fase 2FED mas semana de endoscopia: 7 mensajes por paciente
(méximo 20 pacientes)

b- Segunda fase 4 FED mas semana de endoscopia: 7 mensajes por paciente
(méximo estimado 12 pacientes)

c- Tercera fase 6FED mas semana de endoscopia: 7 mensajes por paciente
(méximo estimado 8 pacientes)

d- Total horas:11 horas

4.Horas estimadas para resolucién de dudas: dos horas semanales por 21 semanas

Total horas: 42 horas

5.Horas estimadas para analisis de informacion: 80 a 160 horas, estimando un minimo

de 8 participantes y un maximo de 20.

6.Horas totales destinadas al proyecto estimando el trabajo de una sola persona, un

minimo de 8 pacientes y un maximo de 20 pacientes: Total 163 a 259 horas.

Estimando un coste por hora de 12,80 en la Comunidad de Madrid en el afo 2.017 (63):
Total 2.086,4€ a 3.315,2 €
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B.-Coste de material grafico por participante:

Por familia y nifio: incluyendo cuestionario de historia del paciente, Consentimiento

informado, Hoja informativa del paciente, 3 Talleres, Rueda de la EoE, Cuestionario
satisfaccion del taller de los pacientes pediatricos: 30 fotocopias por 0,04€ por fotocopia

en blanco y negro:
Total 1,2€ por paciente (estimando un méaximo de § pacientes y un minimo de 20)
Total material grafico: 9,6 a 24€

Por profesional de enfermeria: 0,2€ de gasto en fotocopias por asistente

Total estimando con un minimo de 6 asistentes y un maximo de 20 asistentes: 1,2€ a 4€
C.-Coste de taller de cocina:

Delantales desechables: 0,15€ por participante

Ingredientes cocina: Total 47,93€

A continuacidn, detalle de los costos de los ingredientes del taller de cocina.

Tabla 4. Costes ingredientes del taller de cocina.

ALIMENTO COSTE ALIMENTO COSTE
Platanos 1,95 Levadura 1,46
Frambuesa cong 2,55 Harina quinoa 6,45
Fresa cong 2,59 Harina trigo sarrac. 3,15
Naranjas 1,25 Agar-agar 2,6
Manzana 1,59 Aceite coco S
Aceite oliva 1 Platano macho 2,44
Azucar (opcional) 0,81 Aceitunas 0,70
Azucar coco (opc) 2 Tomate seco 2,10
Datiles 2,5 Especias varias 45
Puré patata 1,62 TOTAL 47,93¢€

Fuente: Elaboracion propia.
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D.-Coste de material por participante pediatrico:

e Lupa2g81€
o Lapiz 0,58€
e Cuaderno 0,58€

e Libreta (diario dietético): 6,56€ (16 fotocopias color)
Total 10,83€

A continuacion, se puede observar un resumen de los costos estimados del proyecto.

Tabla 5. Resumen de costes del proyecto.

Fuente: Elaboracion propia.

3.8 Equipo humano
La calidad del equipo humano, responsable de la conduccion de las entrevistas,
reuniones y especialmente de los talleres grupales, serd una de las fortalezas

fundamentales del programa de educacion.

El programa de educacion nutricional se puede llevar a cabo por un solo dietista-

nutricionista (D-N) o por dos. En el ultimo caso, un D-N sera el encargado de los
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talleres presenciales y los mensajes de texto y el otro dirigira las entrevistas iniciales y
finales. El trabajo de verificacion de recepcion de cuestionarios y andlisis de datos sera

conjunto.

A. El D-N al cargo de las entrevistas individualizadas procurara cuidar algunos
aspectos de la comunicacion como son: modular el volumen, tono y fluidez del
habla, mantener una escucha activa, utilizar el rapport para empatizar con el
paciente, practicar la escucha activa, mantener una distancia adecuada para el
confort del paciente, etc (37).

