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MOTIVACION PERSONAL

Laidea de este proyecto nace de una motivacion personal,
de uninterés especial por mejorar la calidad de vida de
los celiacos en Chile y ampliar la cultura de la celiaquia.
Fui diagnosticada de Enfermedad Celiaca hace aproxi-
madamente dos afios y me enfrento constantemente a
probleméaticas como no poder comer en casas ajenas o
tener que sufrir las desagradables consecuencias de la

contaminacién cruzada.

Fue asi, como investigando yo misma, descubri y me di
cuenta de lo poco que conocia de mi propia enfermedad,
apesar del tiempo que habia pasado desde el diagndstico.
Experimenté la vida post-gluten al igual que cualquier
otro celiaco. Sé lo que es estar en la casa de tus amigos
y que decidan pedir pizza y sélo puedas comer ensalada.
Pero a pesar que vivir con esta enfermedad no ha sido

facil, ser diagnosticada es lo mejor que me ha pasado.

Es por tanto que decidi abordar este proyecto y, como ya
todos los celiacos sabemos las ridiculeces que nos toca
enfrentar, {Por qué no reirnos de ellas? y transformar

nuestra desgracia en algo positivo.



INTRODUCCION

El instante en que una persona es diagnosticada con
Enfermedad Celiaca su vida cambia draméticamente;
no puede comer nunca mas alimentos con gluten.

Esta, es una enfermedad al sistema inmune por lo que
cuando un celiaco ingiere gluten, el sistema inmune
ataca erréneamente los tejidos del intestino. Es muy
dificil de diagnosticar debido a que repercute en
todos los aspectos y todos los organismos del cuerpo
humano (Arranz, 2008). Los sintomas son multiples
y diferentes en cada persona, algunos de los mas
comunes son dolores y espasmos intestinales, diarrea
y fatiga.

Es una de las patologias crénicas mas comunes que
afecta a habitantes en todos los paises del mundo,
tanto a hombres como mujeres. En los Ultimos afios
se ha incrementado el nimero de enfermos celiacos,
posiblemente por el aumento del uso de trigo y granos
fortalecidos genéticamente y a que el esfuerzo de

la medicina en esta materia, ha estado en mejorar la
capacidad de diagndstico, aumentando asi el nimero
de casos diagnosticados.

El Unico tratamiento que existe es la dieta libre de
gluten; sitan sdlo esto fuese tan simple. Lamentable-
mente el gluten no sélo esta presente en los alimentos
fabricados directamente con él, también es utilizado
enormemente por la industria alimenticia, y por ende
se encuentra en un gran numero de productos.

Si la personas pudiesen comprender el dafio que
provoca la ingesta de gluten en los celiacos, todo seria
maés sencillo. Chile es un pais que no se encuentra
preparado. La enfermedad es adn desconocida, tanto
médica como socialmente. El régimen libre de gluten
ofrece pocas alternativas. Los productos disponibles
en el mercado son escasos, de precios elevados y a
menudo de poca calidad. No son buenos sustitutos
de los productos con gluten. Los afectados llevan una
mala calidad de vida, principalmente por los sintomas
o enfermedades asociadas y las complicaciones que
les genera el tratamiento.

Paranoia por las comidas, estar pensando siempre en
los alimentos que se introducen en la boca, malestar
estomacal, vivir a la “caza” de alimentos seguros, aftas
bucales, siempre con temor a comer, estar siempre
pendiente de la contaminacién cruzada; son sdlo algu-
nos aspectos de la vida con Enfermedad Celiaca.

“Maldito gluten” es un proyecto que tiene como objetivo
incluir a los celiacos en la sociedad. Apoyarlos e informar-
los mediante un manual que los ayude a desenvolverse
en su vida cotidiana, dejando de lado las limitaciones
sociales. Que entregue soluciones practicas e informacion
segura. Busca cambiar la forma de ver la enfermedad y
hacer los contenidos memorables, utilizando ilustraciones
y humor. Una solucién de disefio que a partir del estudio
de las necesidades insatisfechas de los celiacos pueda
entregarles una respuesta mas saludable, mas segura,
mas préactica, mas atractiva y mas inclusiva.
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¢QUE ES LA ENFERMEDAD
CELIACA?

La Enfermedad Celiaca (también llamada enteropatia)
es una intolerancia permanente al gluten (conjunto
de proteinas) ya que este desencadena una reaccion
en el organismo cuya consecuencia es la destruccion
del recubrimiento del intestino delgado. Esta puede
llevar a una mala absorcién de los nutrientes causada
por el dafno en las vellosidades del intestino (Rodri-
guez, 1999).

NUTRIENTES
1

1 1
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Araya y Parada (2010) afirman que los primeros
diagndsticos de la enfermedad fueron realizados el
siglo Il a.C. por el doctor Aretaus quién la designo
como "“el que padece del intestino”. Dicke y van de
Kramer establecieron posteriormente que el consu-
mo de alimentos con gluten estaba relacionado con

la manifestacion de los sintomas de la enfermedad,
desde entonces quedo establecida como tratamiento;
la dieta libre de gluten (Araya y Parada, 2010).

"El consumo de trigo puede provocar inflamaciones
agudas, destruir las vellosidades intestinales o incluso
debilitar el sistema nervioso” (Enders & Enders, 2015).
El intestino delgado es el érgano que se encuentra
recubierto por vellosidades microscépicas que son
encargadas de absorber los nutrientes de los alimen-
tos para que asi estos puedan pasar a la sangre y ser
repartidos por todas las células del cuerpo (Enders &
Enders, 2015).

La celiaguia se presenta en personas genéticamente
predispuestas, por lo que generalmente hay mas de
un paciente celiaco dentro de una familia (Arce, 2008,
p. 19) y tiene caracteristicas autoinmune, (Saéz,
2010) esto quiere decir que el sistema inmunoldgico
ataca las células del individuo en vez de protegerlas
ante agentes externos.

Se puede presentar a cualquier edad, en cualquier
sexo, pero se en el doble de mujeres que hombres.
La ingesta de gluten es el agente causal (Moscoso y
Quera, 2015). No basta con que este genéticamente
predispuesto, se requiere el contacto con el gluten

para que se produsca la enfermedad (Cuvello, 2012).

n



¢QUE ES EL GLUTEN?

El gluten es un conjunto de proteinas que se encuen-
tran presente en el trigo, centeno cebada y avena

("Consejos para Celiaco”, 2016).
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PROPIEDADES DEL GLUTEN

Es altamente utilizado en la industria alimenticia de-

bido a sus propiedades tecnoldgicas, permite que los
alimentos mantengan su formay le confiere elastici-
dad, volumen y esponjosidad a las masas (“La Dieta

Sin Gluten”, 2016).

_____________

—ecccc e ———————
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PREVALENCIA

AUMENTO DE LA ENFERMEDAD CELiACA

Ha aumentado por diversos factores, entre los que
se encuentran; el aumento del consumo de gluten'y
la aplicacidn la busqueda activa. Antiguamente las
personas consultaban debido a que se producian
sintomas, pero actualmente se comenzd a realizar
examenes a los familiares directos genéticamente, de
forma que al buscarle la enfermedad a ellos se puede
dectectar cuando estd comenzando (Araya, comuni-
cacién personal, 10 Noviembre de 2016).

Actualmente el 1% de la poblecion mundial tiene
Enfermedad Celiaca.

(Informacidn extraida de Informacién extraida de Arce, 2008.)

SINTOMAS

Esta es una enfermedad multisistémica ya que afecta
atodo el cuerpo. Presenta sintomas gastrointesti-
nales, como diarrea, dolor y distencién abdominal,
estrefiimiento, etc. y/o sintomas extra-intestinales,
como osteoporosis, anemia, perdida del esmalte
dental, dermatitis, etc. (Perez, comunicacion perso-
nal, 2016). Estos son muy variados y se presentan de
diferentes formas en los distintos pacientes, algunos
sufren sintomas extremos y otros son asintomaticos
(no presentan sintomas) lo que dificulta el diagndsti-
co de la enfermedad.

Se relaciona la Enfermedad con uniceberg ya que los
pacientes que presentan sintomas clasicos digestivos
solo forman parte de la punta del iceberg, todo el res-
to estaria conformado por las personas que descono-

cen padecer la enteropatia. (Polanco, 2013)

Extra-intestinales

13



SINTOMAS

& oraL

Ulceras bucales
Aftas

GASTROINTESTINALES

Diarrea o constipacion

Esteatorrea (deposiciones con grasa)
Dolor abdominal

Meteorismo (gases excesivos)

Falta de apetito

Nauseas

Vémitos

Pérdida de peso

Retardo de la menarquia
(primera menstruacion)
Infertilidad reversible

Abortos espontaneos
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Apatia
Fatiga
Irritabilidad
Introversion
Tristeza
Depresion
Ansiedad

Cansancio

Artritis
Artralgias

Calambres musculares

Dolor articular

Dermatitis
Pérdida del cabello

Fragilidad de ufias

DIAGNOSTICO

El diagndstico de la Enfermedad Celiaca esté basado
en la sintomatologia clinica, la serologia, el estudio
genético vy la biopsia del recubrimiento del intestino
delgado (Saés, 2010).

Segun el Instituto de Salud Pdblica de Chile (s.f),
“Entre més tarde se diagnostique la enfermedad més
deteriorado va a estar el estado nutricional” por lo que
si se sospecha de enfermedad celiaca, se debe hacer
un andlisis de sangre y luego una biopsia intestinal.

Serologia o examenes de sangre

Estos miden la presencia de los anticuerpos frente

al gluten, los mas utilizados actualmente son los
anticuerpos anti-gliadina (AAG), los anticuerpos
anti-transglutaminasa tisular (TTG) y los anticuerpos
anti-endomisio (EMA). Los dos ultimos tienen una
alta sensibilidad de entre 80-95% (Saez, 2006).
Cuando los resultados obtenidos son positivos,
permiten sospechar la enfermedad, sin embargo, si
hay una ausencia de los anticuerpos, no se descarta
la posibilidad de celiaquia. Esto ocurre generalmente
cuando las lesiones histolégicas son leves (Polanco,
2013). Silos resultados obtenidos son positivos se
debe proceder a realizar una biopsia para confirmar el
diagnéstico (Cuvello, 2012).

Biopsia intestinal

Consiste en la extraccién (generalmente a través de
una endoscopia) de una muestra de tejido de la mu-
cosa intestinal, que debe ser analizado por un experto,



el cual debe examinar el estado de las vellosidades del
intestino y la eventual atrofia de estos, la cual deter-
minara el diagndstico de la enfermedad.

La biopsia siempre debe ser realizada antes de retirar
el gluten de la dieta, si este es excluido antes, puede
generar un riesgo al retrasar la obtencion del diag-
ndéstico, ya que con la dieta los sintomas podrian
desaparecer durante intervalos de tiempo (Arce,
2008, p. 143).

___________________________

BIOPSIA
intestinal

Examenes de

SANGRE

TRATAMIENTO

Una vez confirmado el diagndstico, el Unico trata-
miento consiste en seguir una estricta dieta libre de
gluten que debe mantenerse de por vida (\Weitz,
Santibafiez, & Barnes, 2016). El correcto seguimiento
del tratamiento (dieta libre de gluten) produce la des-
aparicién de los sintomas, a partir de las dos semanas,
y recuperacion de la lesién intestinal, a partir de los
seis meses. (Polanco, 2013, p.3).

Al consumir pequefias cantidades de gluten se produ-
cen dafios en las vellosidades intestinales que pueden
conducir al desarrollo de otras alteraciones aunque
no se presentan sintomas, por lo que es esencial el
estricto seguimiento de la dieta (Arce, 2008, p. 101).
Es importante controlar la enfermedad en los pa-
cientes, para verificar el correcto cumplimiento vy la
eficiencia de la dieta, analizar la evolucion de los sin-
tomas, enfermedades asociadas y otras complicacio-
nes que pueden ser ocasionadas por la permanencia
de la atrofia intestinal. (Arce, 2008, p. 72)

Silos pacientes siguen manifestando sintomas y han
retirado el gluten de la dieta, se debe buscar trans-
gresiones en la misma, a través de fuentes de ingesta
oculta de gluten. (Polanco, 2013, p.27)

p TRATAMIENTO 4

Dieta libre de gluten

£

“Aunque, en teoria, la dieta sin gluten
parece sencilla, en la practica representa un
reto para los pacientes, dietistas y médicos,
debido a posibles situaciones que favorecen

la ingestion involuntaria de gluten”
(Arce, 2008, p. 48).

15




16




CLASIFICACION DE LOS
ALIMENTOS

La dieta de los celiacos requiere los mismos nutrien-
tes que una dieta normal. La Organizacién Mundial

de la Salud sugiere una alimentacién con colesterol
moderado, alto contenido en fibra, bajo nivel de grasas
saturadas, baja en sodio y azlcar. Se debe seguir una
dieta estricta, balanceada y variada, que aporte los
nutrientes necesarios para cada personas que entre-
guen la energia, vitaminas, sales minerales y fibra que
requiere el organismo (Pérez, 2016).

La dieta para celiacos elimina todos los productos
que tengan gluten; trigo, centeno, cebada y avena, o
cualquiera de sus derivados; harinas, pan, almidones,
pastas, etc. (Arce, 2008, p. 107).

La Fundacién Convivir, institucidon que busca mejorar
la calidad e vida de los celiacos en Chile, pone a dis-
posicién de los enfermos una lista que incluye todos
los alimentos que han sido certificados como libres de
gluten la cual es actualizada periédicamente.

Los alimentos son clasificado de acuerdo a tres cate-
gorias; los alimentos seguros son aquellos que estan
certificados y que no tienen gluten, los alimentos du-
dosos que pueden contener gluten debido a la conta-
minacién cruzada o porque se les incorporan aditivos
o ingredientes secundarios. Este tipo de alimentos re-
quiere de un mayor analisis para determinar el gluten.
Y finalmente los alimentos que contienen gluten y no
son aptos para ser consumidos por enfermos celiacos.
(Weitz, Santibafiez, & Barnes, 2016)
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Pan y harinas de trigo,
cebada, centeno, avena,
espelta, kamut o

triticale.

Productos

manufacturados contengan:
almidones, almidones
modificados, féculas,
harinas y proteinas.

de

pasteleria.

Galletas y bizcochos
Pastas

Bebidas malteadas.
Bebidas destiladas o
fermentadas a partir de
cereales: cerveza, agua
de cebada, algunos
licores, etc.

IPasteles, tartas y productos

_____________________________

Embutidos: chorizo,
morcilla, etc.

Yogures

Quesos

Patés diversos.
Conservas de carnes.
Conservas de pescado
con distintas salsas.
Caramelos
Sucedaneos de café y
otras bebidas de
maquina.

Frutos secos fritos y tostado:
con sal.

Helados.

Sucedaneos del
chocolate.

Colorante alimentario.

17



DIFICULTADES DE LA DIETA

“Para algunos celiacos, las vacaciones son un
problema, en vez de ser una época festivay
ladica. Todos conocemos a celiacos que no se
atreven a ir ni a hoteles ni a restaurantes, pues
el comer fuera de casa les crea problemas y
temores” (Arce, 2008, p. 116).

o Contaminacién cruzada

Uno de los méas grandes riesgos para los enfermos
celfacos ocurre cuando los alimentos libres de gluten
estan en contacto con productos que contienen
gluten, produciendo asi la contaminacién cruzada,
dejando de ser alimentos aptos para celiacos (“Coci-
nar sin gluten”, 2016).

Este proceso es ocasionado principalmente en las
fabricas, en procesos de elaboracidn, envasado, em-
pacado, almacenamiento o cuando se comparten las
lineas de produccién (fabricas que elaboran productos
con gluten y sin gluten).

Hay que tener en cuenta que las harinas se utilizan
ampliamente en la industria alimentaria. Por ello,
productos como los embutidos y otros productos ma-
nufacturados que en principio no contendrian gluten
pueden llevar este componente en su elaboracidn.
Otro problema aparece en aquellos productos natural-
mente exentos de gluten que, por el lugar o modo de

18

procesamiento, pueden presentar cierta contamina-
cién de gluten” (Arranz, 2008, p. 23).

Debido a la contaminacidn cruzada, se recomienda
preferir los alimentos naturales ya que los manufac-
turados podrian haber estado expuestos al gluten

o contener trazas de este (“La Dieta Sin Gluten”,
2016). Y se debe evitar el consumo de los productos
elaborados artesanalmente y a granel o que no estén
etiquetados y no permitan conocer los ingredientes
(Arce, 2008, p.102).

La contaminacién cruzada, también se produce en el
hogar, bares, comedores, cumpleafios o restaurantes;
mediante la manipulacién de alimentos al momento
de prepararlos y servirlos (Weitz, Santibafiez, & Bar-
nes, 2016). Para evitar la contaminacion cruzada en la
cocina se recomienda que el celfaco tenga utensilios
de uso exclusivo o que estos se encuentren muy bien
lavados. (“Cocinar sin gluten”, 2016).

Lavarse bien las manos
antes de manipular
alimentos

No compartir la mesa de
trabajo para la
preparacion de alimentos
con gluten

Disponer de una bandeja del
refrigerador exclusiva para
comidas sin gluten

No juntar en la parrilla
los alimentos con gluten
a los sin gluten

Utilizar un tostador
exclusivamente para los
panes sin gluten

Lavar y limpiar bien los
mesones y
utensilios de cocina

Guardar los alimentos bien
cerrados

Separar los alimentos con
gluten o sin gluten en el
horno

donde se frieron alimentos
con gluten

No usar los mismos utensilios

para untar o colar alimentos
con gluten



Hay algunos medicamentos que utilizan almidones,
gluten, harinas o derivados en la preparacion de los
excipientes (Arce, 2008, p. 99). Mayormente se
encuentra en capsulas y tabletas mas que en jarabes.
Las pastas de dientes, enjuagues bucales, 1apiz labial
son elementos que también deben ser considerados
ya que pueden generar inconvenientes. Otra fuen-

te de gluten a la que se debe tener en cuenta es la
hostia de la comunidn que se compone de harina de
trigo y agua, por lo que si un catdlico desea comulgar
debe hacerlo a través del céliz (Weitz, Santibafiez, &
Barnes, 2016).

Se deben analizar los productos para certificarlos
como libres de gluten, lo que conlleva a que los ali-
mentos sean de mayor costo. El estudio realizado pos
Castillo y Rivas (2008) busca plasmar el impacto de
la diferencia de costos en Chile, mediante la compara-
cién de una canasta basica de alimentos y una canas-
ta basica para enfermos celiacos la cual es un 89%
maés cara. Esta cifra deja en evidencia el elevado costo
de la alimentacién sin gluten que representa una gran
dificultad para mantener la dieta; dnico tratamiento
que tiene la enfermedad (Arranz, 2008, p. 23).

Los alimentos procesados muchas veces contienen
gluten oculto. Las empresas cominmente utilizan
aditivos para dar espesor y estabilizar los productos,
estos aditivos son derivados de cereales téxicos para
los celfacos. Se pueden encontrar bajo lo nombres;
malta, jarabe de malta, colorante caramelo, etc. Por lo
tanto no basta con leer los ingredientes de los produc-
tos, se debe saber identificar aquellos alimentos aptos
entre lo que se encuentran expuestos a la contamina-
cion (Weitz, Santibafiez, & Barnes, 2016).

“Mas de la mitad de los alimentos que se venden en
los supermercados contienen gluten.” (Perez, 2016).
Los productos certificados le otorgan un sello de ga-
rantia al consumidor vy le facilitan la identificacion del
alimento. Para que un producto adquiera el sello y sea
incluido en la lista de alimentos certificados se deben
medir las particulas por millén (ppm) y ser sometido
a un procedimiento en el que se evallan los procesos
productivo con la finalidad de examinar el riesgo de
presencia de gluten (Weitz, Santibafiez, & Barnes,
2016).