En las entrevistas individuales previas al comienzo del programa, el D-N debera
explicar de forma veraz y adecuada a la familia toda la informacion relacionada
con el programa de educacién. Serd fundamental explicar detalladamente el
proceso terapéutico que van a seguir los pacientes, los tratamientos alternativos,
las pruebas de validacion de la dieta y los pros y los contras. Conocer todos los
detalles y estructura del programa sera fundamental para el entrevistador.
Ademas, deberd estar familiarizado con los documentos que se solicitan a la
familia y los que debe autorizar mediante firma.

A parte de los aspectos documentales estandarizados, el D-N debera crear una
relacion de confianza mediante una técnica de comunicacion clara y sencilla,
adaptando el lenguaje a los interlocutores. Establecer una relacion de calidad
desde el primer momento serd fundamental para un mejor desarrollo del
programa de educacion.

Sera recomendable registrar las dudas de los pacientes para valorar la idoneidad
de incorporarlas a las explicaciones del programa en las sucesivas entrevistas.

La estrategia de comunicacion de la entrevista inicial comenzarad con una
bienvenida calida, en la que el D-N se levantard a recibir a la familia y se

presentara, posteriormente la entrevista se estructurara en tres partes:

e Apertura

e Exploracién o cuerpo

e C(ierre
En la entrevista individual de finalizacion del programa sera necesario verificar
cuidadosamente los datos aportados por los participantes. Serd eficaz realizar

preguntas parafraseando al participante para confirmar que entendemos
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correctamente su informacion. Estos datos seran muy relevantes para valorar la

consecucion de objetivo del programa.

B. El D-N encargado de los talleres de formacion, ademds de respetar las
caracteristicas de la comunicacion mencionadas anteriormente para procurar una
comunicacion lo mas eficaz posible, prestard especial atencion a la
comunicacion no verbal. El posicionamiento de las piernas, la mirada y los
gestos aportardn también informacién a los participantes. En este caso, la
estrategia de comunicacion serd la de informar y capacitar a los familiares y
pacientes sobre la posibilidad de manejar la enfermedad a través de la terapia

nutricional desde un aspecto positivo (64).

3.9 Analisis de la informacion
Inicialmente se analizara la fiabilidad de la informacion obtenida, la validez, los errores
de muestreo y otros problemas, que pueden ser la falta de datos, errores en los registros

de respuestas, respuestas poco fiables, cuestionarios poco entendibles, etc.

Para la interpretacion de los datos tendremos que analizar el posible error de muestreo
respecto a los parametros de la poblacidon de investigacion. En este caso prestaremos
especial atencion al parametro sexo, debido a que sabemos que por cada 3 nifios
diagnosticados se corresponde una nifia. Verificaremos que la muestra es aleatoria y si

el tamafio es grande o pequeno.
Para continuar con el analisis de la informacion, se definirdn los siguientes datos:

e Numero de familias que participan en el programa.

e Porcentaje de hombres y mujeres del estudio.

e Media de familiares adultos participantes por paciente pediatrico.

e Edad media de los pacientes pediatricos participantes.

e Participantes que finalizaron la intervencion nutricional segun las pautas del
gastroenter6logo.

e Posibles asociaciones entre el abandono del programa y algin pardmetro

(tiempo, dificultad de la dieta, etc).
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Porcentaje de pacientes que necesitaron realizar cada una de las fases (2FED,
4FED, 6FED).

Participantes del taller para el personal de enfermeria.

El proposito del analisis de la informacion lo dividiremos en tres bloques:

A. Analisis de los objetivos

En este bloque las variables analizadas seran:

El nivel de adherencia a la dieta que dividiremos en 4 valores: adherencia
deficiente, adherencia con incidencias (3-10 incidencias por etapa), adherencia
con muy pocas incidencias (0-3 incidencias por etapa), total adherencia a la dieta

La finalizacion de la dieta segun la pauta recomendada por el gastroenterélogo

El método de recoleccion de datos sera la entrevista individual realizada al
finalizar el programa, se incluirdn en la ficha del paciente (anexo I), ultimo
apartado. Los datos se cruzardn con el cuestionario que se enviard a su
gastroenterologo mediante el formulario de valoracion final (anexo XVI).

La representacion de los datos se realizard en porcentajes y mediante una

representacion grafica.

B. Analisis de los métodos utilizados

En este bloque las variables utilizadas seran:

Eficacia del programa de educacion nutricional

El método de recoleccion de datos sera mediante la rueda de la EoE ,
cuestionarios de valoracion de impacto (anexo 1X), cuestionario de valoracion
del proceso (talleres 1 a 5 y encuentros) (anexo X) y cuestionarios de valoracion
de los mensajes de texto (anexo XIV). Los cuestionarios de valoracion de los
talleres se puntuaran mediante una escala de Likert de 5 puntos.

En este apartado, la representacion de los datos la realizaremos mediante tablas.
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A continuacion, algunos ejemplos del formato de presentacion de las tablas.

Tabla 6: Ejemplo de representacion de datos de la Rueda de la EoE

Fuente: Elaboracion propia.

Tabla 7: Ejemplo de presentacion de datos del cuestionario de valoracion del impacto.
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Fuente: Elaboracion propia.

Tabla 8: Ejemplo de presentacion de datos del cuestionario de valoracion del proceso (taller 4).

Fuente: Elaboracion propia.

Tabla 9: Ejemplo de presentacion de datos del cuestionario de valoracion del proceso (taller 1).
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Fuente: Elaboracion propia.

Tabla 10: Ejemplo de presentacion de datos del cuestionario de valoracion del proceso (taller 5).

Fuente: Elaboracion propia.

C. Analisis de los resultados de la dieta de eliminacion empirica
En este ultimo bloque analizaremos si los resultados de la dieta de eliminacion

empirica, en cuanto porcentaje de pacientes que responden a la dieta, porcentaje

de pacientes que no responden a la dieta y porcentaje y tipo de alimentos
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detonantes, coincide con los datos que ya conocemos por otros ensayos clinicos
en Espaiia (18).
Esta comparativa de resultados nos permitird verificar la confiabilidad de la

dieta realizada por los pacientes.

A continuacién, se puede observar un ejemplo de la presentacion de los datos

obtenidos

Tabla 11: comparativa de resultados de la dieta empirica de eliminacion empirica.

Fuente: Elaboracion propia.

4 Discusion

El disefio del programa de educacion nutricional se ha basado en las necesidades de los
familiares y pacientes de EoE para afrontar la EED. El momento elegido para las
formaciones es la semana previa al comienzo de la EED para asegurar que los padres y
los nifios se encuentran en la fase de preparacion para comenzar con los cambios. Se
han desarrollado materiales y recursos expresamente para el programa de educacion,
orientados a padres, nifios y personal de enfermeria. También se han creado formularios

y cuestionarios para la valoracion de la formacion.

En cada taller esperamos conseguir resultados especificos:
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Con el taller para familiares “Conociendo la esofagitis eosinofilica”, la reaccion
esperada en el participante serd el interés por los datos aportados con evidencia
cientifica y en especial por la terapia nutricional. Cuando termine la sesion los asistentes
deberian poseer un mayor conocimiento sobre la enfermedad, interés por el siguiente
taller y conocimiento del resto de familias afectadas. Esperamos que recuerden la
importancia de la terapia nutricional y sensacion de que van a estar acompafiados

durante la dieta de eliminacion empirica segun Al-Ali y Arrizabalaga (65).

Una vez finalizado el taller para familiares “Dieta de eliminacion empirica de alimentos
en la EoE”, los asistentes deberian sentir confianza en si mismos para llevar a cabo la
dieta seglin otros estudios sobre educacion en alergia alimentaria como los de Padua et
al. (66). Deberian estar en la fase de preparacion (organizando un plan), practicamente
en la de accion (implementando un plan, realizando algunas acciones). Esta fase de
accion nos asegura que los participantes no solamente van a recibir nueva informacion,
la van a recibir con agrado y la van a aplicar. Esperamos que recuerden las etapas del
proceso y el motivo para realiza la terapia apoyados por el material didactico como en el

estudio de LeBovidge et al. (67).