CONSECUENCIAS DE
LA DIETA

Una de las principales consecuencias de seguir una
dieta libre de gluten es el estrefiimiento ya que la
alimentacién exenta de gluten no permite el consumo
de productos altos en fibra que son elaborados con
cereales que contienen gluten. Por lo que la carencia
de fibra produce una alteracién del ritmo intestinal
(Arce, 2008, p. 100).

Las fibras alimentarias activan el intestino estimulan-
do la digestion. Facilitan el movimiento de la comida
por el intestino lo que permite su evacuacién. (Enders
& Enders, 2015).

El estrefiimiento consiste en tener una deposicién
menos de tres veces por semana, que las deposicio-
nes sean generalmente pequefias y duras, que para su
expulsidn precisen de fuerza o que sélo sea posible la
defecacidn utilizando remedios u otro tipo de ayuda
(Enders & Enders, 2015). Este puede llegar a provocar
otros trastornos como los hemorroides que son dilata-
ciones de las venas que rodean el ano, fisura anal o
heridas producidas en la piel y fecaloma que ocurre
cuando las heces se compactan por lo que es nece-
sario realizar un tratamiento para expulsarlas (Perez,
comunicacién personal, 2016).
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CALIDAD DE VIDA

Por Calidad de Vida Relacionada con la Salud en-
tendemos la percepcidn subjetiva que percibe una
persona respecto a los efectos que tiene su estado de
salud y la enfermedad misma, sobre su vida.

Es un hecho que la Calidad de Vida de un paciente
celiaco se ve severamente afectada por su dolencia
antes de ser tratado, pero también, aunque en otra
intensidad, después del tratamiento.

Es esperable que pacientes con graves problemas
intestinales producto de la ingesta de gluten resien-
tan su calidad de vida. Previamente a que se realice
el diagndstico de la enfermedad celiaca, la calidad

de vida ya se encuentra disminuida, esto se produce
principalmente en aquellos pacientes que antes del
diagndstico presentan sintomas de tipo gastrointesti-
nales (Sfoggia, Longarini & Costa, 2013)

Sin embargo, el mayor problema radica en que si bien
una dieta libre de gluten mejora la calidad de vida,
muchos celiacos siguen sintiendo que llevan una
vida inferior a los no celiacos. Ellos consideran que la
enfermedad les genera limitaciones, especialmente en
situaciones sociales y sobretodo en pacientes de sexo
femenino.

El celiaco debe enfrentar, primero, severas restriccio-
nes en cuanto al tipo de alimentos que puede con-

sumir. Muchos de los alimentos que le gustan y que
acostumbra a comer, ya no podra volver a ingerirlos.

Incluso alimentos tan basicos y diarios como el pan
corriente, le estan prohibidos.

Segundo, el celiaco debe enfrentar duras restricciones
sociales: no poder ir a determinado restaurantes, por
ejemplo, un restaurant de pizzas, porgue no puede co-
mer en él. Ir a un cumpleafios y no poder comer torta.
Estar en la oficina trabajando y no poder compartir
con sus colegas un sandwich para almorzar rapido. De
alguna forma, entonces, el celiaco tiende a sentirse
distinto, a sentirse discriminado.

“La dieta libre de gluten produce un impacto significa-
tivo en la calidad de vida de los pacientes” (p.393)
(Sfoggia, Longarini, Costa, Vazquez, Maurifo, & Bai,
2013)

NUEVO ESTILO DE VIDA

Una vez diagnosticado, el celiaco debe desarrollar

un nuevo estilo de vida. Debe buscar eliminar todo
alimento con gluten lo que incluye, por ejemplo, pan,
masas, cecinas, mermeladas, muchas conservas,
gran parte de las frituras, muchos de los alimentos
industriales, la mayoria de las bebidas alcohdlicas,
etc. Y buscar alimentos libres de gluten que, al menos
parcialmente, sustituyan los alimentos perdidos en su
dieta.

Habra, por ejemplo, restaurantes a los cuales no
podré concurrir, comidas preferidas que deberd evitar
y formas de comer, como un sandwich rapido en el
trabajo, que ya no le seran posibles.

Muchas veces deberd comer antes, en su hogar, para
poder luego concurrir a una reunién social sin riesgo
de contaminacién directa o cruzada. Deberd aprender
a asegurarse, por ejemplo, en un restaurante, que su
comida no tiene gluten exigiendo a quien lo atienda el
detalle de los ingredientes y a conseguir gue su grupo
social tolere sus limitaciones.

Todo esto configura un nuevo estilo de vida culinaria,
pero también social y conlleva un cambio de habitos
severo y exigente. La enfermedad celiaca afecta al
paciente desde el punto de vista fisico y emocional.
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PROBLEMAS PSICOLOGICOS

La enfermedad celiaca y la necesidad de cumplir

con una dieta estrictamente libre de gluten produce
ansiedad en muchos pacientes. La ansiedad no parece
ser parte de la enfermedad, pero si una reaccién a ella
y su tratamiento.

Algunas mujeres celiacas que siguen la dieta, con-
sideran que el y No
como una ayuda. El sexo femenino se muestra mas
preocupado por las repercusiones que puede tener la
dieta en las relaciones sociales y principalmente por el
hecho de tener que abstenerse de ciertas situaciones
importantes en la vida (Sfoggia et. al, 2013).

Otro trastorno ansioso asociado a la Enfermedad
Celiacaes la , presente tanto en pacientes
de reciente diagndstico como en aquellos que ya se
hallaban cumpliendo una dieta libre de gluten. Estos
casos de fobia se deben a las limitaciones que tienen
los celiacos para participar en algunas actividades
comunitarias.

También hay celiacos que sufren depresidn. Los auto-
res ya referidos sostienen que:
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La depresién se halla probadamente asociada a la
Enfermedad Celiaca y su evaluacién deberia formar
parte del diagndstico. Es importante considerar que la
depresién puede afectar adversamente el curso de la
enfermedad disminuyendo la motivacién y la energia
necesaria para cumplir con la dieta, impactando nega-
tivamente en las relaciones interpersonales.

DISTRES PSICOLOGICO

Toda enfermedad crénica tiene un fuerte impacto.
Uno de los principales cambios, y quizas el que genera
mayor deterioro, es el aspecto emocional, ya que la
persona se ve obligada necesariamente a un proceso
de adaptacién rapido para el cual pasa por diferentes
etapas que suscitan una serie de emociones comun-
mente negativas (miedo, ira, ansiedad).

Las son:
irritabilidad, reactividad psicofisiolégica y un confor-
mismo reflejo del deseo de mostrar una imagen buena
frente a los otros y la dificultad para manifestar sus
pensamientos.
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AISLAMIENTO Y
MARGINACION

Efectivamente hay casos donde el enfermo celiaco se
siente porgque no puede compar-
tir determinada actividad con otros. Por lo tanto, todo
tratamiento debe considerar este factor, e insistir en la
necesidad de incorporar al paciente plenamente a la
sociedad.

A primeras el diagndstico celiaco parece muy inva-
lidante, pero un adecuado acompafiamiento del pa-
ciente puede resolverle muchos problemas préacticos
que ayudan a su reinsercién social y a la tolerancia al
régimen.

La medicina ha tendido a centrar el tratamiento de
la enfermedad celiaca en la dieta y farmacos, pero
ha desarrollado en forma insuficiente un apoyo mas
global a la persona.

IMPORTANCIA DEL APOYO
AL CELIACO

El enfermo celiaco necesita de la comprensidn y el
apoyo de su medio.

" El apoyo a estos pacientes, y dentro de éste, el
apoyo familiar y del personal de salud que los atiende,
estd entre los principales para favorecer un resultado
exitoso del tratamiento. Los pacientes que tienen
dificultad en el control de su enfermedad crénica,

a menudo tienen sintomas de infelicidad y falta de
esperanza, y por lo tanto no realizan un tratamiento
de forma adecuada. Cuando se incluye a la familia
como parte del tratamiento, el médico de asistencia
puede obtener del familiar el apoyo necesario para

el paciente, y asi este podré mejorar el control de su
enfermedad. El apoyo social del personal de salud se
incluye en la ética médica que establece los criterios
para la relacion médico-paciente.”

(Fragoso, Diaz, Pérez, Milan & Luaces, 2002)

El didlogo con pacientes celiacos muestra que el
punto débil de los tratamientos existentes es el apoyo
emocional. En general los celiacos sienten que no son
preparados para los desafios que enfrentaran y que
tampoco son suficientemente apoyados y acompafia-
dos por su entorno.

Padecer enfermedad celiaca impone de por si un
estrés significativo para el paciente, es por tanto que
el apoyo social adquiere mayor énfasis.

El rol del apoyo social adquiere una importancia
primordial en el cumplimiento del tratamiento de la
enfermedad celiaca, el cual tiene control sobre calidad
de vida del paciente (Fragoso, Diaz, Pérez, Milan &
Luaces, 2002)

En otras palabras, se debe considerar que la adapta-
cidn social y emocional gue llevan la enfermedad y
el tratamiento, desempefian un rol importante en los
componentes psicoafectivos de la celiaquia.

Por otra parte, el acompafiamiento del entorno sélo es
eficaz si los miembros de la familia y/o0 grupo que ro-
dea el enfermo son debidamente informados sobre la
celiaquia y sobre soluciones o alternativas que hacen
mas llevadera la dieta libre de gluten.

Asi, tanto los celiacos como las personas que los
rodean requieren de ser informados y educados res-
pecto a la vida que debe llevar el paciente y, de este
modo, entregar

, en el caso de las personas relacionadas a él.
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¢QUE ES EL HUMOR?

El humor se refiere a todas las representaciones o
experiencias que utilizan la comedia o divertimiento
como relato. Es una herramienta que busca designar
lo real mediante la construccidn de referentes irreales
que representen esta realidad (Fau, 2015).

La respuesta humoristica se crea mediante la revela-
cién de elementos incongruentes que crean sorpresa
al desviarse del resultado esperado. Por lo tanto el
humor necesita un contexto o una premisa para esta-
blecer una expectativa, y un elementos incongruente
con el fin de crear un resultado inesperado (Mohan,
2009).

Lo gracioso es una cualidad subjetiva, cada persona
tiene un Unico y personalizado sentido del humor
(Bradley, 2015). Sin embargo todos experimentan los
mismos sentimientos cuando rien (Bradley, 2015).

Cuando algo es divertido gatilla efectos plancenteros
de alegria (Bradley, 2015), por lo que la vida de las
personas se hace mas gratificante utilizando el humor.
Es un recurso muy eficaz, del que nos valemos para
asimilar las realidades cotidianas de la vida (Alvarez,
2012).Este permite que las personas disfruten de los
errores y malentendidos de la vida, en vez de estar
enfurecidas por ellos (Bradley, 2015).

El humor debe ser lo més realista posible (Helitzer &
Shatz, 2005).Es una forma de lidiar con la tragedia,
de reirse de los miedos, ya sea de la mala fortuna de
otra persona o de la propia mala fortuna (Helitzer &

Shatz, 2005).

El éxito del humor requiere de tres elementos:

o Material: el material debe ser apropiado para el
interés de la audiencia.

e Audiencia: la audiencia debe complementar
ambos, el material y el disefio.

Disefiador: debe presentar el correcto material a
la correcta audiencia de la correcta forma. (Helit-
zer & Shatz, 2005).

Genera
entretencion

Reemplza
sentimientos
negativos

en las personas

Se manifiesta a
travéz de la risa

por sentimientos
positivos

Es parte escencial
de la vida

Depende del
contexto

Exclusivo
del ser humano
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HUMOR Y DISENO

Los disefiadores deben comunicar un claro y deter-
minado mensaje a una respectiva audiencia (Bradley,
2015).

El humor gréfico como es su absoluta y total perte-
nencia a lo que se denomina comunicacién visual.

(Alvarez, 2012).

El objetivo del humor es, en definitiva, la convergencia
entre la inteligencia del humorista y la del espectador.
Estamos ante la comunicacion visual en su estado

més puro, riguroso v radical. (Alvarez, 2012).

deben entender los demograficos
(edad, estrato socioecondmico, locacion)

deben entender los psicograficos
(cultura, personalidad, averciones)

deben usar el bainstorming creativo para

llegar a conceptos fuertes y creativos que
manejen en su trabajo
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buscan influenciar a la gente a
reaccionar de una forma especifica.

producen resultados que son
inherentemenete subjetivos.

La comedia es una forma de entretenimiento, no una
industria de servicio como el disefio.

para lograr una muy especifica meta de comunicacion
(Bradley, 2015).



BENEFICIOS DEL HUMOR

Los beneficios potenciales del uso del humor, pueden
generar grandes ventajas en el disefio. Entre algunos
de estos se encuentran:

Los mensajes humoristicos provocan emociones que
influencian a los consumidores. Puede ser utilizado
para influenciar actitudes y cambiar o reforzar una
percepcién positiva de un mensaje. El humor abre la
mente preparéndola para nuevas ideas y ayudandola
a lidiar positivamente con los desconocido. Esto hace
que las personas puedan lidiar de mejor manera con
la incertidumbre que usualmente acompafia probar
cosas nuevas. Facilita el procesamiento de informa-
cidon cargada de emociones y ayuda a empatizar con
el sujeto (Bradley, 2015).

La risa es una forma de comunicacién social. A través
del humor un producto puede desarrollar una relacién
social con su audiencia. Los consumidores se iden-
tifican con las marcas que comparten su sentido del
humor. Compartir el sentido del humor con otros nos
hace sentir mas conectados a ellos. En particular las
referencias cémicas exclusivamente compartidas

entre miembros de un pequefio grupo (Bradley, 2015).

La habilidad de reir viene por naturaleza. A ninguna
persona se le ensefia a reir. El sentido del humor es un
mecanismo que frecuentemente fuerza a revelar los
verdaderos sentimientos, no solo a otras si no a ellos
mismos. El humor es muy dificil de falsificar

(Bradley, 2015).

Existe un deseo de compartir el sentido del humor
con otros, todas las personas son evangelizadoras del
humor. Este es uno de los predictores mas fuertes de
cuan viral serd una imagen online (Bradley, 2015).

La mayoria del ingenio estimula una sonrisa explicita
o implicita. Sonreir y reir marcan los momentos mas
disfrutados de nuestra vida. Los disefiadores influen-
cian el resultado comercial de lo que disefian, porque
la facilidad con la que el lector extrae la data requerida
afecta la decisidon de especificar el producto. En esa
transaccién implicita, algo mirado con placer va a ser
recordado con simpatia (McAlhone & Stuart, 1998).

El humor detona un entendimiento compartido. Cuan-
do la idea ingeniosa se acaba y es entendida, crea un

enlace. El humor se siente como una comunicacion
privada entre mentes que piensan parecido. Para el
disefiador atraer a la gente hacia una relacién mas
amistosa es completamente beneficioso. El ingenio
implica unién, genera un sentido de pertenencia
(McAlhone & Stuart, 1998).

El ingenio puede ser emocional e intelectual. Se basa
en una verdad, y esto tiene una fuerza que toca los
sentimientos y la imaginacién tanto como place al
cerebro. Se cree que el humor puede ayudar a causar
un valuable cambio en la percepcidn; de pesimismo a
optimismo. Es posible que el humor vaya mucho mas
profundo de lo que se pensd, se ha estudiado el im-
pacto de la mente en el sistema inmune, se cree que
el sistema inmune puede ser impulsado por cambios
quimicos gatillados por nuestros sentimientos (McAl-
hone & Stuart, 1998).

El humor desencadena una reaccion emocional que
mejora la habilidad para recordar. La informacién que
posee un “gancho” emocional es mas profundamente
procesada y recordada por mas tiempo. La comedia
depende de la sorpresa; una incongruencia de lo que
normalmente se espera.
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METODOLOGIA DE
INVESTIGACION

La metodologia que se aplicé para el levantamiento
de informacidn del siguiente estudio, consiste en la
realizacion de entrevistas a el usuario, entrevistas a
profesionales en el drea de la salud, dos encuentas
realizadas via online, el anélisis del los productos
existentes actualmente en el mercado. Y una observa-
cion de la cocina. Se investigo las implicancias de los
tratamientos en Chile, de acuerdo a los efectos en la
calidad de vida ocasionados por la enfermedad.

Anadlisis entrevistas
Analisis encuestas
Analisis de productos
Observaciones

Interacciones criticas
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ENTREVISTAS

Con el fin de comprender mejor al usuario y conocer Se idearon una serie de preguntas, relacionadas al

las dificultades que este debe enfrentar diariamente, afrontamiento del diagndstico, los habitos alimenti-
se realizaron entrevistas a diez personas diagnostica- cios, el estilo de vida y costumbres. Describen cémo
das con la Enfermedad Celiaca. También se fue el proceso que debieron enfrentar antes de ser
revisaron testimonios de celiacps chilenos, publicados diagnosticados, y el efecto que causo este diagndstico
por la Fundacién Convivir. Estos se refieresn a las ex- en sus vidas. De esta forma se pudo ahondar en los
periencias de personas sobrellevando la Enfermedad principales problemas que enfrentan en su vida diaria

originados por la enfermedad y el tratamiento.

b EDADES 4

Entre 13 v 46 afios

P DATOS ENTREVISTADOS 4§
E Personas

em—— -

>  DATOS TESTIMONIOS

& ——

12

Personas
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Piedad Donoso M. José Reyes
24 afos. 25 afios.

J. Antonio Bezanilla Carola Fernédndez

26 afos. 46 afos.
Romina Guerra Yael Espinoza
28 afios. 31 afos.
Francisca Garrido Claudia Zurita
20 afios. 35 afios.

Macarena Ramirez ~ Marcela Gonzélez

Martina Majilis Valentina Berrios

Lorena Betanzo Romina Fredes

Camila Arrieta Marion Pizarro

&

Sabina Campos Lissete Vergara
30 afios. 13 afios.

Pilar Naturali Danixa Orrego
30 afios. 30 afios.

Carmen Acevedo Ana Galleguillos
43 afios. 30 afios.

Paulina Morales Laure Filhol
24 afios. 27 afios.

Fotografias de los participantes de
las entrevistas y testimonios.
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ENTREVISTAS

A continuacién se presentan los resultados y anéli-
sis, obtenidos de las entrevistas y testimonios de los
celiacos.

Todas las personas entrevistadas experimentan
sintomas que los llevan a descubrir el diagndstico. La
mayor parte presenta sintomas de tipo gastro-intesti-
nal: dolor abdominal, diarreas, vémitos, baja de peso y
fatigas. También presentan sintomas extra-intestina-
les como: anemia, derrames articulares, aftas bucales,
dermatitis herpetiforme, deterioro dental, atrasos en
la menstruacién y cansancio.

Muchos de ellos debieron acudir a diferentes
especialistas sin obtener respuestas e incluso varios
terminaron hospitalizados debido a tratamientos no
acertados recomendados por los doctores. Se desa-
rrollaron, también otras enfermedades y complica-
ciones como la desnutricién, a causa del diagndstico
tardio. Finalmente, luego de realizar una biopsia,
fueron declarados enfermos celiacos.

Los principales sintomas manifestados se describen a
continuacion en el gréfico.
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“No sabia mucho de la enfermedad,
estaba un poco perdida” (Donoso,
comunicacion personal, 1 Abril de 2016).

“No era capaz de levantarme de la cama, me
desmayaba y pasaba durmiendo”
(“Testimonios", 2016).

"Pase por muchos doctores fui a medicina reu-
matdlogo hasta psiquiatra me
mandaron" (Fernandez, comunicacion perso-
nal, 29 Mayo de 2016).

“Sufria por hambre y lo poco y nada
que comia me hacia mal.”
(“Testimonios"”, 2016).

“Llevaba varios meses con mucho dolor intes-

tinal, diarreas y a veces vomitos también, fui a

varios gastroenterélogos pero todos me decian

que eran colon irritable” (Gonzalez, comunica-
cién personal, 6 Junio de 2016).