Para el taller practico de cocina el resultado esperado es una buena autopercepcion de la
eficacia del participante a la hora de buscar soluciones a los desafios de la dieta y
confianza en si mismo. Cuando se vayan los asistentes esperamos conseguir que el
estrés del cambio de dieta y la convivencia con la enfermedad se perciban
amortiguados. Esperamos que recuerden que tienen un abanico de opciones para
facilitar la dieta, el apoyo social del resto de participantes y que seran capaces de
desarrollar sus habilidades para llevar a término la dieta de eliminacion empirica, segiin

se recoge en el estudio de Monlezun et al. (60).

Con la sesion para pacientes pediatricos se espera la aceptacion de la intervencion
nutricional y el sentimiento de participacion activa en el proceso. La reaccidon esperada
es la de confianza, aceptacion, motivacion y reduccion de la ansiedad. El estudio de
Knibb y Hourihane (68) con nifios con alergias alimentarias multiples, muestra
evidencia de un impacto positivo, en cuanto a ansiedad y mejora de la dieta de

exclusion, gracias a la participacion en actividades grupales.
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Esperamos que recuerden que se enfrentaran a momentos de desafio, pero pueden
solucionarlos con las herramientas que han aprendido (otras opciones de alimentos,
relajacion, visualizacion, ...) y con la ayuda de su equipo EoE (familiares, amigos y

equipo médico).

Los resultados deseables para el taller de personal de enfermeria seran una mayor
empatia con el paciente pediatrico y los familiares. Cuando finalice el taller se espera
una mayor comprension con la situacion del paciente pediatrico y sus miedos (sindrome
de la bata blanca, endoscopias, etc.) (69)(70). Ademads, serd deseable que los
participantes recuerden que se trata de un proceso nutricional largo, multidisciplinar y

con implicaciones fisicas y emocionales en el paciente.

Por tultimo, en los encuentros para los pacientes que necesiten realizar la 4FED y la
6FED se espera una reaccion de motivacion para la siguiente fase. Una vez finalizada la
sesion los participantes deberian sentir autoconfianza y apoyo para afrontar la siguiente
etapa de la dieta y una percepcion positiva de la intervencion nutricional segiin estudios
sobre el impacto Vale et al. (71). Esperamos que recuerden los motivos para continuar

con la dieta y las exigencias de la siguiente etapa.

Las fortalezas que presenta el programa se basan en el aporte de datos claros, concisos y
sustentados por evidencia cientifica presentados de forma didactica, junto al
conocimiento de todas las terapias alternativas y la dieta de eliminacion empirica en

profundidad.

Con la formacién se ofrece, ademds de conocimientos, motivacion y confianza de una

manera participativa para aumentar la efectividad y la adherencia.

Las herramientas que se ofrecen en el programa se trabajan de forma tedrica y practica

para conseguir una programacion dindmica y atractiva que involucre a los asistentes.
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El abundante material grafico busca facilitar el seguimiento de todas las sesiones, por

parte del paciente, de sus familiares y del equipo de enfermeria.

Los mensajes motivacionales a los pacientes pediatricos pretenden trabajar la
autoestima de los nifios desde un medio actual de comunicacién con el que estén

familiarizados para reforzar el propdsito del taller y los encuentros 4FED y 6FED.

La fortaleza mas importante de programa educacional es el abordaje de la educacioén
nutricional de una forma integral, contemplando no solo los aspectos técnicos y
dietéticos, también cuidando los aspectos emocionales, la motivacion y el

empoderamiento del paciente y su familia.

Las limitaciones de esta formacién son en general el tiempo y falta de homogeneidad en
los conocimientos sobre la enfermedad de los participantes. Se puede anadir, en el caso
del taller de los pacientes pediatricos, la diferencia de edad y la capacidad del
mantenimiento de la atencion de los pacientes de menor edad. En el caso del taller de
cocina, la heterogeneidad en las habilidades para cocinar y conocimientos dietéticos de

los participantes puede ser una limitacion.

Para los encuentros de los participantes de la 4FED y 6FED la limitacion mas
importante sera el estado de animo de los participantes, tras realizar el esfuerzo de las

etapas previas sin encontrar resultados positivos aun.