Una vez diagnosticados, los enfermos entrevistados
enfrentaron un dificil proceso; el cambio radical en su
alimentacion, el cuél les generd una gran frustracion.
Se sintieron insatisfechos, debiéron modificar sus
formas de alimentarse y comenzar a regirse segin
una estricta dieta. Esta, limita sus posibilidades, ge-
nerandoles impotencia al no poder consumir determi-
nados productos o no tener la posibilidad de consumir
productos igualmente satisfactorios a los con gluten.
Se sienten deprimidos y angustiados con el cam-

bio de dieta, sobre todo por la gran disminucion de
productos a su alcance. En un principio se generan
sentimientos negativos en torno al tratamiento, lo
que dificulta su aceptacidn. Pero luego de un tiempo
algunos logran ver el lado positivo, cuando mediante
la dieta, comienzan a desaparecer de los sintomas.

“Me costo acostumbrarme al cambio radical
de comidas"(Guerra, comunicacién personal, 1
Junio de 2016).

“Mi vida y la de todos en mi familia ha cambia-
do, los fideos con salsa son cosa del pasado, y
somos tan felices cada vez que llega algo nuevo
que pueda comer.”
(“Testimonios”, 2016).

“Vivia con malestares, y al dejar el gluten se
fueron, eso es motivante para mantener bien la
dieta” (Donoso, comunicacion
personal, 1 Abril de 2016).

“Me molesta mucho para los tés y desayunos
no sean tan dinamicos como llegar y tostarse
una marraqueta” (Bezanilla, comunicacién
personal, 20 Mayo de 2016).

En un principio les cuesta adaptarse al nuevo estilo
de vida. No se sienten preparados. Muchas veces
sienten enojo, rabia e injusticia. Estds emociones, se
potencian alin méas cuando se enfrentan a situaciones
sociales que involucran el ambito de la comida. Con el
tiempo van acostumbréndose a los nuevos habitos.

Y més adelante llegan a sentirse agradecidos de haber
encontrado la razén de sus malestares.

Se acostumbran a estar preparados, por lo que mu-
chas veces trasladan su propia comida cuando salen

de sus casas.

“Lo que mas me ha dado lata siempre es
comer distinto y tener que preguntar cuando
hay un cumpleaiios “équé va a haber para co-
mer?". Y que siempre hay que andar con algo,
porque no siempre uno esta en un lugar en el

que vendan algo y si vas a comer preguntar
"¢y como lo hicieron?". Eso, lata” (Garrido,
comunicacion personal, 28 Mayo de 2016).

“Me sentia aproblemada por ser celiaca” (Do-
noso, comunicacion personal,
1 Abril de 2016)
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ENTREVISTAS

“Siempre llevo mi comida para cualquier lado
que voy" (Ramirez, comunicacion
personal, 4 Junio de 2016).

“Tratan de cocinar todo para que yo pueda
comer"” (Donoso, comunicacién personal,
1 Abril de 2016).

Las familias generalmente, los apoyan y modifican
muchas veces el ment de las comidas para que sea
apta para todos. Los familiares se acostumbran a la
condicién y en modo de apoyo también adoptan la
dieta. Es muy importantepara los celiacos que las per-
sonas que forman parte de su circulo mas cercano,
tengan una buena disposicion ante la enfermedad y
puedan asi ayudarlos en este proceso.

Sin embargo, los celiacos tienden a sentirse como
una carga para las personas que los rodean, especial-
mente las personas que no son tan cercanas a ellos.
Muchas veces deben de aclarar que no les molesta
comer solamente ensalada, por ejemplo, e intentan
numerosas veces dejar en claro para no complicar a

las otras personas.
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“Al principio es dificil, ya que la gente se com-
plica mas que uno con la enfermedad” (Dono-
$0, comunicacion personal,

1 Abril de 2016).

La mayor parte de los celfacos entrevistados se
sienten mejor estando en su propia casa o en lugares
en que se rodean por personar a las cuéles les tienen
mucha confianza, como familiares y amigos. Esto
ocurre debido a la incomodidad que les genera tener
que dar explicaciones a personas desconocidas, y a el
miedo de exponerse a algo que contenga gluten, 6 a
la contaminacién cruzada.

Sus actividades se ven limitadas ya que muchas de
éstas, como las de cualquier persona, involucran
alimentos como ir a restaurantes, fiestas de cum-
pleafios, almuerzos, asados, asistencias a partidos
de futbol en estadios, etc. Muchas veces se privan
de ciertas actividades sociales, lo que los lleva a el
aislamiento social.

Tienen que averiguar antes de salir a comer a qué lu-
gares van a ir, para saber si tienen opciones de comida
sin gluten. Generalmente prefieren comer antes de
salir o llevar sus propia comida para estar seguros.
Su alimentacién siempre es diferente a la de las perso-
nas que los rodean.



“lgual es complicado como salir, eso es una
lata” (Reyes, comunicacion personal, 24 Sep-
tiembre de 2016).

“me ha llevado a sentirme un poco excluida
en muchas ocasiones, fiestas, reuniones, etc.”
(Ramirez, comunicacion personal, 4 Junio de

2016).

‘Amigos que digan; “éOye, nos juntamos a
comer pizza,?" eso es mas cacho' (Reyes, co-
municacion personal, 24 Septiembre
de 2016).

“cuando voy a cumpleaiios o restaurantes o
cosas por el estilo y como ahi no hay cosas sin
gluten y sin lactosa, es como stper limitado lo

que puedo comer y siempre me quedo mirando.
Que uno se queda con las ganas de comer co-
sas ricas.” (Gonzalez, comunicacién personal, 6
Junio de 2016)

“Socialmente, por no poder salir a comer con
amigas, muchas veces los sintomas incémodos
no me dejan andar con un buen animo"(Berrios,

comunicacion personal,
6 Junio de 2016)

“Me preocupo de preguntar y avisar que no
como gluten"” (Donoso, comunicacion personal,
1 Abril de 2016).

Suelen trasladar sus alimentos en bolsas o potes que
llevan dentro de sus bolsos o carteras Mencionan que
el traslado de estos en verano es més complicado
debido a las temperaturas, que pueden afectar a los
productos. Algunos de los entrevistados que se rigen
muy estrictamente por la dieta, descartan la posibili-
dad de comer fuera de sus casas debido al temor de
verse expuestos a la contaminacién cruzada. Los que
no estan dispuestos a sacrificar el &mbito social, per-
miten cierta flexibilidad al salir a comer fuera de sus
casas. Siempre preocupandose de elegir alimentos
gue no contengan gluten y que no estén expuestos a
la posible contaminacién cruzada.

Se ven enfrentados a situacidnes en que las personas
que atienden en restaurantes no estan familiariza-
das con el tema, por lo que no prestan atencién a los
debidos cuidados que se deben tener al preparar los
alimentos.

“Entienden stiper poco” (Reyes, comunicacion
personal, 24 Septiembre de 2016).

“La gente de los restoran o negocios, si tu
preguntas “étiene harina?" y te miran como
si estuvieras loco” (Espinoza, comunicacion

personal, 22 Mayo de 2016).

“En casas ajenas nunca hay nada “(Bezanilla,
comunicacion personal, 20 Mayo
de 2016).
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ENTREVISTAS

“No como nunca fuera por la contaminacion
cruzada y llevo mis cosas" (Espinoza, comuni-
cacion personal, 22 Mayo de 2016).

“Cuando como afuera trato de consumir ensala-

das o algo que no contenga grandes cantidades

de gluten.” (Berrios, comunicacion personal, 6
Junio de 2016).

alimentos, dependiendo del lugar al que viajen. En
paises como argentina, Espafia o Estados Unidos

no tienen problemas ya que el tema se encuentra
mas desarrollado. Pero de todas formas se aseguran

llevando algo apto para comer.

“Mi maleta va cargada de comida sin gluten
desde Santiago” (“Testimonios”, 2016).

“Siempre llevo un snack por si acaso”
(Donoso, comunicacién personal,
1 Abril de 2016).

“‘como cualquier cosa que encuentre en los su-
permercados o me cago de hambre.” (Bezanilla,
comunicacion personal, 20 Mayo de 2016).

es rico como llegar a un restaurante y que la
carta podis decir onda puedo comer de todo,
Como que nunca me pasa eso, siempre tengo
que estar alrevez, “no puedo comer, no puedo
comer, no puedo comer, iesto si!” écachai?’
(Reyes, comunicacion personal, 24 Septiembre
de 2016).

Realizar viajes para celiacos no consiste simplemente
en armar su maleta, prefieren siempre estar prepara-
dos ya que no es facil obtener alimentos sin gluten,
sobre todo fuera de Santiago. Llevan sus propios
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“Antes de viajar voy al stiper y compro todo lo
que necesito.” (Espinoza, comunicacion perso-
nal, 22 Mayo de 2016).

“La lata es cuando te vas fuera de Santiago, ahi
tienes que llevar como la mochila de comida”
(Reyes, comunicacion personal, 24 Septiembre
de 2016).

Los celiacos tienden a evitar hablar de su enferme-
dad. Muchas veces, en ocasiones sociales, prefieren
evitar la comida, en vez de, decir la verdadera razén
por la cuél no la pueden comer. Les genera molestias o
incomodidad tener que explicar su condicién. Debido
a que por lo general las personas a quienes deben
explicarles, no concoen la enfermedad y no logran en-
tender la relevancia que tiene el estricto seguimiento

de la dieta.

Por lo general subestiman el impacto de esta en los
diagnosticados, a veces llegando a tratarla de “mana”.
No entienden que una pequefia cantidad de gluten

ya es dafiina y no prestan atencién a problematicas
como la contaminacién cruzada o la consideran una



exageracion. Otra de las razones por las cuédles se in-
comodan, es por el hecho de que las personas tengan
que hacer comida especial para ellos, por ejemplo. O
que todos se preocupen porque no puedan comer.

Se sienten incémodos al tener que preguntar cons-
tantemente los ingredientes de los alimentos y dén-
de fueron preparados, muchas veces las respuestas
les generan desconfianza.

'Y “ino podis comer nada!" te dicen’ (Reyes,
comunicacion personal, 24 Septiembre
de 2016).

“Teniai que explicar la media explicacién y
todo el mundo te preguntaba y équé te pasa si
comis? Y era como.. me enfermo de la guata..

pero dqué te pasa?..y era como no quiero entrar
en detalles écachay?"” (Reyes, comunicacidon
personal, 24 Septiembre
de 2016).

‘Siempre opto por decir “no quiero”, a decir
“no puedo”, es como latero porque ahi empie-
zan como y “épor qué no puedes?” Y “édesde

cuando?" Y ahh, y ahi hay que entrar en toda la
explicacion’ (Reyes, comunicacién personal, 24
Septiembre de 2016).

Al ser diagnosticados a una edad adulta, ya han
tenido la oportunidad de probar numerosos produc-
tos que no son aptos para celiacos (con gluten) que
ofrece el mercado. Conocen los sabores y texturas
de ellos. Los productos sin gluten no logran llegar al
nivel de los productos que consumian antes de ser
diagnosticados.

Por lo general se consideran secos y muy quebradizos
por lo que suelen desmigarse inmediatamente dejan-
do un rastro en los lugares en que son consumidos.
Comparan los sabores y texturas de los alimentos

con el "plumavit”. Carecen de sabor y tienen poca
duracion.

No tienen una buena imagen respecto del aporte nu-
tricional de los productos y consideran que la oferta
es escaza, hay poca variedad de productos y poca
disponibilidad.

“Las que me gustan son unas con chips de cho-
colate que no las encuentro en todas partes”
(Bezanilla, comunicacién personal, 20 Mayo de
2016).

“a mi no me dan confianza ya que igual tienen
trazas de gluten, son caros y poco confiables”
(Zurita, comunicacién personal, 23 Mayo de
2016)

“Lo tinico fome es que son caros los
alimentos, que para los bolsillos chilenos
cuesta porque dentro de mi diagnédstico esta
el hecho de que también soy intolerante a la
lactosa asi que mas gasto atin en productos
especiales.” (Guerra, comunicacion
personal, 1Junio de 2016).
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ENTREVISTAS

"“Les falta viscosidad pero falta mas variedad y
accesibilidad en precios” (Ramirez,
comunicacion personal, 4 Junio de 2016).

“siempre tengo que leer las etiquetas de las
cosas" (Gonzalez, comunicacién personal,
6 Junio de 2016)

Los celfacos suelen sentirse incomprendidos por el
resto de las personas, ya que gran parte de ellas no
conoce la enfermedad. Y al momento de tener dudas,
todos los entrevistados buscan informacién en inter-
net. Gran parte ellos nombra el grupo de facebook
“Celiacos Chile".

“Busco informacion en internet” (Gonzalez,
comunicacion personal, 6 Junio de 2016).

“En sabor muy malos, quizas era por la
costumbre de consumir alimentos con gluten,
pero son de mal sabor, muchas veces de con-

texturas raras y muy pero muy caros.” (Berrios,
comunicacion personal,
6 Junio de 2016).

Actualmente en Chile existe una gran desinformacion
del tema en algunos de los mismos celiacos, pero
principalmente en el ambiente en que se desenvuel-
ven,
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“Me informo en una pagina para celiacos
que me la recomendo el doctor, que se llama
fundacionconvivir.cl” (Berrios, comunicacion

personal, 6 Junio de 2016).

propias recetas. Muchos las prefieren debido a que les
dan mas confianza. Ellos mismos tienen control sobre
la manipulacién de los alimentos y por tanto, pueden
asegurarse de que lo que cocinen no este expuesto a
la contaminacién cruzada y sea completamente libre
de gluten.

Cocinan alimentos para llevar de colacién, muchas ve-
ces las recetas no les funcionan hasta luego de varios
intentos. Generalmente a quienes les resulta facil la
cocina, suelen tener familiares que les han ensefiado y
que llevan mas tiempo involucrados en el rubro de la
cocina sin gluten.

“Es mas barato y no hay que depender de la
disponibilidad de los supers” (Garrido, comuni-
cacion personal, 28 Mayo de 2016).

“Veo en internet” (Fernandez, comunicacion
personal, 29 Mayo de 2016).

Se han involucrado en el &mbito de la cocina, ya que
la poca variedad de productos que ofrece el mercado
y los altos precios los ha llevado a experimentar sus

“La verdad, a veces no me resultan, hasta des-
pués del tercer intento.” (Zurita, comunicacion
personal, 23 Mayo de 2016).

"Prefiero cocinarlas yo, para que no haya
contaminacion cruzada y asegurarme de que no
tenga gluten.” (Berrios, comunicacién personal,

6 Junio de 2016)




ENCUESTAS

Se realizaron dos encuestas con el fin de conocer

los habitos de alimentacién y consumo del usuario.
Ademas de los posibles problemas con la contami-
nacién cruzada. Se le solicité a la Fundacién Convivir
apoyo para divulgar la encuesta, quiénes accecedieron
y la promovieron mediante su pagina de Facebook.
También fue difundida en el grupo de celiacos de Chile
via Facebook.

Se muestran los principales resultados. Las encuestas
completas se pueden encontrar en anexos.
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ENCUESTAS

PRODUCTOS QUE CONSIDERAN MAS PRODUCTOS QUE MAS CONSUMEN: i
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PERSONAS CON LAS QUE VIVEN:

82,6%

Viven con personas
NO celiacas

No viven con personas
NO celiacas

CUANTAS PERSONAS NO CELIACAS UTILIZAN
SU MISMA COCINA:

TIENEN UTENSILIOS DE COCINA ESPECIALES PARA

CELIiACOS:

¢COMO EVITAN LA CONTAMINACION CRUZADA
FUERA DEL HOGAR?:

Si 66,6%
No 33,3%

UTENSILIOS DE COCINA:

0 Personas

1Personas

2 Personas

3 Personas

4 Personas

%

18%

18%

22,7%

27,2%

B
)
e

Utiliza un tostador
especial para pan
sin gluten

Utiliza ollas y sartenes
especiaesl para
comida sin gluten

Utiliza una parrilla
especial para comida
sin gluten

No se puede evitar

-

LLevando mi propia comida

Evitando comidas dudosas
4,4%

No comiendo fuera del hogar
4,4%

Creando conciencia
4,4%

Preguntando

. 4,4%

No la evito
17,3%

Pidiendo comidas menos procesadas
4,4%

Intentando ir a restaurantes certificados
4,4%
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ENCUESTAS

¢COMO EVITAN LA CONTAMINACION CRUZADA
EN EL HOGAR?:

Lavando

Separando los alimentos

Preparando 12 los alimento sin gluten

Cocinando por separado

No utilizando gluten en la cocina

No hacen nada o no la evitan
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ANALISIS PRODUCTOS

sin gluten

sem gliten
B APTA PARA CELIACOS | CELIAC
\ COOKIES DE CACAO
. CON CHIPS DE CHOCOLATE

ANALISIS NUTRICIONAL

Se realizé un anélisis de los productos sin gluten y
lactosa en cuanto a su aporte nutricional. Los alimen-
tos escogidos fueron seleccionados de acuerdo a los
resultados obtenidos la encuesta realizada previa-
mente, estas incluyen las marcas mas consumidas y
los snacks que méas compran actualmente.

Ninguno de los snacks analizados tiene un aporte
nutricional significativo en cuanto a calcio, vitaminas
o fibra, es decir,

que se requieren especialmente en la dieta sin gluten.
En cambio, contribuyen a elevar la cantidad de grasa 'y
azUcar principalmente, aportando altas cantidades de
éstas al organismo. Son también altos en calorias. El
nutricionista Edmundo Rodriguez declara que se debe
tener en consideracién que no todos los productos
altos en calorias son perjudiciales. Los frutos secos,
por ejemplo, son altos en calorias y sin embargo el
consumo de una cantidad moderada de estos genera
beneficios a la salud (Aguilar, 2016).

“Lo mas importante es

, es
decir, aquellos que nuestro organismo no es capaz de
producir y debe recibir con los alimentos.” ("Declara-
cién del INTA ante la alimentacién de los chilenos”,
2014)

El andlisis detallado de los productos, se encuentra en
los anexos.
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FREE
CHIA
WAFER

CRACKERS
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ANALISIS PACKAGING
Los packaging de los productos sin gluten que venden
en Chile tienen una similitud gréfica, predominan
los colores amarillos, blancos y mas orgénicos. Sin
embargo, la mayoria de los envoltorios

. A pesar
de que la mayoria de los productos son en porciones
familiares, los envoltorios no presentan ayuda para su
conservacién ni mantenimiento. Es indispensable que
la informacidén “Sin gluten” sea muy clara y esté a la
vista porque es un requisito para el usuario.

La mayor parte de los productos entrega informacién
de facil percepcidn o clara respecto de su contenido.
Permite al usuario saber de inmedianto si el produc-
toes de acuerdo a la dieta.

El packaging no se destaca por su funcionalidad, no
facilita el traslado de los productos ya que casi todos
vienen en . Muchos de ellos no pueden
volver a cerrarse luego se haber sido abiertos lo que
presenta un inconveniente, al ser productos que se
desmigan facilmente.

El analisis detallado de los productos, se encuentra en
los anexos.



ESTUDIO SUPERMERCADOS

jerRee

Quinoa,

mesonoT
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e
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Se realizé un estudio acerca de las diferencias de los
precios de los productos libres de gluten y los que
contienen gluten. Para esto se acudioé al supermer-
cado més frecuentado por celiacos, segln los datos
reunidos a través de la encuesta; el Jumbo. Se selec-
cionaron productos sin gluten y productos con gluten
de caracteristicas similares. Se busco productos con el
mismo contenido neto.

CONCLUSION

Mediante esta comparacidn, se establece el patrén
constante de aumento de valor en los productos sin
gluten. Los porcentajes de diferencia de precio va-
rian desde 15% a 300%, y en promedio de los valores
de los productos sin gluten son 200,6% mas caros
que los con gluten.

El estudio completo se encuentra en los anexos.
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CONTEXTO NACIONAL

Para poder obtener informacidn del contexto nacional
se acudié a dos seminarios, uno realizado en Valpa-
raiso el 3 de Junio y otro realizado en Santiago el 29
de Agosto. Y ademas del andlisis de las entrevistas
realizadas a los celiacos, se realizaron entrevistas a

expertos; doctores y nutricionistas.

CHARLA

“Enfermedad Celiaca:
Introduccién y actualizacion”

Dra. Fabiola Castro
Médico internista/ Gastroenteréloga

Hospital Fuerza Aérea de Chile
Clinica Universidad de los Andes

Lunes 29 de agosto | 19:00 hrs.

Instituto Italiano de Cultura
Triana 843, Providencia | Metro Salvador

ORGANIZA:

Inscripcién gratuita
22402 9673
info@fundacionconvivir.cl

(Seminarios a los
que se asistio)

EXPERTOS ENTREVISTADOS

Magdalena Araya
Presidenta COACEL.

Carla Barnes
Nutricionista

Helga Santibafiez Yanett Pérez
Coordinadora

Fundacion Convivir.

PREVALENCIA EN CHILE

La prevalencia en Chile es de 0,7% sin embargo y
segln la Encuesta nacional de salud (2009-2010)se
acota igual a el 1% de la poblacién (Weitz, Santibafiez,

& Barnes, 2016).

Nutricionista.

CELIACOS EN CHILE

Actualmente las principales edades de diagndstico de
los celiacos van desde los 20 a los 50 afios. Antigua-
mente se pensaba que era una enfermead de los nifios
y hoy en dia un 87,5% de los diagnosticados son
adultos.

15-20 aiios 6,8%
21-30 afos 24,8%
31-40 afos 28%
41-50 afos 19%

51y mas
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CONTEXTO NACIONAL

Son diagnosticados
entre los
20-40 aiios.

o Diarrea crénica (40,2%).

Nauseas, malestar estomacal vy flatu
lencias (19%)

© Dolor Abdominal (11,1%)

e Anemia (10%)

e Bajo peso (5%)
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PRODUCTOS SIN GLUTEN EN CHILE

CERTIFICACION

Actualmente los productos para ser certificados como
libres de gluten en Chile deben tener menos de 3 ppm
(particulas por millén). Es el pais més estricto en este
sentido pero debido a esto, los productos son mas
seguros. Los productos son analisados en un labora-
torio y si cumplen con la normativa obtienen el sello
libre de gluten.

En el 2007 habfa una mayor cantidad de productos
importados certificados, pero en los ultimos afios

ha aumentado la cantidadd de productos nacionales
certificados que han sido incluidos a la lista.

Controlado por

CONVIVIR

V!

Sin Gluten

(Sello libre de gluten)

COSTOS Y DISPONIBILIDAD
A aumentado la variedad de productos que se ofrecen
en los supermercados, pero se ofrecen a un alto costo
(Celiacos en Chile - La enfermedad fantasma, 2013).
En el 2008 se realizé un estudio que buscaba plasmar
el impacto de la diferencia de costos en Chile, me-
diante la comparacién de una canasta bésica de ali-

mentos y una canasta bésica para enfermos celiacos
la cual es un 89% mas cara (Castillo & Rivas, 2008).

89%

La canasta basica de
un celiaco es un 89%
mas cara.

Si bien ha aumentado la disponibilidad y cantidadd e
productos libres de gluten que se ofrecen en el mer-
cado, auin existen en Chile problemas de disponibili-
dad y distribucidn. Esto depende de varios factores;
uno de ellos es que muchas veces los distribuidores
se centran en los lugares donde existe una mayor
cantidad de poblecién y no llegan a ciertos lugares en
los cuales la poblacién es mas pequeria. El otro factor
que influye es la vida util de los productos, |a cual no
permite llegar a zonas tan alejadas de Santiago.



Altos precios Poca Mala
disponibilidad distribucién

DONDE BUSCAN INFORMACION LOS CELIACOS

Por lo general suelen tener muchas dudas acerca
del tratamiento, sobretodo de si son aptos ciertos
productos o no. Esta informaciéon muchas veces la
preguntan a través del grupo de Facebook “Celia-
cos Chile". Este grupo esta conformado por 7.864
miembros.

Eg Andrea Tettamanti Ramirez (& se siente hambrienta.
I 1h-Buin

Quien dijo que era triste ser celiaco??? Jajaja

v Katherine Valeska Reyes Silva

o 10 h - Talagante

Se puede ocupar levadura, si es asi cudl es
apta??

Me gusta ¥ Comentar Compartir

0>

Ver 3 comentarios méas
¢ Denisse Morisv Chicas disculpen la intromision el polvo royal?
ﬁ Me gusta - Responder - @1-3h

9 ﬁ Denisse Morisv respondi6 - 2 respuestas - 2 h

Camila Farias Y manteca se puede utilizar y cual?
Me gusta - Responder - 2 h

Isabel Margarita Machuca Bahamondes
BN 1 h - Chépica, Region del Libertador General Bernardo O'Higgins

Amigos, consulta; que le puedo dar a mi hija, al parecer tiene aftas en su
boquita, tiene el labio hinchado y estan apareciendo las pintas blancas,
mucha saliva. Llame a la doctora que la ve de la Alemana, y me dice dale
"paracetamol" cuekkkk....como si no supiera la vieja que mi hija es celiaca y
qur no puede tomar cualquier medicamento... **

Me gusta ¥ Comentar Compartir
o:.: 3

Ver 12 comentarios mas

Larisa Pazin Isabel, espero que se mejore pronto su hija.
Me gusta - Responder - @ 1 - 38 min

(Fotografias Facebook “Celiacos Chile)

Ademas del grupo nombrado anteriormente, exis-

ten diversos grupos de celiacos mas pequefios que
agrupan a distintas areas geograficas del pais. El uso
de Facebook permite a los celiacos sentirse acogidos y
les entrega una red de apoyo, Lo cudl es positivo. Pero
por el otro lado, la informacién que obtienen por este
medio no es controlada por un especialista, lo que
muchas veces los lleva a recibir informacion errénea
(Araya, comunicacién personal, 10 Noviembre de
2016)
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CONTEXTO NACIONAL

La informacidn se pierde muy rapidamente ya que
cuando se publican nuevos contenidos, va quedando
atras lo que fue publicado anteriormente. No existe
un orden de los comentarios de acuerdo a las distin-
tas tematicas, lo que lleva a que se repita en varias
ocasiones la informacién o las preguntas.

También los celiacos buscan informacién en paginas
web o diversos blogs, cuyos contenidos tampoco han
sido controlados por un especialista y presentan el
mismo problema de Facebook.

, INFORMACION

................. E N

Internet Facebook

"“Celiacos Chile"

“Hablan de una enfermedad celiaca o alimen-
tacion libre de gluten, estas personas que les
gusta dar sus consejos personales muchas
veces sus consejos no son los mas adecuados
que serigen a las reglas”

(Weitz, et. al, 2016)

“Hay mucha gente que se informa a través de
blogs con informacidn bastante errada” (Weitz,
et. al, 2016)

54

Muchas veces
es erronea

Recurren también a las paginas web; fundacioncon-
vivir.cl y coacel.cl, en estas se encuentra informacidn
escrita sobre la enfermedad y ademas, documentos
descargables de investigaciones o papers. Estos estan
escritos con un lenguaje formal y técnico por lo que
los celiacos no los leen (Araya, comunicacién perso-
nal, 10 Noviembre de 2016).

Paginas web:
Fundacién Convivir
COACEL

Aburrida

Dificil de comprender

No aplica situaciones
de la vida cotididna




INSTITUCIONES DE APOYO EN CHILE

Existen 2 instituciones que han abordado el tema de
la celiaquia en el pais. Estas buscan orientar a los
celiacos y llevan acabo investigaciones, se mencionan
a continuacion.

COACEL

CORPORACION
DE APOYO AL
CELIACO

COACEL

Es la Corporacién de apoyo al celiaco, que fue for-
mada por un grupo de gastroénterologos hace 40
afos. Trabaja en conjunto con el INTA (Instituto de
Nutricién y Tecnologia de los Alimentos) realizando
estudios e investigaciones sobre la celiaquia. Estan
trabajando con Junaeb para entregar alimentacion se-
gura, libre de gluten a escolares. Y también organizan
actividades para los celiacos como talleres de cocina,

charlas y simposios.

"Yo siento que la tarea todavia nos queda gran-
de" declara la presidenta de COACEL (Araya,
comunicacion personal, 10
Noviembre de 2016)

(Fotografias de actividades realizadas por COACEL)

CONVIVIR

FUNDACION DE INTOLERANCIA AL GLUTEN

FUNDACION CONVIVIR

Es una fundacidn sin fines de lucro, creada el afio
2003. Esta busca mejorar la calidad de vida de los
celiacos en Chile, sin distinguir su nivel socioeconé-
mico, edad, o ubicacién geogréfica. Se ha preocu-
pado principalmente de promover una alimentacidn
saludable, un responsable cuidado médico de quienes
padecen la enfermedad, sus familiares y relaciones
directas.

Se encargan de actualizar periédicamente una lista
en la que se publican los alimentos y medicamentos
que han sido certificados como libres de gluten y en
incentivar a las empresas de alimentos a que certi-
figuen sus productos como libre de gluten. También
organizan y realizan numerosos simposios y charlas
educativas, las cuales son realizadas por médicos
especialistas, entregan informacidn y noticias a los
medios de comunicacion para que se de a conocer
esta condicion, entre otros.
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CONTEXTO NACIONAL

DESCONOCIMIENTO DE LA ENFERMEDAD EN CHILE
Se describiran las distintas aristas que afectan de
forma mas directa a los celiacos

CONVIVIR

[ 7R D8 ALMENTOS CORTP 008 UORE o aLuTEn
I T

DOCTORES

Es una enfermedad cuyo diagndstico no es facil ya
que son pocos los médicos que pueden actualmente,
en Chile, diagnosticar la celiaquia (Pérez, comunica-
cién personal, 27 Mayo de 2016).

AUn desconocen que son celiacos

Muchos doctores estén en completo desconocimien-
to de ellay no relacionan los sintomas con la enfer-
medad. Para ayudar a enfrentar estos problemas de
desconocimientos COACEL abrid dos diplomados que
han tenido un gran exito y se realizé una guia clinica,

(Fotografias de actividades realizadas por la Fundacion)
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dirigida a el equipo de salud, sobre la celiaquia para
mejorar el diagndstico precoz de la enfermedad (Ara-
ya, comunicacion personal, 10 Noviembre de 2016).

G cinia2015
Busqueda, Diagnstico y Tratamiento
liaca

(MINSAL,2015)

SOCIEDAD

Un gran problema son las personas que no comen
gluten porque esta se ha convertido en una tendencia.
Estas personas no tienen una nocién de lo que real-
mente significa comer sin gluten. Ellos han logrado
que se introduzcan en el mercado nuevos productos
libres de gluten o que en muchos lugares indiguen que
se ofrecen opsiones sin gluten. Sin embargo esto es
un gran peligo para los celiacos, ya que muchas veces
los productos no estan certificado o pueden haber
estados expuestos a la contaminacion cruzada. La
coordinadora de la Fundacién Convivir destaca
el caso de algunos restaurantes que promueven
platos sin gluten los cuéles probablemente han



sido expuestos a la contaminacidn cruzada (Santi-
bafiez, comunicacién personal, 18 Mayo de 2016). O
también muchas veces el personal de los restaurantes
desconoce el tema porque no toman los cuidados
suficientes en la manipulacidon de los alimentos, o bien
no le entregan un buen trato a los celiacos por consi-
derarlos “mariosos”(Araya, comunicacién personal, 10
Noviembre de 2016).

CELIiACOS

Otro gran problema es el desconocimiento de los
celiacos mismos. Algunos desconocen la gravedad de
salirse de la dieta, por lo que ocasionalmente admiten
alimentos que contienen gluten (Araya, comunicacion
personal, 10 Noviembre de 2016). O también hay
algunos pacientes que no toman conciencia respecto
de la contaminacidn cruzada.

Con las entrevistas realizadas a celiacos, se confirma
esta gran desinformacidn que existe hoy en Chile.
Ellos se sienten incémodos al hablar del tema con
otras personas o al tener que darles explicaciones. La
gente no los compre y muchas veces piensan que son
exageraciones, no logran entender las complicaciones
que esta conlleva.

"Hay mucha gente que lamentablemente
escoge los productos sin tener en cuenta si
son seguros o no y hay un desconocimiento, de
forma voluntaria e involuntaria.”
(Weitz, et. al, 2016)

ONCLUSIONES
Existe una gran desinformacion de la celiaguia en
los ambientes donde las personas que tienen la
condicién desarrollan su vida diaria. Esto lleva a
que los celiacos en Chile no se sientan acogidos;
ya que muchas veces no son bien recibidos en
los restaurantes o no toman las precauciones
necesarias para evitar la contaminacién, a el
aislamiento; ya que generalmente se sienten mas
cémodos comiendo en sus casas porque se ase-
guran de evitar la contaminacion y a esconder

su enfermedad; debido a la incomodidad que les
genera tener que entregar explicaciones sobre
ella a terceros que los consideran “complicados”
0 "exagerados”.

Por otro lado los celiacos toman en serio su
enfermedad pero desconocen ciertos aspectos
o buscan informacién en internet lo que muchas
veces les entrega respuestas erréneas.

“Aqui no hay ninguna cultura para el celiaco,
nadie me ayuda, aqui yo no soy un paciente yo
soy un mafioso" declaré a la doctora un psicélo-
go celiaco de USA que llegé a Chile (Araya, co-
municacion personal, 10 Noviembre de 2016).
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CONTEXTO NACIONAL

“También ahora mucha gente cree que la
celiaquia es como una wea famosa y que
nosotros estamos mucho mejor, eso no es tan
asi tampoco, porque como han subido mucho la
produccion de productos sin gluten, ahora cada
vez mas han bajado los estandares écachay?,
entonces un producto puede ser sin gluten
teniendo 300 partes por un millén de harina.
Y yo en realidad no podria comer un producto
que tenga, 300 partes por millén. Pero la gente,
como esta de moda, un weén que es solamente
intolerante al gluten puede comerse una wea...
entonces tiene sus pros y sus contras, porque
efectivamente hay mas conciencia de los que
significa ser celiaco, hay mas productos, pero
claro para mi adicionalmente no me sirve un
producto que tiene 300 partes por millones”
(Majlis, comunicacién personal, 24 Septiembre
de 2016).
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USUARIO

El proyecto esta dirigido a mujeres y hombres adultos,
entre 20 y 40 afios, que han sido diagnosticados con

Enfermedad Celiaca. Estas son las edades en que son

mayormente diagnosticados los pacientes en Chile.

Cuando la enfermedad se desarrolla en estas edades,
el tratamiento es méas complejo, ya que los pacientes
ya han probado los alimentos que ofrece el mercado
con gluten y la imposicién de una dieta tan estricta y
restrictiva es mas dificil de aceptar. Distinguen el valor
de la salud, pero no siempre son consientes de ella.

Estas personas se enfrentadas a una enfermedad
extremadamente limitante, que involucra cambios en
su manera de vivir. Comienzan a tener dificultades

e impedimentos en el desarrollo de actividades de

la vida diaria. Deben de planificar con anterioridad
sus actividades y estar siempre preocupados por los
alimentos que ingieren.

Experimentan cambios emocionales produciéndoles
desmotivacion, aislamiento y pueden llevarlos a la
depresién. Debido a las repercusiones que generan
las limitaciones en la vida cotidiana, experimentan
miedo e inseguridad al salir fuera del hogar por lo que
algunas veces se privan de ciertas actividades.

En base a las entrevistas y observacién, se obtuvieron
datos cuantitativos y cualitativos con respecto a el
usuario. Finalmente se crearon dos arquetipos repre-
sentativos para el proyecto.
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@ Valentina Campos

Edad: 20

Diagnosticada hace 2 afos

Estudiante de administracion en el Duoc UC.

Vive con sus padres. Le gusta hacer deporte al exte-
rior, sale a trotar tres veces a la semana.

En su tiempo libre disfruta viendo peliculas o jun-
téndose con sus amigas. Considera la buena comida
como un regalo para si misma. No tienen mucha
experiencia en el area de la cocina, pero se aburre de
los productos que ofrecen en el mercado. Compra
productos en supermercados y tiendas especializadas
que encuentra cerca de su casa. Lee cuidadosamente
las etiquetas de los alimentos antes de comprarlos.
Selecciona productos o marcas que le transmitan se-
guridad y confianza. Le gusta compartir su experiencia
culinaria con sus amigos y familiares. Prefiere comer
en su casa para evitar la contaminacién cruzada,
cuando sale fuera, come antes o lleva sus propios
alimentos.
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USUARIO

ARQUETIPO 2

(:,-) Martin Pérez
@ Edad: 35

@ Diagnosticado hace 4 afios

N 4

-

(g) Trabaja como arquitecto.

62

Soltero, vive solo. Lleva sus alimentos a las reuniones
de trabajo. Siempre traslada snacks en bolsas para
comerlos durante la jornada. Compra los productos
principalmente en supermercados y se guia por los
sellos de certificacion.

Busca alimentos nutritivos y de buenos sabores.
Presenta un interés por la cocina pero dispone de
poco tiempo para probar recetas nuevas. Tiene una
vida social muy activa, es apasionado por la musica,
sale a comer a restaurantes y realiza paseos a la playa
con sus amigos los fines de semana a los cuales lleva
todos sus alimentos y utensilios de cocina necesarios
para evitar la contaminacién cruzada.



USUARIO SECUNDARIO

Son personas cercanas, ya sean convivientes,
parejas, familiares o amigos de celiacos, por lo
gue también se ven afectados de forma indirecta.
Son los que le entregan apoyo en los momentos
dificiles y los ayudan a seguir el tratamiento.

Este circulo cercano esté informado de la con-
dicién del celiaco y de la estricta dieta que debe
seguir. Saben las consecuencias que represen-
ta la ingesta de gluten y toman las medidas o
precauciones necesarias para evitar la posible
contaminacién cruzada.

Para los usuarios secundarios la condicién de
intolerancia al gluten, es un problema vy limita-
cion importante. A menudo no saben qué hacer
para ayudar en la alimentacién del enfermo. Por
ejemplo, en una familia que quiere celebrar al
celfaco éQué torta le da? ¢Cdmo acompafia su
aperitivo?. La demanda de los usuarios secunda-
rios puede llegar a ser tan importantes como la
demanda de los primarios.
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P oPORTUNIDAD

El diagnostico de la enfermedad celiaca se encuentra
en aumento, sin embargo existe un gran descocimien-
to sobre ella en nuestro pais. Tanto celiacos como

no celfacos muchas veces ignoran o desconocen
aspectos trascendentales de la enfermedad, o bien no
toman conciencia acerca de la importancia de seguir
estrictamente la dieta. El tratamiento que deben
seguir implica un radical cambio en el estilo de vida,
lo que muchas veces los lleva a sentirse excluidos.

Es por tanto, fundamental que los pacientes reciban
apoyo ya que la enfermedad ejerce un gran impacto
emocional en ellos y si no aprenden como lidiar con
los diversos problemas o adversidades que conlleva

la dieta sin gluten, pueden retraerse y convertirse en
personas propensas a la depresion. En consecuencia
es de vital importancia informar claramente al celiaco.
Este manual es una forma divertida de aprender y
encontrar las cosas que necesita saber el celiaco para
combatir la ignorancia vy la exclusién.
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Manual informativo, en formato digital, que
entrega mediante el humor, los conocimientos
necesarios para enfrentar la Enfermedad Celiaca.

Porque la enfermedad celiaca implica un cambio
radical en el estilo de vida, la adaptacién a
condiciones adversas u hostiles ya que es una
enfermedad relativamente desconocida y la
ociedad no se encuentra preparada para acoger al
enfermo celiaco. Y porque actualmente no se
entregan las herramientas para enfrentar
situaciones que surgen en la vida diaria del celiaco.

/.

Para que los celiacos tomen conciencia de su
enfermedad, puedan estar en conocimiento sobre
las implicancias que esta conlleva y tengan una
aceptacion, y adaptacion positiva de su nuevo
estilo de vida.

Apoyar al enfermo celiaco mediante la
entrega de informacién y herramientas
a través del humor grafico, con el fin de
mejorar la calidad de vida y facilitar la
aceptacion de la enfermedad.