Para solucionar los problemas de tiempo que puedan afectar a los participantes se ha
propuesto una formacion intensiva de una semana, reduciendo la formacion teérica a los
datos fundamentales y dando espacio para una formacion participativa y didactica
tratando de no sobrepasar los 60 minutos de formacion, salvo en el caso del taller

practico de cocina.

El tiempo de dudas y la posibilidad de contacto mediante correo electronico con los
dietistas-nutricionistas tratan de solventar la heterogeneidad de los participantes en
cuanto a conocimientos. Aquellos participantes que deseen profundizar en su formacion

podran acceder a més conocimientos por medio de los dos mecanismos.
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Los problemas que puedan generar la falta de atencion de los pacientes pediatricos en el
taller, se han resuelto incluyendo en la programacion de la sesion diferentes actividades
de corta duracion, para conseguir de la forma mas dindmica posible cada uno de los
objetivos de la sesion. Se ha organizado una sesion de actividades practicas y visuales
adaptada a la edad de los participantes. El material desarrollado se ha pensado para que

se adapte al rango de edad de los pacientes.

Para evitar que el estado de animo afecte al desarrollo de las sesiones de la dieta 4FED
y 6FED, se ha eliminado la formacion teérica, reduciéndola a una sesion de resolucion

de dudas y fomentando el encuentro para encontrar apoyo y motivacion.

Otros problemas pueden surgir, como el elevado presupuesto de costos. Las opciones

que se pueden encontrar para reducir los costos del estudio seran:

a- Dietistas-nutricionistas voluntarios o alumnos en practicas del grado de
Nutricion Humana y Dietética para la gestion de la informacion y mensajes de
texto.

b- Envio por correo electronico del material y guiones de los talleres.

c- Eliminacion de entrega de lupa, lapiz y cuaderno a los pacientes pediatricos

Seria conveniente desarrollar el programa en un hospital, a ser posible hospital de
referencia de la EoE, en el que el numero de pacientes sea el adecuado para formar un
grupo minimo que garantice la realizacion del mismo. Otra opcion valida seria agrupar
pacientes de varios hospitales, pero se pueden generar mas limitaciones debido a los

tiempos de desplazamiento de los pacientes y sus familiares.
Se podria valorar la aplicacion de algunas mejoras como son:

e La participacion, en los talleres y encuentros, de pacientes y familiares que han
pasado por la EDD y que aporten su experiencia.

e Aumento de sesiones practicas de cocina para las etapas 4FED y 6FED.

e (Creacién de un recetario amplio para cada una de las etapas de la dieta.

e Realizacion de una sesion practica de compra en supermercado (supermarket
tour).

e Desarrollo de un taller practico de cocina para aprender como la presentacion de

los platos pueden impactar en la dieta (72)(73).
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5 Conclusion

Se ha conseguido el objetivo de crear un programa de educacidon nutricional que facilite

el seguimiento de la terapia nutricional para la EoE en pacientes pediatricos.

En el disefio del programa para familiares se han incluido contenidos actualizados para
la mejora de los conocimientos tedricos y contenidos practicos orientados a desarrollar

habilidades en el manejo de la dieta de eliminacion empirica.

Se ha disenado, para el paciente pediatrico, un programa integral de educacion que
contemple aspectos como la motivacion, auto-eficiencia, pertenencia a grupo y técnicas

de reduccion de estrés.

El programa disefiado ha tenido en cuenta el papel del personal de enfermeria, haciendo
participe al colectivo mediante un taller tedrico con contenidos y conocimientos
actualizados, incidiendo en las caracteristicas del paciente y las intervenciones

nutricionales.

Los programas de educacién nutricional, preferiblemente de caracter integral,
contribuyen a una mejora de la adherencia a las dietas de dificil manejo en patologias

como la EoE.

Es esencial que las unidades que atienden a nifios con EoE implementen programas
educativos nutricionales que faciliten el seguimiento y finalizacién de las dietas de
eliminacion empirica en la EoE y afiancen los conocimientos sobre la patologia en el

entorno familiar y en el personal sanitario relacionado con la EoE.
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