Acompafiar al celiaco en la adaptacidn de su nuevo estilo de vida a través de
la entrega de herramientas, técnicas y experiencias con el fin de prepararlos
para enfrentar y resolver, situaciones cotidianas, que esta conlleva.

Utilizar el humor a través de ilustraciones y un lenguaje caracteristico del
chileno, con el fin de generar una aceptacién positiva de la enfermedad y

hacer el contenido méas memorable.

Informar al celiaco mediante la entrega clara de los posibles riesgos de la
enfermedad, con el fin de incentivar el cuidado de la salud y una estricta a

dherencia al tratamiento.
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ANTECEDENTES MANUAL

LIVING WITH
CELIAC

.(-\
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WHAT IS
CELIAC DISEASE?
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on of rurlents. However, In cellac disease these Celac disssse has a genetic componert. Famly.
Vil are greaty reduced and the muccusal ring members of those with cellac disease are appro-
of the Intestine Is damaged. Because cf the de- imately ten tmes more Ikely than the general
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Brochure sobre Enfermedad Celiaca, desarrolado por la marca de
productos sin gluten; Schar para USA.

Getting Started

Celiac Disease & the Gluten-Free Diet

CNN Newsroom Anchor

—
has celiae disease.
Could you? // "

‘“&a ‘ bmwmu-s

Infersitty

wwwCeliacCentral.org.

Joiat pain

Aneaia

www.CeliacCentral.org

What is Celiac Discase?

Tond m Lo ot s oot ol
o b

mptoms of Ce

Celiaccentral.org.

MANUAL DEL cELiACO

FEDERACION DE ASOCIACIONES DE CELIACOS DE ESPARA

Canimo 1
HISTORIA DE LA ENFERMEDAD CELIACA

Manuela Marguez Infente

L

Jos aduilos, aparece en la sequnda miad delsigo 11 0. de C. por un con-

femporineo del méico romano Galeno, conockdo como Arelaeus de Car
dor

prescs por  Sylennam Soclty en 18%. El feo origial gies>
 nos hace creer
posilemente, intuys, en gren part, la causa del problema celiaco.

El capito“Disests celisca” describe, por primera vez en la lieratura

fernedad, e
cilvantz y la foma en la que fecta tanto a nisos como a sdulos. B ca
piudo sobre “la cara del celisco” se inicia con n pasaf, en ¢l cual da a
estos pacientes el nombre de colacos: *i of esérmago o retlene los al-
mentosy pasen a través d 6 sin ser digerkdos,  nad e asmlado por el
organisno, denorminamos a ales personas con colacas”

condo desrkion o el o de personas,aplctn b pilla gricga
N b Bt A P e e s ol
e sufen delntestin”. s particularmente interesante conocer que o pa-
labra wada por aliment signfcasa etrictamente “Comida hecha de mai”;
o g parece contrastor con el texto original griego, en ¢l cual la plabra
comida equivlia a “nulricion”. La Gl fase de ete capitulo del mans-
“odis et ¢ rerts sdeiodo o provosnar v s oy
o celacos”, s cbservactones nos dejan con wna duda: g sta qué

No fue hasta 21 sigos despuds de Arctaeus, en 1858, cuando Samuel

sy adulos, ulizendo déntico tido ol de la traduecién de Froncis
Adams, "La afeccién cliaca”, sendo la segunda deseripeion diska de cs-
ta enfernedad.

Diferontes pases socads do las explicacions do Gee, han s, o
ccasionss, consklerados como profticos, parculamnente “reguar la al
mentachn es a parte mds Importante del tratamiento, La proporcién de.

celfacos de Espafia.
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preguntas y
respuestas sobre

La enfermedad

\¢
\f

&P :0ué es un alimento especifico para celiacos?

celiaca

La cesta de la3

compra

&P ivesde el punto de vista nutricional es igual un
alimento con gluten que uno sin gluten?

€5 deck, un alimento que hablualnente se elabora con ceresles con Los aimentos especisles sin guten se formulan de modo que resuken

glten, y ios i e

Como a pasa, e pan, s galetas, e moah-
Gar 010s aspectos de su composiién (9rasas, ), po 0 que s reco-
‘mendable consultar siempre el etiquetado.

&P :0ué es un alimento convencional?

&P 01 es un alimento genérico?

Un producto gensrico es un aimento convencional que por Su propa
Es decr,

&GW :0ué alimentos 1o puedo tomar bajo ningiin con
cepto?

Ta cebacs Y

&EW :Puedo consumir avena o productos qiie contengan
avena?

e o0 s cumposcda na ‘sumirla hasta obtener und respuesta dra de los clentifcos.

tene hten,
1as carnes y b leche.

&I :ué significa que un alimento es “Sin gluten?

‘Que ol aimento en su composicén no contiene la fraccidn proteica

B ;50n ms caros los productos “Sin gluten”?
i, pero no todos. Hay que acarar que el preco de un producto conven-

‘que supone el contrl en continuo de a materia prima, fabricacon y

100 preguntas y respuestas sobre la Enfermedad Celiaca,
publicado por la Agencia Espafiola de Seguridad Alimentaria
y Nutricién.
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uctos
parte de a industra almentaria y las marcas de distribuc

Todo
sobre la enfermedad
CELfACA

g
I
3
H
g
IR Lot |
Capitute 2
¢Qué es la enfermedad celiaca?
b Pt

a enfermedad celaca consiste en na intoleranda a las

rotenas del guten (liadinas, secalinas, hordeinas y,
® e e e Y

deTa mucosa dd intesino delgado superior. Como consecuen-
cla, se establece un defecto de utlizacion de nutrientes (prin-

inica y funcional va a estar
de'la edad y la situacion fisopatolsgica del pacente. Esta in-

todalavida,y se presenta en sujeos genéticamente predispucs-

de riesgo para su desarrollo. Un régimen estricta
sin gluten conduce  Ia desaparicién de los sintomas dinicos
¥ dea alteracion funcional, asf com a la normalizacion de Ia
mucosa intestinal

Las caracteistcas dlinicas de la enfermedad celfaca differen
considerablemente en funcién de a edad de presentacicn. Los

Todo sobre la enfermedad celiaca, publicado por la Asociacién

de Celiacos de Madrid

ENFERMEDAD CELIACA

presente y futuro

Isabel Polanco Allué

1 | ;Qué es la enfermedad celiaca?

. Polanco Allue
Cabttn e s Tt e . st s,
S e et o i o e i P

e
resenca de
i vriedad de manifestcione clncas . un diagnésico difeencil
o A Eltemming“gluen”
los antcuerpos
e lindina (0GP) g laglaina (prolamidel i) s -
naci
permane.
compleaciones cemen e nestinal desputs de B ngests
haam del glaten. st pep
s T burer il dd e
pero ambin b i puede surgira ivelde genc e 4 imina propia
i

e superior del ntestine delgado, que e cari

Enfermedad Celiaca presente y futuro, publicado por Isabel

Polanco en Espana.



De los manuales y guias para celiacos nombrados an-
! / teriormente, se destaca el orden légico utilizado para
Dieta sin gluten: los contenidos y la sintesis de los mismos.

Guia para familias
= Z Celiac and the Beast y Gluten is my bitch cuentan las

experiencias de personas celiacas, se destaca el
lenguaje cercano y sencillo que utilizan, como si se

tratara de alguien que habla sentado enfrente. Com-
parten experiencias vividas y aconsejan sobre el estilo
de vida sin gluten.

ERICA DERMER

GLUTEN

BITCH

Rt Recipu, i’
RIDICUL‘PUSNESS
£
Glatan - free
9_'#“ e T April Pevetasux

Dieta sin gluten: guia para familias, publicado por North

American Society for Pediatric Gastroenterology, Hepatology and Celiac and the Beast, publicado por Erica Dermer (arriba) y
Nutrition (NASPGHAN) . Gluten is my bitch, publicado por April Peveteaux (abajo).
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ANTECEDENTES CHILE

G Clinica 2015
Bisqueda, Diagndstico y Tratamiento
de edad Celiaca

Jp—

Guia Clinica lanzada el afio 2015, dirigida a todo el equipo
de salud.
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jorando
Me&oéalidad

seyjda. §

Folletos informativos utilizados por la Fundacion Convivir.

Unico manual para celiacos disponible a la venta en librerias
de Chile.
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REFERENTES HUMOR

5

NO GLUTEN FREE ME

®seco movistar & & 12:23 @ 0} -
"‘,‘ FashionQ Publicidad v

glutenfreeglobal

WHEN I EAT GLUTEN

o Qar

® 522 Me gusta

glutenfreeglobal Anyone else relate?! & @&

h Q © O &
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®eee0 movistar F

[?5 Soy Celiaco, no Extraterrestre
L

i##BuenViernes!
Ese dolor en el alma cuando ves una

situacién de contaminacién cruzada... ;Les
pasé alguna vez?

A

Cuando ves como contaminan
un alimento libre de gluten

THE PlZZA LOCKS TOO
GOOD TO BE GLUTEN FREE

I CAN EAT [T CARN"T 1%

FossboekeomiCoslineiiemss

Am SR
11 1 —_— £ FA
p b
= A r—— ARTOONSTOCKS

* [ LACTOSE INTOLERANT, GLUTEN
INTOLERANT, VEGAN AND ALLERGIC
TO TOMATOES...WHAT HAVE
YOU GOT THAT'S GOOD? "

HOW [ FEEL WHEN [ BUY
GLUNEN PFREE PASTRIES

el ST AR S S N R

®ee00 movistar = 22:02

< celiacprobs

; celiacprobs

QQr

® 123 Me gusta
celiacprobs #celiacprobs

n a @ O

@orm>

o

=

=

GLUTEN TOR PUNISHMENT

®ee00 movistar = 22:08 @oim

< celiacprobs

When your
doctors don't

even realize that
medications can
contain gluten.

©Qr

@ 130 Me gusta
celiacprobs #celiacprobs
Ver los 13 comentarios

_5150mommy_ Please contact me | am.
Really scared about all this and am on
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ACELIAC'DOES NOTiSIMPLY
v

15 usTso
+ F-\\ w*'?f'
You and land
on the Floor,

Stewart,

: WHEN SOMEONE snvs - B GRABABITETO
- o | wounumeauvoe BN pnre
. ¢ % cn“ln“ “.I. EI“TE““ . mgmegenerator.net

_GOMES WITH BREAD ON TOP

Memes publicados en las redes sociales sobre la
Enfermedad Celiaca. Se destaca el humor de
situaciones cotidianas.

it s

79



REFERENTES HUMOR

w 2 1y
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SurvivalTips&Trick
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MONSTER-IN-LAW: A Survival Guide, libro ilustrado Libro ilustrado "En familias grandes, no hay tontos”, illustrated guide to Queer Culture: everything you know
para lidiar con las suegrascomplicadas utilizando realizado por Macarena Valdes, que utiliza frases and don’t know about it. Guia ilustrado de las diferentes
el humor. tipicas chilenas. orientaciones sexuales.
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LA IMAGEN LO ES TODO

Tu celular habla mds de ti que tu personalidad.

Huye de los vergonzosos Sélo ws tos siguen usando Los cclulares baratos del
celulares de oficinista (ambién  porta-celulares de cinturén.  OXNO son para secucstra-
conocidos como Godines- dores y empleados del
Phones). Si necesitas una funda, con- OXXO.

Signe una en forma de casserte,

A menos que tengas que it a Gameboy o algo vicjo. Si n0 tienes dinero para un
un cdificio de gobierno 0al  Tuaparato de $12,000debe  iPhone, s accptablemente
a0 2007, nadie debe verte  parecer algo que puedes con=  hipster usar un cclular anti-
con un Blackberry. seguir en Mercado Libre por o (como un ladsillo de los

§35 mis envio. 90s tipo Zack Moreis).

Hipsters (un manual ilustrado) de Jorge Pinto, se
destaca el uso del humor.

y PASTELES

MANUAL DE CHILEAN LOVERS

Jotes y Pasteles: Manual de Chilean lovers. Manual
que se destaca por el uso del humor y un lenguaje
cercano y caracteristico del chileno.
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REFERENTES ILUSTRACION

“Felicionp’ ¥ "PLACR"
SON DiFERENTES .

\s E‘" g’DﬁD 0¥l

RENES N @
L_ ot ,'

2o seligman) < N

50y "GENETICA~
MENTE GORDA",
rest 5 Ky AL
NA:

QUE ME CUESTA
DEMOSTRAR AMOR
SiN LA COMIDA PE

llustraciones libro de autoayuda, “"Quiero ser flacay
feliz", realizadas por Karolina Lama, utilizan el humor

[@ = @ => 6.5 kg y colores blanco y negro. Utiliza el metodo visual para

promover la salud de los lectores.

= —
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p LA REERDA

@® NOUS, ON LiT

BiscaTo.

LE JOURNAL PLUS FORT QUE COSTAUD!

s

VENGA

llustrador Pablo del Cielo, cuyos dibujos son sencillos,
de lineas simples, con caracter y personalidad.
Personajes simples con una mezcla de humory
sarcasmo de la vida cotidiana
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PROCESO CREATIVO

OBJETIVOS:

informacién adecuada y necesaria para
los usuarios celiacos

informacién legible y comprensible para los
celiacos

disefio del material coherente a los usos y

necesidades de los usuarios

TAREAS

Levantamiento de informacidn

Entrevistas, interacciones criticas

Proceso de disefio

Testear con usuarios y validar con agentes
expertos

Redisefio de contenidos y formato de
acuerdo a el testeo
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POR QUE UN MANUAL

Segun la RAE, un manual es un “Libro

en que se compendia lo mas sustancial
de una materia.”

De acuerdo a las entrevistas, encuestas y observacio-
nes realizadas. Muchos de los usuarios se encuentran
con falta de informacidn o tienen dificultades para
afrontar ciertas situaciones que se les presentan. Con
frecuencia, esta falta de informacidn se suple por
ideas o afirmaciones erroneas encontradas online. Hoy
en dia no existe en Chile un manual para celiacos, la
educacion sobre esta enfermedad es deficitaria.

Surge la necesidad de educar a los celfacos y entregar
respuesta a los a cuestionamientos que se plantean.
Es por tanto que nace la iniciativa de crear un material
adecuado a la realidad local. Cuya calidad del conteni-
do educativo sea validada por médicos especialistas,
para enfrentar las fuentes informales de informacién
que trasmiten ideas equivocas. Y que con un lenguaje
cercano y directo, que lo invite a sentirse identificado
y comprendido. Se aclaren las dudas y se entregue
informacién completa y clara.
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"Hay que crear conciencia y yo creo que si tu
quieres hacer una cosa asi, seria
fantastico...algun dia tendria un uso
maravilloso, harias una cuestién realmente util”
(Araya, comunicacion personal,

10 Noviembre de 2016).

“Es un mundo que necesitay a alguien que te
guie. Entonces yo creo que en verdad un ma-
nual podria ser algo muy bueno”
(Maijlis, comunicacion personal, 24
Septiembre de 2016)

“Hay que pasar esos mensajes y nosotros esa
informacidn la tenemos toda 'y
nunca hemos logrado hacer una cosa bonita,
porque nuestras cuestiones son siempre un
poco aridas, todas sabemos escribir, yo escribo
papers para el mundo, pero son
papers que salen para los médicos, la gente
no va a PanMed. Entonces es otra cosa lo que
necesitamos, una cosa que sea
visualmente atractiva, que sea
convincente" (Araya, comunicacién
personal, 10 Noviembre de 2016).

“La idea de tener un escrito digital, un libro lo
que tu me dices, algo digital, que lo pudiéramos
usar y ofrecérselo a la gente me parecio que era
super atractivo” (Araya, comunicacién personal,

10 Noviembre de 2016).

“Un manual, como guia practica del celiaco,
esa wea setria, yo encuentro, que demasiado
necesaria” (Majlis, comunicacién personal, 24
Septiembre de 2016)
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¢POR QUE UNA PUBLICACION
DIGITAL?

La comunicacién a través del soporte digital, es un
campo emergente dentro de la lectura (Hernandez
& Vaca, 2006). El modo de expresarse por escrito y
de disefiar, producir y vender libros ha revolucionado
debido a la tecnologia digital, la lectura en internet se
encuentra en aumento. Este soporte permite que el
material pueda ser actualizable e interactuar entre-
gandole nuevas propiedades. (Haslam, 2007).

Las publicaciones electrénicas, puede ser transferi-
das de forma inmediata, de un lugar a otro (Camar-
g0, 2008). Tienen un alcance de distribucion facil

y répido, ya que se pueden encontrar en linea y no
requieren de el material para poder leer. Sélo basta
con acceder a una plataforma y se puede comenzar a
leer inmediatamente. En cambio la produccién de un
impreso, resulta cara y lenta, ademas requiere de una
distribucidon mas costosa y trabajosa y por ende més
limitada. (Hernéndez & Vaca, 2006).

Los celiacos ya deben gastar grandes cantidades de
dinero en los alimentos libres de gluten que forman
parte de su tratamiento. Por esto se busca que el ma-
nual no genere un nuevo costo para los celiacos, sino
que puedan acceder a el de manera gratuita.

Una de las practicas més comunes es imprimir los
textos electrénicos que se encuentran disponibles en
la red (Herndndez & Vaca, 2006). Ya que la ventaja
de las publicaciones impresas, radica en la comodidad
de lectura (Haslam, 2007).
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De acuerdo a las entrevistas y encuestas realizadas a
el usuario, los celiacos tienden a buscar informacién
directamente en internet. Debido a esto y lo mencio-
nado anteriormente, se decidié realizar una publica-
cion digital que permita al usuario imprimirla desde
el hogar, manteniendo su diagramacion y contenidos,
solo cambiaré el soporte (de digital a papel).
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POR QUE USAR EL HUMOR

Se decidié utilizar el humor ya que esta es una herra-
mienta probada para mejorar la ensefianza y retencién
de contenidos. Con este se enriquece la entrega de
informacién ya que aumenta el interés y la atencién
por parte del usuario. Hace que los contenidos y
conceptos dificiles sean méas claros (Helitzer & Shatz,

los que genera que los usuarios respondan de mejor
manera a los contenidos. Hace que ellos no se sientan
solos, sino que por el contrario se sientan acompafia-
dos y comprendidos.

Disefiar con un sentido de humor consistente, ayuda

2005).

alos usuarios a apreciar y reconocer la voz Unica de
la marca. La gente se involucra en el procesamiento
del mensaje humoristico y por lo tanto lo recuerda por
mas tiempo. Y por sobre todo, el humor puede ayudar D — i
a cambiar la percepcién de las personas, por lo que se

No solo genera atencidn, sino que genera atencién
favorable y respeto. Con este se crea un sentido de
pertenencia y de comunidad entre los usuarios. A tra-

vés de el humor los celiacos se sienten comprendidos busca mediante este, crear una visién optimista de la P

Y \
s 1 . . . . .

y generan un vinculo con el manual. enfermedad. ‘\a,' Cambia pesimismo por optimismo
El humor genera en las personas el deseo de compar- P

: o / - ;
tir con otros, lo que favorece Ig d|f.u5|on de el manual. ;\°} Uusarios se sienten comprendidos |
Permitiendo que se cree conciencia de la enferme- R
dad, en una mayor cantidad de personas, ya que la
informacidn se propaga mas rapidamente. Al estar ,,"“‘L\ :

. . . o ;. | i A
disponible en la web, todos tienen la habilidad de rapi- D" 4 Hace los contenidos mas claros ;
damente compartir los contenidos con otros. El humor
se beneficia de esa conectividad, tiene la habilidad de s

/
1
\
\

\
ganar grandes audiencias por el efecto amplificador )! Aumenta la atencién del usuario

de la conectividad social (Bradley, 2015).

o==o

/ v
Al generar entretenimiento en el usuario y que estos ‘\e) Aumenta la difusion
rian, la relacion usuario-manual se ve beneficiada. La )
audiencia responde mejor al humor cuando este es
creado por miembros de la misma comunidad. Se
podria decir que la celiaquia forma una comunidad y
por tanto, el proyecto parte desde el interior de ella,
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CONTENIDOS MANUAL

Para seleccionar los contenidos que serian incluidos
en el manual, se realizé un anélisis de las interaccio-
nes criticas de los celiacos. Ademas de las situaciones
conflictivas o adversas, que deben enfrentar, ya sean
por los cambios que se producen en el estilo de vida,
o situaciones de la vida cotidiana.

Ademas se analizaron y revisaron los contenidos de
manuales existentes hoy en dia de otros paises.

93



INTERACCIONES CRITICAS

En base a la informacidn reunida del usuario, se
obtuvieron interacciones criticas que representan
diferentes dificultades en el desarrollo de la vida diaria
de los enfermos celiacos. Estas interacciones fueron
clasificadas de acuerdo a los distintos &mbitos con los
que se relacionan.

Acontinuacidn se presentan algunas de las principales
interacciones detectadas.

Pasan por varios doctores antes del
diagndstico

Se sienten angustiados al enfrentar el
diagndstico

No conocen la enfermedad
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A veces se salen de la dieta

(Elaboracién propia)

Les cuesta adaptarse a la dieta
Se adaptan a nuevos gustos

Desconocen el contenido de gluten en
ciertos productos

(Elabéracién propia)

Se frustran al no poder comer alimentos

Se generan sentimientos negativos hacia
el tratamiento

Buscan informacidn en internet

Cuando notan el cambio en la calidad de
vida, agradecen el tratamiento



Utilizan suplementos alimentarios o
vitaminas

Tienen otras intolerancias alimentarias

(principalmentel intolerancia a la
lactosa)

Los apoyan en el tratamiento

Algunos familiares se suman a la dieta
para acompafiarlos

Se preocupan de tenerles comida apta
cuando van a sus casas

Tienen gue estar constantemente
preguntando los ingredientes de los
alimentos

Tienen que preguntar como fueron
preparados

Trasladan sus alimentos

(Elaboracién propia)

Temen comer fuera de casa

No confian en la manipulacién de los
alimentos realizada por otras personas

Son cuidadosos con los alimentos que
introducen en su boca

Cocinan sus alimentos

No les resultan las recetas

‘Sebastian Espafia Sandoval con Maribel A. Lépez

Después de tanto tiempo resultd unrico quequeSEEE

Guardan sus alimentos separados de los
que contienen gluten

(Elaboracién propia)

Tienen que aprender a cocinar
sin gluten

95



INTERACCIONES CRITICAS
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Llevan muchos ingredientes complejos
(tipos de harina)

Sus familiares les cocinan alimentos
para incluirlos dentro de las actividades

Usan utensilios especiales para ellos

Les da seguridad de que los alimentos
que preparan son aptos

Buscan sellos (libre de gluten)
Altos costos

Los compran guiandose por la lista
certificada

Leen los ingredientes de los alimentos

(Elaboracidén propia

Cuando encuentran algo nuevo que les
gusta, compran grandes cantidades

(Elaboracién propia)

En los supermercados y van directo al
area de los productos sin gluten

Compran arto cuando encuentran algo
en descuento

Alimentos secos, malas texturas
e insipidos

(Elaboracién propia)

Los alimentos tienen poca duracién
(hongos)

(Elaboracién propia)



Se desmigan facilmente, son
quebradizos fragiles

(Elaboracién propia)

Son poco atractivos

Es lo que més temen

Tiene consecuencias de sintdmas

(Elaboracién propia)

No celiacos:

No estan bien informadas y
no entienden la gravedad de la
condicidn, los consideran exagerados

No conocen la importancia de evitar la
contaminacién cruzada

Insisten en que “un poco de gluten no
les va a hacer nada”

Creen que los celiacos comen mas
saludable

Creen que son mas flacos ("que suerte
no comer pan, por eso eres tan flaca”)

No saben la proporcién de aspetos de la
vida en que afecta la enfermedad

No tienen cuidado con los utensilios
especiales de los celiacos

Dicen frases que desalientan a los
celfacos ("me muero sin comer gluten”,
“ipobrecito!”)

Amigos a veces se comen su comida sin
considerar que no hay en el lugar que se
encuentran
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INTERACCIONES CRITICAS
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Celiacos:

No saben como explicar su
condicidn o lo evitan

Se sienten incomprendidos

Les da verglienza en situaciones sociales
que involucran comida

Siempre deben estar preparados para las
actividades que realicen fuera de casa

Comen antes de salir o trasladan sus
alimentos

(Elaboracién propia)

Deben advertir constantemente acerca
de su condicién al comer fuera de sus
casas

Les preparan productos especiales que
no son aptos y les incomdéda decir que

no pueden comerlos

Tienen que decir muchas veces que no 'y
después explicar porque

Siempre preguntan: “tiene gluten?”

Siempre comen diferente

(Elaboracién propia)

Se sienten observados al comer su
comida especial

No pueden participar activamente de
actividades que involucran el consumo
de alimentos




Se afslan Celiacos: Buscan lugares donde puedan comprar
antes de ir

No los dejan entrar comida a eventos Se emocionan cuando encuentran

(ej:Lollapalooza) menus libres de gluten Trasladan alimentos porsiacaso

Intentan pedir platos no tan elaborados
para que haya menos riesgo de
contaminacién cruzada

Personal resaurantes:

Los mozos o el chef no estan
familiarizados con la celiaquia

Los garzones se confunden

(Elaboracién propia)
No saben que productos contienen
gluten Piden un plato sin gluten y se los traen

con gluten (ej: un pan al lado) A= -7,
(Elaboracién propia)

Tratan a los celiacos de “mafiosos”
Los garzones se confunden
Ofrecen opciones sin gluten no seguras Buscan como decir “sin gluten” en el
idioma del pais al que viajan

Averiguan si los lugares a los que van
ofrecen productos sin gluten



INTERACCIONES CRITICAS

Tienen que pedir comida especial antes
de viajar, si el medio en que viaja tiene la
opcidn (avién, tren,etc)
No esta preparado para los celiacos

Consideran a los otros paises mas
avanzados en el tema

Prefieren los productos de otros paises
en cuanto a sabor

e
(Elaboracién propia)

Se sienten incomprendidos

No entienden a las personas que eligen
comer sin gluten porque sf

Se sienten como una carga

Se sienten excluidos
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DOCUMENTACION Y
SELECCION DE
CONTENIDOS

La Enfermedad Celiaca abarca muchos dmbitos ya
que implica un cambio completo del estilo de vida

de la persona diagnosticada. Es una propuesta dificil
de acotar debido a la gran extension de temas y las
diversas formas de abarcarlos. Para comenzar el pro-
ceso de documentacion, el cuél consistid en recopilar
y editar la informacidn que seria incluida en el manual,
fue fundamental revisar diversas fuentes de informa-
cién. Entre estas se encuentran; papers publicados por
médicos chilenos y extranjeros, informacién reco-
pilada de dos seminarios sobre la celiaguia en Chile
(nombrados anteriormente), a los cuales se asistid.
También se recurrié a médicos y miembros de la
Fundacién Convivir y COACEL, expertos en el tema de
la celiaguia.

Ademas se incluyeron contenidos de situaciones coti-
dianas, identificados en las interacciones criticas, que
no se encuentran en los textos revisados pero que son
de suma importancia para el usuario en su vida diaria.
Para la recopilacién de estos contenidos relacionados
con el entorno, se recurrié las experiencias de los
celiacos mismos y especificamente a libros escritos
por celiacos en los que hablan de interacciones del
diario vivir.

Para realizar la sintesis de los contenidos y seleccionar
la informacion de acuerdo a las necesidades del usua-
rio, se consideraron los aspectos que mas influyen

en la calidad de vida de los celiacos y sus principales
dudas e inquietudes

OBJETIVOS DE LOS CONTENIDOS:

©0 00

Dejar en claro las implicancias de la
enfermedad

Facilitar la aceptacién del nuevo estilo
de vida

Promover un estilo de vida sano

Transmitir herramientas que lo ayuden a
desenvolverse en su vida cotidiana

Alentar a los celiacos

Apovyar a los celiacos

Algunos de los textos utilizados
para la documentacién.

Mapa de interacciones criticas
(Elaboracién propia)

Algunos de los textos utilizados
para la documentacién.
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DOCUMENTACION Y
SELECCION DE
CONTENIDOS

D ENFERMEDAD P comprar 4 ) CONTAMINACION CRUZADA D  cocnar 4
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De acuerdo a las teméticas identificadas a través de
las interacciones criticas. Se elaboré un indice de con-
tenidos dividido en siete capitulos. Estos se ordenan
cronolégicamente segln los pasos que debe seguir el
enfermo luego de ser diagnosticado. Los contenidos
son transmitidos de forma sintética y directa, respon-
diendo a las principales incégnitas y situaciones en las
que necesita apoyo el usuario.

iNDICE MANUAL:

La Enfermedad Celiaca

Qué es el gluten

Qué es la Enfermedad Celiaca

Prevalencia

Diagndstico

Control

Tratamiento

Complicaciones y enfermedades asociadas
Dénde buscar informacion

iNo mas gluten!

Shock: Dénde se encuentra

Etapas de duelo

Preparacién para enfrentar la sociedad

Las Compras

Lista de productos certificados

Punto de corte certificacidn

Cdémo leer etiquetas

Altos costos

Cosas que jamas pensarias que tienen
gluten

Dieta libre de gluten
Clasificacion de los alimentos
Rueda alimentaria

De dénde obtener vitaminas
Estrefiimiento

Contaminacidn cruzada

Qué es

Manipulacion de los alimentos
Situaciones de contaminacion cruzada

Comer fuera de casa
Casas de amigos
Restaurantes
Camping

Viajes

Etc.

iA meter las manos en la masa!
Consejos de cocina

Harinas sin gluten

Recetas

Cocteles
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ESTILO NARRATIVO Y
LENGUAIJE

Se decidié abarcar la Enfermedad desde un punto de
vista cercano de modo que los usuarios se sientan
identificados con el tema y puedan comprender senci-
llamente la informacién. Para esto debid transformar-
se la gran cantidad de informacién técnica -médica
reunida a una narracion entretenida y cautivante,
que mantenga a los lectores atentos. Y genere asi un
mayor interés por el tema.

Es de suma importancia que las personas tengan una
visidn positiva de la Enfermedad para que tengan una
buena disposicién a seguir el tratamiento. Se utilizé

el humor, con el fin de transformar las emociones
negativas, como rabia o enojo, que son producidas por
ciertas situaciones, en emociones positivas y hacer el
contenido méas memorable. El relato estd compuesto
por dos voces, una que busca llamar la atencién del
usuario mediante el humor que acompafia las ilustra-
ciones con un lenguaje coloquial y cercano, y otra que
revela informacién de manera precisa, evitando que
el manual pierda confiabilidad. Para plasmar gréfica-
mente con claridad la distincion entre ambas voces,
se utilizaron diferentes tipografias. Una manuscrita
para primera voz que acompafia las “bromas” y una
més neutra para la segunda voz.

Este lenguaje se baso en el libro “How to survive in
the chilean jungle” el cudl esta dirigido a viajeros
extranjeros que visitan el pais, para que puedan com-
prender el lenguaje, los modismos y los dichos mas
utilizados por los chilenos. Muestra las expresiones
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chilenas y la forma peculiar y sarcéstica que tienen
los chilenos de ver la vida mediante el lenguaje/el
habla(Brennan, & Taboada, 1996). Ademés se extra-
jeron de las entrevistas, frases y términos utilizados
por los celiacos en las entrevistas, para manifestar sus
sentimientos respecto de la condicién, sus malestares
y sus alegrias.

“Me cago de hambre”

“Me sentia aproblemada por ser celiaca”
“El que quiere tener limitaciones, las tiene"
“Nada del otro mundo”

“Onda me da lo mismo”

“Estoy media caga”

“¢Cachai?”

“No cachan mucho”

“Miles de cosas”

“Hecha para delante”

“La wea se te desencadena”

“Hinchada como un tambor”

“iPico la celiaquia!"

“El weon no podia moverse de la cama”
“iY no podi comer no se que! y blabblabla"
“iConcha tu madre!, ime cago!”

“super poco”

(Frases extraidas de las entrevistas)

“Cuestion”
“onda"
“Nose po"”
“Una lata”
“Cacho”
“Altiro"”
“Ponte tu”
“Latero”
“Chao”
“De repente”
“Caleta”
“Un poco”
“Fome”
“Fue”
“Rica”
“Raros"”
“Chatarra”
“Terrible"
“Piola"
“wea”
“Puta”
“Chata”
“weas"”
“Pasta”

(Términos extraidas de las entrevistas)
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LAYOUT
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Prélogo

Introduccién

Gluten

Gluten

Portada Contra-
portada
1 2
Quéesla Quéesla
Enfermedad Enfermedad
7 8
Prevalencia Sintomas
13 14

Sintomas

10

15

Sintomas

16

Portadilla Quéesla
Cépitulos 1 Enfermedad
Enfermedad

Celiaca
5 6
Gluten Prevalencia
1 12
Diagndstico Diagndstico
17 18




Control

Tratamiento

19

20

Tratamiento

Dénde buscar

Dénde buscar

21

Tratamiento

Portadilla
Cépitulos 2:
No mas
gluten

22

Complicaciones

Complicaciones

27

Shock:
iEstéd en to-
das partes!

informacion informacién
25 26
Etapas de Tipico del no
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PROCESO DE DISENO

En un principio se pensé realizar un libro impreso que
contuviese la informacién necesaria para afrontar la
enfermedad, el cuél podria ser distribuido en librerias
y en los principales puntos de compra de los celia-
cos.. Esta idea fue descartada ya que esto implicaba
que el producto fuese més costoso para los celiacos,
los cuales ya deben pagar precios mas altos por sus
alimentos. Por lo tanto se busco priorizar los bajos
costos y se decidid realizar un manual descargable de
manera gratuita para los celfacos.

Al disefiar el manual se tuvieron en cuenta aspectos
practicos de formato. Entre los que se encuentra el
transporte de la publicacién y también se considera la
flexibilidad de impresidn en una impresora doméstica,
que es lo esperable del publico objetivo.

Considerando el contexto de uso del manual y, con

el fin de facilitar la usabilidad y manipulacién del
objeto. Se optd por el formato carta, ya que incluiria
una gran extencién de contenidos. Imprimir en un
menor tamafio podria presentar problemas de que
no se entiendan las ilustraciones o que se requiera de
muchas paginas o que las letras no sean legibles si se
disminuye mucho su tamafio.
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Se comenzé creando una grilla con una menor sepa-
racion de el borde superior y el interior de la pagina,
para facilitar la lectura. Esto no funcionaba si la perso-
na decidia imprimir la publicacién, sobre un lado de la
pagina, ya que esta serd posiblemente impresa en una
impresora doméstica.

Por consiguiente, para poder organizar y unificar

el espacio a nivel compositivo, se decidié que los
elementos de la composicién estuviesen centrados
para que se pueda leer de forma lineal en la pantalla

y a la vez pueda ser impreso por tiro y retiro o, por

un solo lado de la pagina quedando con los mismos
margenes. La composicion de las paginas mantiene
dos elementos permanentes, que son el capitulo y el
numero de pagina, par poder orientar al lector. Y tiene
elementos variantes, los dos principales elementos
son las ilustraciones y el texto, que se van conjugando
de formas diferentes determinados por la secuencia
de contenidos.




Se escogié la tipografia Whitney, disefiada por Tobias
Frere-Jones. Fue originalmente desarrollada para el
Museo Whitney, de Nueva York. Los dos requerimien-
tos clave que adquirié esta tipografia son la flexibili-
dad para los requerimientos editoriales. Es una gran
familia de tipografia sans-serif, los cual al utilizar sus
variantes, permite un mayor dinamismo para leer el
texto y jerarquizar la informacién en la diagramacién.
Es una tipografia simple y clara que ayuda a transmitir
de mejor forma el mensaje, y funciona bien en sopor-
te impreso y digital.

En un principio, se utilizé la tipografia Futura. La cual
se caracteriza por su geometria. Luego de imprimir
textos con esta fuente, se descarté porque las letras
“a" al ser curvas se confunden con las “0". Por lo tanto
se decidid por la tipografia Whitney.

Futura Light
ABCDEFGHIJKIMNNOPQRSTUVWXYZ
abcdefghijklmnfiopgrstuvwxyz

123456789

Whitney Light
ABCDEFGHIJKLMNNOPQRSTUVWXYZ

abcdefghijklmniopgrstuvwxyz
123456789

Whitney Semibold
ABCDEFGHIJKLMNNOPQRSTUVWXYZ
abcdefghijklmniopqrstuvwxyz
123456789

Whitney Black
ABCDEFGHIJKLMNNOPQRSTUVWXYZ

abcdefghijklmniopqrstuvwxyz
123456789

Whitney Light SC
ABCDEFGHIKLMNNOPQRSTUVWXYZ

ABCDEFGHUKLMNNOPQRSTU\/V\/XYZ
123456789

Whitney Semibold SC
ABCDEFGHIJKLMNNOPQRSTUVWXYZ
ABCDEFGHIJKLMNNOPQRSTUVWXYZ

123456789

Whitney Black SC

ABCDEFGHIJKLMNNOPQRSTUVWXYZ

ABCDEFGHIJKLMNﬁOPQRSTUVWXYZ
123456789

En un principio se pensd utilizar colores rojizos que
aludieran al intestino pero estos fueron descartados
debido a los costos de impresién, y a que al poder ser
impreso desde cualquier impresora siempre quedarian
distintos. Por lo tanto se tomo la decisién de que el
material fuese en blanco y negro para que quedase
bien desde cualquier impresora y ademas pudiese

ser fotocopiable para que lo puedan repartir en los
eventos que realizan las fundaciones.

Esta paleta de color le entrega coherencia, unidad y
armonia a la publicacién. Imprimen un caracter fuerte
que se mantiene a lo largo de toda la publicacién.

c:0
M:0
Y:0
K:100
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PROCESO DE DISENO

En primer lugar se hizo un borrador escrito de todos
los contenidos y la informacién que debia ser in-
cluida en el manual (foto), a partir de este se fueron
armando los “chistes”, comentarios divertidos, (foto)
y decidiendo las posibles ilustraciones. Con el fin

de planear la distribucion del contenidos y posibles
formas se diagramacidn, se fueron realizando bocetos
previos a diagramar en el computador, de las pagi-
nas del manual. Esto ayudo a utilizar la creatividad y
experimentar rdpidamente ideas y conceptos, sin la
predisposicidn de una herramienta preconcebida en
un programa. Se fueron elaborando ideas, desglosan-
do los contenidos del manual.

Una vez que se terminaron los bocetos, se comenzé
disefiando una primera opcidén, que distribuia los
elementos en tres columnas. Al momento de revisar
esta alternativa, se descartd ya que, al asemejarse
mas a los manuales existentes (mencionados en los
antecedentes), se encontré muy formal, menos atrac-
tiva para el usuario y le quitaba la cercania que debia
reflejarle. Se procedid buscando diferentes formas

de acomodar los elementos para generar una mejor
solucidn estética y funcional. Se le otorgd dinamismo
y orden de lectura mediante los elementos visuales
que se incorporaron.

Los contenidos se complementaron con la parte
grafica y se buscaron diferentes formas de diagramar
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la informacién, se fue puliendo la idea, concentrandola
en los objetivos y alterando el ritmo de presentacion
para que los lectores presten mayor atencion. Las
distintas formas de diagramacion fueron testeadas
segun el atractivo visual para seleccionar la diagrama-
cién final.

Con las pruebas impresas, se percaté que las letras
sobre negro no se leian bien y se eliminaron los textos
blancos pequefios escritos sobre fondo negro porque
al ser impresos no mantiene la forma y partes de la
letra podrian no leerse dependiendo de la calidad e
impresién. También se le dio un mayor interlineado a
las palabras para que quedaran mas calaras y tuvieran
una mejor legibilidad.

La composicién se realizd en coherencia con el for-
mato. Se considerd que el usuario luego de imprimirlo
pudiese utilizar un método de unidn para las hojas
del manual; corchetear, archivar o unir mediante un
clip. Para esto se dejaron libres los espacios que estos
posibles modos de unién pudiesen emplear.
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PROCESO DE DISENO

Fotografias bocetos del manual

116



(o}
S
ESTA
Q\RCR £s, W

DURA T,
TODA DURA

Ly TODA
e LA VIDA

DURA DURA
TWD TODE
LA ViDA tAvioa

LA VIDA

==

[
Qi

¢ CRESTA ¢
ot Sy,

Fotografias pruebas de diagramacién

n7



PROCESO DE DISENO
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Se busco un nombre que se relacionara directamente
con el contenido, que siguiera el estilo del lenguaje
utilizado o que formaran juegos de palabras, que
lograra capturar y transmitir el caracter de la publica-
cidn su postura y su actitud hacia el publico objetivo.
Ademas debia funcionar en todas las demds versiones
(impreso en papel y en la edicién digital). Para esto se
rescataron los principales conceptos de los conteni-
dos, valores y la personalidad de la marca.

Como bajada se incorpord una unién del resto de los

conceptos relevantes con el objetivo de dar a conocer
y explicar de cierta forma el objetivo del manual. Esta
serfa; manual para celiacos felices.

______ @ CELIAQUIA

R— @ CELiACO

------ 4@ COMER DIFERENTE
[ @ GLUTEN

------ @ HUMOR

eeee @ MANUAL

Mierda, soy celiaco
Celiacosas

Me cago al gluten

La maldita Enfermedad Celiaca
Vivamos celices

A la chucha el gluten
Soy celiaco y qué
Estamos hasta las masas
Cultura de un celfaco

No gluten, No problema
Maldito Gluten

Cuestiones de celiacos

GLUTEN

GLUTEN

llustraciones portada.
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Es primordial causar una buena impresién de entrada,
por lo que es fundamental el disefio de la portada.
Esta debe generar un impacto visual y tener la fuerza
para lograr atraer a los lectores. Seduciéndolos dando
ciertas luces de los contenidos y expresando el carac-
ter editorial.

En la ediciones digitales, la portada sirve para reforzar
la imagen de marca, pero también es el portal desde
el g se accede al resto del contenido. La misma ima-
gen de portada aparecera en el impreso en papel, en
la publicacién digital y en cualquier aplicacion de esta
(en funcién del formato por el que se opte).

Se decidié utilizar la ilustracién para darle un enfoque
expresivo que logre cautivar al usuario sugiriendo los
contenidos vy el caracter del manual. Esta ilustracién
se combina con tipografias. Para hacer la portada més
interesante se recurrié a el ingenio y el humor, y se
genera un efecto llamativo al sustituir los dientes de
la calavera por la palabra gluten. Obteniendo como
resultado una portada simple y limpia.
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L4 A

GLUTEN

MANUAL PARA CELIACOS FELICES

Portada.

Las portadillas o paginas de apertura de una seccidn,
suponen divisiones significativas dentro de la es-
tructura editorial. Se reproduce a pagina entera una
imagen atractiva con una minima cantidad e texto. Se
decide no utilizar ilustraciones para diferenciarlas del
resto de los contenidos. El conjunto de estas, aporta
aire a la publicacion.

= ENFERMEDAD =

CELIECHA

Portadilla.



Como parte del disefio del desarrollo de contenidos,
se considerd la descomposicién de la informacién en
periodos de lectura cortos. Para ayudar a los usuarios
en la navegacién de los contenidos del manual, se
utilizaron titulares. Tienen el objetivo de estimular la
curiosidad del lector y tentarlo a seguir leyendo. Estos
se encuentran sefialados por un mayor tamafo de las
tipografias y destacados con elementos visuales que
realzan el quiebre con el texto general, lo cual permite
identificar que se trata de un subtema.

El contenido se adapta a los intereses de los lecto-
res, debe de estar a la altura de las expectativas del
usuario luego de haber visto la portada. La redaccién
se pulié para lograr la calidad 6ptima y se combina-
ron textos e ilustraciones creando un contenido claro
y dindmico. El texto es centrado ya que al noir en
blogues extensos no cansa la vista y la anchura de las
columnas permite que se lean con facilidad.

Se mantienen constantes en todas las paginas, para
facilitar la comprension y lectura, orientando a el
usuario. Los elementos fijos son el indicador del sub-
tema y el nimero de pagina. Se utilizé la numeracion
tradicional, que comienza en la primera pagina.

Ambos elementos van centrados y con un tamafio de
tipografia pequefia. otro elemento que se mantiene
son los numeros que se utilizan para indicar los sub-
temas. Estos se encuntran dentro de un circulo, sobre
los titulares.

000,

El impacto de las ilustraciones es vital para la com-
prension de los contenidos y en la generacidn de im-
pacto visual en el publico objetivo. Una vez decididos
los colores, se comenzaron a disefiar ilustraciones
vectoriales sencillas con un grosor constante de 0,75
puntos. Se utilizé color negro en la lineas y para dirigir
la mirada a elementos que se desean destacar. Estas
son utilizadas a lo largo de todo el manual, con un

fin explicativo y humoristico facilitando la transmi-
sién del contenido. De esta manera se hace visible la
informacién compleja y se llama la atencidn del lector.
Con ellas los usuarios se identifican y los contenidos
se hacen mas memorables. Estas fueron testeadas
para corroborar que fueran entendidas por el usuario
y se fueron destacando y exagerando elementos para
transmitir sensaciones. Algunas plantean cierta ironia,
metéaforas, proporcionan informacidn, expresan con-
ceptos y sentimientos de forma clara y directa. Estas
son empleadas como Unico material visual creando un
dialogo interesante entre imagen y texto.
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Iméagenes ilustraciones.
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AFECTA A AMBOS SEX0S

PERO ES DOS VECES MAS FRECUENTE EN MUJERES QUE EN HOMBRES

Iméagenes ilustraciones.
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CELTACO

HOMBRE

Iméagenes ilustraciones.
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TESTEO

Luego de las correcciones que fueron realizadas a
cada etapa particular del proyecto (ilustraciones, esti-
lo gréfico, legibilidad, formato, etc.), se llevd a cabo la
realizacion de un testeo para evaluar el manual.

\ ’

B PARTICIPANTES 4§

7, \
’ A\

Personas

8

OBJETIVO GENERAL

Medir el impacto, comportamiento y comprension de
los usuarios con el manual. Evaluar si efectivamente el
manual genera mayor interés por la enfermedad.

METODOLOGIA

Para la realizacidn del testeo, se reunieron a ocho
usuarios del proyecto, diagnosticados con Enferme-
dad Celiaca y que llevan una dieta sin gluten. Se les
informd a los usuarios que participarian de una sesion
de testeo.

Con una maqueta del manual, se les solicité a los

celfacos interactuar con él, en el formato impreso y
digital. Ademas de observar las ilustraciones y leer los
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contenidos, se les pidié que respondieran una serie de
preguntas elaboradas previamente. El plan se basé en
el protocolo de Alvaro Sylleros, docente de la Ponti-
ficia Universidad Catdlica de Chile. En los anexos se
encuentra el plan completo.

José Tomas Cartoni (33 afios).

Martina Maijlis (24 afios).



CONCLUSIONES

Del estudio y anélisis de los resultados y respuestas
obtenidas del testeo, se lograron validar todos los as-
pectos planteados en los objetivos, y se pudo corregir
algunos contenidos que parecian confusos.

El material llamd la atencién de los usuarios de
inmediatamente, quienes al verlo se acercaron de
inmediato a hojearlo. Se sintieron identificados con
los contenidos y comenzaron a compartir experien-
cias vividas por ellos de situaciones relatadas en el
manual. El material tuvo un muy buen recibimiento en
cuanto a la informacién entregada, el caracter grafico
y la manera de comunicar los contenidos.

“Una mezcla perfecta entre humor e
ilustracion” (Majlis, 2016)

23% 26%
7%
9%
@ Contenido
@ Narrativa @ Formato

@ Color

El 62,5% de los encuestados eligié el contenido como
el aspecto mas importante del manual, y la narrativa
como el segundo criterio mas importante (50%).
Ademas lo encontraron facil de comprender, simple,
claro, veridico, divertido Y til, cumpliéndose asi los
objetivos de este y aumentando el interés por parte
de los usuarios en relacion a la enfermedad.

Las ilustraciones resultaron ser un aporte al manual,
brindédndole un alto atractivo visual, complementando
la comprensidn del contenido y su disefio logré los
objetivos de ser entendible y divertido.

“Buenisimo que salgan las cosas como en ver-
dad son" (Cartoni, 2016)

“iQué choro esta, me gusta!” (Vial, 2016)

En relacidn al formato, la mayoria de los usuarios
prefirié el formato impreso por sobre el digital, pero
esté también tuvo una buena aprobacidn. Por otro
lado, los usuarios consideraron la importancia del
formato por sobre el color, ya que manifestaron que el
disefio funcionaba bien en blanco y negro y no perdia
su atractivo.
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AGENTES EXPERTOS

Para el proceso de disefio de la publicacién, fue muy
importante la asesoria de personas o entidades
expertas en un tema especifico. Cuyas opiniones y
sugerences aportaron significativamente al proyecto y
cumplieron el rol de validar las decisiones pertinentes
a cada item. Se consideraron expertos en la Enferme-
dad Celiaca y expertos en cocina sin gluten. Para esto
se contacto a dos gastroenterdlogos. Y en cuanto a
cocina se contactd a dos especialistas en artes culina-
rias; Trinidad Urbina y Cristébal Leyton.

EXPERTOS EN CELIACOS.

Ayudaron en la identificacién de las principales si-
tuaciones criticas que enfrentan los celiacos. De esta
manera la informacidn responde a las necesidades de
las personas celiacas.

Se conté con el apoyo y correcciones de la docto-

ra Magdalena Araya quién entregd asesoramiento
constante, en cuanto a la veracidad de los contenidos.
En una primera instancia se revisé con detalle el indice
del manual, de forma que no faltase incluir otros
puntos de conflicto. Luego durante las sesiones de
correccion, se fueron definiendo las principales faltas
de informacién y de conciencia que tienen los celiacos
respecto a la enfermedad. Se realizaron varias sesio-
nes de correccién en las que se fueron afinando los
contenidos para lograr satisfacer todas las inquietudes
de los usuarios.
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Por otro lado se contd con el apoyo de el gastroente-
rélogo Cristidn Ovalle, quién reviso el manual y sus
contenidos.

COCINA

Para la realizacién del capitulo de cocina, se conto con
el apoyo de dos expertos en artes culinarias, quienes
ayudaron a establecer los requerimientos para una co-
cina simple y facil sin gluten, que lograse obtener re-
sultados apetitosos. Ademas entregaron informacién
de tips y técnicas para cocinar sin gluten. Finalmente
corroboraron que las recetas fuesen faciles de hacer y
resultaran a la primera.

Cristibal leyton: chef del Hotel Ritz-CarltoN santiogo,
experto en pasteleria.

Trinidad Urbina: Chef de artes culinarias. Experta en el
area sin gluten.




Instituto de Nutricion y Tecnologia de los Alimentos

Avda. El Libano 5524, Macul, Casilla 138, Correo 11, Santiago - Chile
www.inta.cl

A QUIEN CORREPONDA

En las Gltimas décadas la enfermedad celiaca ha aumentado de manera significativa y la las
personas en general no cuentan con la informacion necesaria para reconocer esta condicion ni
los cuidados que se requieren para hacer un buen tratamiento. Especialmente importante es
mejorar el conocimiento acerca de esta enfermedad en la poblacion en general y dentro de ella,
especialmente, entre los celiacos

Apoyamos a Magdalena Fontaine en su intencién de confeccionar un libro orientado a los
celiacos

Esperamos que la iniciativa cuente con el respaldo de su casa de estudio, que permita llevar a
buen término Iz iniciativa

Se extiende el presente certificado a pedido de la interesada

(s

Prof. Magdalena Araya
INTA, Universidad de Chile

Carta entregada por la doctora Magdalena Araya.
(Ver en anexos).

oy

[

(@) M. Trinidad Urbina

]
@ Artes Culinarias

) Cristdbal Leyton

7

Artes Culinarias

129









132

71




MANUAL

A continuacién se presentan algunas fotografias
del proyecto que representan de manera general el
contenido del manual y sus diferentes soportes.
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Soporte digital.
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Soporte impreso.
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Soporte impreso.
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CONCLUSIONES

El estudio realizado, permitié evidenciar que lo
aprendido durante la carrera; el disefio se encuentra
en todos lados y que el disefiador debe utilizando las
herramientas adecuadas, para resolver los problemas
detectados. Se pusieron en practica los conocimientos
académicos aprendidos en la universidad; disefiar a
partir de las necesidades de los usuarios, la observa-
cion en terreno,nestudio del mercado y conversacio-
nes con expertos.

Sumergirse en el mundo de la Enfermedad Celiacay
conocer de manera mas profunda las diversas aristas,
permitié generar una relacion entre el disefio y la
celiaquia. Con el fin de adquirir conocimientos com-
pletos y profundos de la materia, se recopild una gran
cantidad de informacidn la cual fue gestionada de la
mejor manera para dar a conocer los contenidos de
manera clara y precisa. Logrando transformarla en un
aporte para la salud y bienestar de los pacientes.

El estudio del contexto chileno, dejo en evidencia el
escenario actual de los celiacos. Ei cual es un ambito
en el que queda cultura por desarrollar y adn hay
mucho por hacer.

Se buscd crear un producto Unico, gue pudiese,
informar, instruir y comunicar de forma atractiva,
transmitiendo sensaciones positivas y, dotando de
expresién y personalidad al contenido. Cada uno de
los elementos desempefié una funcién diferente, los
titulares se redactaron de una manera que atraiga la

atencidn del lector, mientras que los diagramas sirvie-
ron para clarificar y apoyar la informacién contenida
en el cuerpo del texto (contenido narrativo). Todas
estas funciones debieron convivir y actuar de manera
cohesionada para lograr un producto final entretenido,
atil y de caracter dnico.

Durante el desarrollo del proyecto fue fundamental

el trabajo en conjunto con una serie de profesionales

de diversos dmbitos y disciplinas, que influenciaron el
proceso de disefio en todas sus etapas con la mirada

y opinién de expertos en los distintos temas. Siempre
pensado en la utilidad para el usuario.

Se destaca la importancia de la creacién de brains-
torming, bocetos y testeos que complementen el
desarrollo. Todo esto con el fin de elaborar un proyec-
to completo que a lo largo del proceso esté constan-
temente revisado y redisefiado con el fin de obtener
resultados satisfactorios para los usuarios.

Finalmente la exploracién y el rescate del uso del
humor vy la transformacién de contenidos técnicos en
informacién simple y clara fue un gran desafio, pero
con motivacidon y ayuda se logré desarrollar un pro-
yecto que se espera sea un aporte para crear concien-
cia sobre la enfermedad en Chile.

El disefio es la clave de acceso a la popularidad, por lo
que fué de suma importancia poseer una grafica que
destaque y retenga la atencion del usuario.
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MODELO CANVAS

Los socios claves son en pri-
mer lugar los Gastroenterélo-
g0s que entregan informacion
y conocimiento de la enfer-
medad. En segundo lugar, los
nutricionistas que informan
de los valores nutricionales
necesarios para un celiaco y
la alimentacion éptima que
deben tener. En tercer lugar,
estan los profesionales de co-
cina gue proporcionan recetas
simples y tips de cocina con
los alimentos permitidos. Por
ultimo, la fundaciéon CONVI-
VIR y la corporacion COACEL
que ayudan a la distribucién y
difusion del manual.

Los costos para Maldito Glu-
ten son el trabajo de disefio y
elaboracién de la propuesta
de valor, considerados en
unidades de tiempo.
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El modelo de negocio se lleva
a cabo a través de subir a la
pagina web de la Corporacidn
COACEL el manual informa-
tivo. Se necesita ademas la
suficiente difusion para que
las personas que padecen

la enfermedad conozcany
puedan acceder al producto.
Por lo tanto es clave el rol de
los Gastroenterdlogos y redes
sociales para lograr esto.

Se necesitan recursos inte-
lectuales, principalmente de
médicos Gastroenterdlogos y
nutricionistas, informacién de
la enfermedad, cémo adaptarse
a ella, los alimentos permitidos
y dietas dptimas para el vivir
cotidiano. Junto con lo anterior
datos de recetas y tips de cocina
simples de realizar. Por otro
lado, se necesitan las ilustracio-
nes como recurso fisico.

Maldito Gluten entrega a
través de un manual digital
informativo herramientas
para poder realizar una dieta
celiaca cotidianamente. Se
enfoca en el lenguaje cercano,
ilustrativo y humoristico para
hacer mas cercana la enfer-
medad y poder adaptarse a
ella positivamente.

Los clientes van a ser contac-
tados a través de la difusion

de la pagina web de la Corpo-
racion COACEL. Para esto se
va a utilizar las redes sociales
como Instagram y Facebook

y la informacién entregada

por Gastroenterdlogos. En la
pagina se va a poder descargar
el manual informativo y sus ac-
tualizaciones. Ademas podrén
entregar feedback para mejorar
el producto.

La relacién que se va a tener
con la Corporaciéon COACEL

es importantisima ya que ellos
mantendran la relacién con los
consumidores finales y entre-
garan el manual a través de su
pagina web, la que mostrara ac-
tualizaciones y novedades de las
herramientas entregadas, ya que
uno de los pilares del producto
es la interaccién y mantencion
del contacto con las personas.

Las fuentes de ingreso se obtendran
de la remuneraciones que entregara
la Corporacion COACEL por el ma-

nual informativo. Es decir, el manual
sera gratuito para los usuarios pero
la Corporacién pagara por publicar-
lo y actualizarlo en su pagina web.

El segmento de clientes es el
nicho de personas diagnosti-
cadas de Celiaguia, hombres
y mujeres entre 20 y 50 afios.
Estos pueden estar realizando
una dieta o ser la primera vez.



POSICIONAMIENTO

Luego de identificar el segmento de clientes, se llevo
a cabo un ejercicio de posicionamiento para ver los
conceptos relevantes que consideran las personas
celiacas a la hora de identificar y evaluar su enferme-
dad. Los mas recurrentes fueron: incomprendidos,
falta de informacién y comodidad. Para evaluar el for-
mato del producto, se realizé lo mismo pero ahora en
torno a las caracteristicas de una pagina web y PDF.
De estos se destacan accesibilidad, rapidez, disefio y
visual. Este ejercicio de posicionamiento va a ser clave
para proponer la propuesta de valor y el modelo de
negocio.

COSTOS

COSTOS

T
|
]
]

CANTIDAD POR ANO

TOTAL

llustraciones* 150000 2

GASTOS DE ADMINISTRACION Y VENTAS

CANTIDAD POR ANO TOTAL

Programador 50000 2 100000
Gastroenterdlogo** 50000 2 100000
Nutricionista** 50000 2 100000
Cocineros profesionales*** 300.000 2 600000

INGRESOS A UN ANO

| canTDADPORARO | TotaL |
Venta inicial 15 500.000 1 E 500.000
Actualizaciones j; 200.000 12 E 2400000

2.900.000

* Precio referencia de Shutterstock, Banco de Imégenes. Paquete de veinticinco imégenes a 229 ddlares.
** Precio referencia consulta médica en Clinica Las Condes

*** Basado en un chef. Precio por carta para restaurante de nueve recetas, Culinary
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Con el fin de atraer aun més usuarios, se podria reali-
zar una version a color de el manual que este dispo-
nible para ser descargada. De manera que el lector
pueda decidir cual de las dos opciones prefiera.

Con la obtencidn de algunos de los fondos, se podria
realizar el manual impreso, agregandole colores

Desarrollar una pagina web que permita publicar noti-
cias y generar una red de contacto con los usuarios.

Se espera realizar actualizaciones del manual cada 6

meses. Incorporando contenidos dependiendo de las
necesidades que vayan surgiendo por parte del usua-
rio, y utilizando los comentarios y el feedback recibido
de el manual.

Con los fondos se podria realizar una campafia que
utilice la grafica empleada en el manual, junto con las
ilustraciones para crear conciencia y resonancia sobre
la enfermedad en Chile. Se podrian crear poleras, ta-
zas, stickers y otros elementos que contengan frases
llamativas. Para esto se podria incluir un color fldor
que va acorde con el caracter gréfico.

se proyecta extrapolar estas capacidades a la crea-
cion adquiridas, en la creacidén de nuevos proyectos
editoriales, enfocados en el area de la salud. Cémo
por ejemplo, podria ser un manual para diabéticos;

“maldita insulina”.



FONDOS CONCURSABLES

En Chile, existen diferentes proyectos que cumplen
con caracteristicas similares a Maldito Gluten, por
ejemplo, en Septiembre del afio 2016 el programa
Santiago Sano desarrollado por la Municipalidad

de Santiago, publicé el libro de “100 Preguntas

sobre sexualidad Adolescente” creando material
educativo a través de plataformas impresas, desa-
rrollo de libros digitales de descarga gratis y clases
educativas para diferentes colegios de la comuna.

( Parafraseo http.//www.24horas.cl/nacional/lan-
zan-libro-con-las-100-preguntas-sobre-sexuali-
dad-adolescente-2145619#) El programa Santiago
Sano “es un plan intersectorial de Promocidn de la
Salud que busca mejorar la calidad de vida y la salud
de las personas en la comuna”.( cita: http:/www.
saludstgo.cl/?page_id=315 ) El proyecto fue financia-
do por el Programa de Modelo de Atencién Integral
de Salud Familiar y Comunitaria en atencion primaria
del Ministerio de Salud de Chile, quienes entregaron
fondos para que el libro fuese accesible para todas las
personas que lo necesiten.

Tomando en cuenta lo anterior, para poder desarrollar
el manual, segln los datos obtenidos en el resumen
de Flujo de Caja, el proyecto cuenta con una inver-
sion inicial de $XXX (pagina XX). Existen diferentes
empresas, entidades y fondos de financiamiento que
pueden entregar el capital inicial y asi brindar ayuda
para poder llevar el proyecto a cabo:

Para poder postular a este fondo, el proyecto debe ser
social y sin fines de lucro. Este proyecto es capaz de
satisfacer una necesidad del &mbito de Salud y Edu-
cacién. (https:.//www.cajalosandes.cl/apoyo-familiar/
fondos-concursables-2016)

Es un fondo de financiamiento dedicado a fomenter la
participacion de jovenes para el desarrollo del pais, en
ambitos. (http://www.injuv.gob.cl/portal/noticias/in-
juv-lanza-fondos-concursables-por-680-millones-pa-
ra-iniciativas-juveniles/)

Es una iniciativa que busca generar conocimientos en
salud aplicada, necesarios para mejorar la salud de la
poblacién en Chile y esta orientada a organismos sin
fines de lucro
(http://www.conicyt.cl/fonis/2016,/03/16/xiii-con-
curso-nacional-de-proyectos-de-investigacion-y-de-
sarrollo-en-salud-fonis-2016-2/)
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ESTRATEGIA DE DIFUSION

El manual estara disponible para descargarlo en la
pagina web de la Fundacién Convivir y en la Pagina
web de COACEL. Al momento de descargar el manual,
se le ofrece al usuario la opcidn de dejar un comen-
tario. Con estos comentarios se obtendra feedback
para poder ir actualizando el manual de acuerdo a

las necesidades planteadas por los celiacos. De esta
forma el grupo objetivo se siente feliz de ser parte de
este manual y se crea una mayor cercania marca-con-
sumidor.

Otra medio de difusién seran las consultas de gas-
troenterdlogos. Ellos le recomendaran a los celiacos
diagnosticados que accedan a las paginas web de
Conviviry COACEL, y descarguen el manual. Promo-
cionando al mismo tiempo, a estas dos instituciones.

Para promocionar el manual y llegar de forma directa
al grupo objetivo, se usaran las redes sociales; Ins-
tagram y Facebook. Se abrird una cuenta en Insta-
gram @malditogluten y se realizara una Fan page en
Facebook. Para que estas paginas tengan efectividad,
se realizarad una estrategia para ambas redes socia-
les. Se irdn subiendo contenidosy se ird creando una
conexién marca-consumidor.

Para que las cuentas de Facebook e Instagram estén
activas todo el tiempo y asi poder aumentar seguido-
res se utilizara seré la regla 80/20.

SegUn un articulo de Social Media Today, la regla
80/20 establece que, aproximadamente el 80% del
contenido debe centrarse en educar, guiar y com-
prometer al publico obetivo, y sélo el 20% deben ser
promocional, que en este caso se promocionara el
manual.

Para poder cumplir la regla 80/20 se ralizara un plan
semanal que consistira en subir una o dos fotos dia-
rias. Esto aplica para Instagram y Facebook:

promocion; se subird una foto o video promo-
cionando el manual e invitando a descargarlo ya que
como el lunes es el primer dia de la semana, les seran

Utiles todos los consejos que se den los proximos dias.

Segun la herramienta Coschedule presentd un infor-
me que indica que en Instagram, el publico esta mas
activo, los lunes y los jueves.

se subira alglna receta del item manos en la
masa, para dar ideas de innovacién en la cocina para
realizar en la semana o el fin de semana.

se subiran tips de la enfermedad en la
mafiana y en la tarde se subird algo del item tipico del
no celiaco o etapas del duelo.

promocidn; se subira algo promocionando el
manual e invitando al grupo objetivo a que
lo descargue.

se subird algo del item contaminacién cruza-
da. Ya que el viernes comienza el fin de semanay se
ven enfrentados a mayores posibles situaciones de
contaminacion cruzada. Se suben tips para enfrentar
diversas situaciones como comidas con los amigos,
matrimonios, etc.

se subird algo del item comer fuera de la
casa, para seguir ayudando a prevenir los riesgos del
fin de semana, se subiran tips de diversas situaciones.

subir informacién del item comprar en la
mafiana. También se subira algo de la dieta libre del
gluten.Después de unas semanas de uso de las redes
sociales, se usara la plataforma lconosquare, que
analizard la cuenta de Instagram y vera a qué hora es
mejor subir las fotos dia a dia. Eso se puede utilizar
para mejorar el plan semanal y asi lleguar mejor al
grupo objetivo.

A demas del plan semanal, cada cierto tiempo se usa-
ra la publicidad pagada de Instagram y Facebook para
poder promocionar la cuenta y tener mas seguidores
o promocionar el manual. Esta publicidad pagada es
muy efectiva porque se puede segmentar muy bien a
quien se quiere que la vean, como por ejemplo se pue-
de segmentar por edad, gustos del consumidor, etc.
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ENTREVISTAS

Piedad Donoso
24 anos

¢Cuéando descrubriste que eras celiaca y como?
Hace 7 afios, cuando tenia 17 afios. Por un examen
no relacionado con eso, un examen a la tiroides.

¢Qué sentiste al ser diagnosticado?

No sabia mucho de la enfermedad, pero sabia que
me iba a sentir mejor de malestares que ningtin
doctor me habia podido explicar. Estaba un poco
perdida.

¢Como fue este cambio en tu estilo de vida?

El primerafio fue mas dificil. Porque me sentia apro-
blemada por ser celiaca. Luego me acostubré y no
han habido cambios radicales.

¢Coémo te afecto emocionalmente?

No mucho. Al ppo es dificil ya que la gente se com-
plica méas que uno con la enfermedad. Pero como
me siento mejor al no comer gluten, me gusta mi
dieta y hace tiempo que no me aproblemo.

¢Qué te ocurre cuando comes gluten?

Lo que le pasa a todos los celiacos; las vellosidades
del intestino se caen (dicho de manera simple).
Con la dieta éstas se regeneran. Los sintomas que
me dan son dolores estomacales, hinchazony
heridas en la boca como aftas.

¢{Cémo empezaste la dieta? éCémo te informaste
sobre ella?

Fui a una nutricionista.

¢Cuédl fue tu mayor desafio?
Dejar de precuparme cuando iba a casas ajenas.

¢Buscaste apoyo emocional? ¢Con quién?
No. No fue necesario.

¢Cémo es tu vida sin el gluten?
Normal y sana.

¢Cémo distribuyes tus comidas? Has recibido
ayuda nutricional?

No he recibido ayuda nutricional. Por lo general
no como alimentos especiales libres de gluten. Mi
dieta se basa en frutas y verduras.

¢Qué haces cuando tienes dudas sobre la enferme-
dad o alimentos?
Busco en internet.

¢Controlas tu enfermedad con un médico? Cuales
han sido los resultados?

Si. Con un gastroenterologo, una vez al afio supues-
tamente. He tenido buenos resultados.

¢Te hacen falta vitaminas? Cuéles?

No.

¢Qué es lo que te frustra?

Nada con respecto a ser celiaca. Para mi es una
condicién, que me hace comer mas sano nada mas.

¢Cémo ajustaste tu vida a vivir sin gluten?

No fue dificil, ya que vivia con malestares. Y al dejar
el gluten se fueron. Eso es motivante para mante-
ner bien la dieta.

¢Qué desafios has tenido que enfrentar con esta
dieta?
Nada en realidad.

¢Cémo te sintes respecto a tus limitaciones y tu
vida social?
Muy normal, sin limitaciones. El que quiere tener

limitaciones las tiene.

¢Cémo se lo ha tomado tu pololo/pareja?
Siempre bien. Creo que hoy en dia no es ningun
problema ser celiaco. Existe de todo si es que uno
quiere. Hay restoranes con tragos y comida para
celiacos.

¢Cémo han reaccionado tus amigos con el tema?
Muy bien. Lo mismo que la respuesta anterior.

En que ocasiones comes fuera de tu casa? ;Cémo
lo haces?

Como harto fuera de mi casa. Y no es problema.
Hay de todo para celiacos, y en todo caso mucha
comida rica no tiene gluten..

¢Cdmo te sientes al comer fuera de tu casa?
Normal.

¢Coémo te sientes al encontrarte en situaciones

en que no tienes confianza con la gente que estas
comiendo?

Eso es lo unico fome de ser celiaco. Ya que la gente
se complica de mas al ver que uno no puede comer
de todo. En esas situaciones trato de dejar en claro
que no me aproblema y que feliz como ensaladas
por ejemplo.

¢Qué sientes al contarle a otras personas sobre
tu condicidn? En que situaciones has tenido que
contarles?

¢Qué te dicen usualmente las personas cuando se

enteran de tu condicién?
La mayoria de la gente conoce la enfermedad celia-
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ca. Mucho lo consideran normal, y muchos otros
se ponen en el lugar y creen que no podria vivir sin
comer gluten.

¢Sales a comer a restaurantes? Como lo haces?
Si salgo a comer harto. Me preocupo de preguntar
y avisar que no como gluten.

¢Cémo eligen los restaurantes cuando comes con

tu pareja o amigos?

Viendo que todos podamos comer. Pero incluso lo
restoranes de pastas tienen platos libres de gluten.
Por eso no es complicacion.

¢Que sientes al tener que trasladar tu comida a
todos lados?
No traslado mi comida a todos lados.

¢Cual fue la reaccion de tu familia al enterarse?
Buena, de apoyo.

¢Cémo se adaptaron a tu condicidon?

Comiendo menos pastas en mi casa. Y tratan de
cocinar todo para que yo pueda comer, pero nada
del otro mundo.

¢Qué situaciones has enfrentado de contaminacion
cruzada?
Con migas de pan.

¢Ddénde buscas las recetas que cocinas? Te resul-
tan? Encuntras los ingredientes?

Busco en internet. Los ingredientes son faciles de
encontrar, en cualquier supermercado hoy en dia.
¢Cémo lo haces cuando viajas?

Depende del destino. Pero siempre llevo algun
snack por si acaso. En gran parte del resto del mun-
do los alimentos sin gluten son muchisimos mas
comunes que aca, asi gue no es problema.
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¢Qué haces cuando encargan comida a domicilio?
No me suele pasar, pero si pasa, no me importay
me preparo algo que pueda comer.

¢Formas parte de algiin grupo de apoyo? Cual?
Como te ha apoyado?
No.

¢Ddénde compras tus alimentos?
Supermercado. No compro alimentos especiales.

¢Encuentras todo lo que necesitas?
Si,

¢Qué haces para seleccionar los productos que
compras?
Miro los ingredientes.

¢Qué cosas divertidas te han ocurrido debido a
tu condiciones? (situaciones divertidas que has
debido enfrentar)

Maria José Reyes

25 Aiios

¢Cuéndo descrubriste que eras celiaca? y ¢Cémo?
Ee... como al afio porque era demasiado flaca, no
subia de peso, no crecia y cuando deje de crecer mi
mama me dijo esta cuestién estd mal asi que me
llevaron al doctor, me hice todos los exdmenes y
era celiaca.

¢Has estado toda tu vida siendo celiaca?
Si, toda la vida.

¢Cémo ha sido tu estilo de vida de celiaca?

Como lo tengo desde siempre, no, para mi no es
tema, onda me da lo mismo, pero igual es compli-
cado como salir, eso es una lata. Porque en mi casa

estén todos acostumbrados, entonces nose po, yo
como tallarines especiales, o casi no cocinan con
harina, masa todas esas cosas no hacen, pero a la
hora de pedir pizza, cosas asi es como.. amigos que
digan oye, énos juntamos a comer pizza?, eso es
mas cacho.

¢Qué haces en esas situaciones?

Ahi, pizza no como y siempre como nose , Como
me tiene otra cuestion, o si hay hamburguesas me
la como al plato, o llevo mi pan.

¢Qué sientes al tener que llevar tus comidas?
Esque estoy demasiado acostumbrada, me da lo
mismo, no es tema, los llevo en tapper.

¢Cémo lo haces para elegir un restaurante parair a
comer?

Em me adapto, al final hay muy pocos, entonces es
como ya si vamos a ir a un cuestion de pizza, pizza
estoy media caga, tengo que comer ensalada, pero
igual voy , entre comillas como que eligen, si voy
con mis papas, mis papas eligen algo que tengan
artos menus y que pueda tener pciones, como

que nunca es algo que ioy! Voy a poder tener una
opcion en el menu, écachai?.

¢Cémo lo haces cuando llegas al restaurante? éle
explicas al mozo?

Ah si, pero entienden super poco, no es como..
ahora mas, pero es mejor ya pedirte altiro, asegu-
rarte,a que.. derrepente pregunto por las salsas, eso
es mas complicado, y nose po en el teclados todas
esas cosas, me llevan la salsa aparte y me dicen ya
esta quizés podai comer pero esta no nos quere-
mos arriesgar asi que mejor no comai.

¢Cuél ha sido tu mayor desafio como celiaca?



Fuera de Chile, en Bolivia, gue no cachan mucho,
onda no hubo caso que entendieran que no podia
comer pescado apanado y me traian en el mend
y después no si no puedo y entonces cambiar

el menu pero entonces cambiar el mend cuesta
plata y era como..te dije que no queria comer eso
écachai? Eso seria como la situacion cacho fuera
de Chile.

¢Has tenido maés viajes?

Si, pero Perl y Bolivia los mds complicados, los
otros.. Estados Unidos todo el mundo cacha, Ar-
gentina esta lleno.

¢Has buscado apoyo emocional?

No, No nada, si no no soy parte de nada, a lo mas
sigo algunas paginas de facebook como para
encontrar restaurantes, cosas asi, pero no es como
gue pertenezca a nada celiaco.

Sitienes dudas de la EC o alimentos, ¢Dénde bus-
cas informacion?

Es que como que ya se todo lo que puedo co-
mer.entonces no, a lo mas derrepente nose po
mando un inbox a una merca preguntando..oye
¢ddénde procesan las cosas?. Una vez mande para
la cerveza, para la corona que no se sabe pero fue.

¢Coémo fuiste aprendiendo los alimentos que po-
dias comer y lo que no?

Esque de toda la vida nisiquera se, es como que

te digan {codmo aprendiste a andar en bicicleta?,
como que lo tengo desde tanto tiempo que no..a mi
me mandaban a los cumpleafios con un cartelito,
gue no podia comer harina para que la mama no

se olvidara, asi entonces no, como que siempre lo
tuve.

Y por ejemplo cuando ivas a los cumpleafios,

¢Cémo te sentias?

No me acuerdo, no me sentia mal, todo el mundo
sabia, no era como, me tenian cosas especiales,
pero.. COmo que no me sentia rara

En la cocina en tu casa, {Tiénes utensilios especia-
les?

Usamos todos lo mismo, no soy de las celiacas que
quizas tengo menos nivel, que como que no me
afecta tan fuerte, entonces usamos todos lo mismo,
pero el tostador yo uso otra cuestién, yo tengo otro
especial, eso seria como por las migas del pan, el
resto todo igual.

¢Tiénes algun problema de deficiencia de vitami-
nas?
Em no

¢Te controlas con algln doctor?

Con nutricionista, y siempre estoy como bajo peso
y cosas asi, o mi problema es como nose po el afio
pasado me intoxique y baje 4 kilos de una y estoy
como en el limite écachai?, entonces bajar 4 se
nota demasiado pero estoy bien.

¢Cémo te intoxicaste?
En el mercado central, nada que ver con el gluten.

¢En qué ha afectado respecto a tu vida social con el
gluten?

Em no nada, la lata es cuando te vas fuera de
Santiago, ahi tienes que llevar como la mochila de
comida, onda tallarines, pan, nose po, llevo masas
de tacos, pa el 18 lleve empanadas, como eso como
que alfinal, pero ahora que esta de moda la cues-
tién de comer sin gluten, ponte tu para el 18 alfinal
todos terminaban comiendo mi pan, mis tallarines,
divertido, onda compramos unas masas de taco
normales y unas masas de las mias y comiamos

mezclado écachai?.

Tus amigos, éya estén todos acostumbrados?
Si, ya todos saben.

¢Coémo lo haces cuando vas a sus casas?

Esque casi siempre, ya todos saben entonces si voy
a alguna casa como ya estén, no me van a poner
un plato de tallarines éicachai?, igual puedo comer
arroz, papas, carne, pescado, millones de cosas.

¢Coémo se lo toma tu pololo?
Bien, si, da lo mismo cuando hacemos panoramas
de ir a comer, no es tema

¢Qué sientes cuando le cuentas a otras personas
dela EC?

Esque como que ahora es mas normal porque
como que todo el mundo sabe, ya, antes era como
que teniai que explicar la media explicacién y todo
el mundo te preguntaba y {qué te pasa si comis?

Y era como.. me enfermo de la guata..pero éiqué te
pasa’..y era Como no quiero entrar en detalles éca-
chai? Pero ahora ya todo el mundo cacha que como
es la harina y no podis comer las masas derrepente
te preguntas como iqué cosas? Y “ino podis comer
nada!” te dicen pero no es tanto tema.

Generalmente, {En qué situaciones tienes que
contarlo?

Cuando empezai, nose po estai en un matrimonio,
y empiezan a ofrecer a ofrecer, el coctel, casi nunca
puedo comer entonces es como.. “.cémo no vay

a comer nada?” O en los cumpleafios la torta, al
principio decis como “no, no quiero, no quiero, No
quiero” y ya, cuando vay como en 10 “no quiero”,
“no, no puedo comer” icachai?, pero siempre opto
por decir “no quiero”, a decir “no puedo”, es como
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latero porque ahi empiezan como y épor qué no
puedes? Y idesde cudndo? Y ahh, y ahi hay que
entrar en toda la explicacion.

¢Has tenido situaciones en que estas comiendo
con gente que no le tienes tanta confianza?

No

¢Eres la Unica de tu familia?

Si, no tengo ningln pariente, nada para atras.

¢Conoces a més celiacos?

No, conozco como tipico que dicen como..bueno
yo para la universidad también hice mi proyecto de
titulo para celiacosy ahi conoci un par de personas-
pero porgue busque entrevistas, pero asi como un
amigo..nadie.

¢Qué sientes cuando no tienes control de la prepa-
racién de las comidas?

Alfinal yo me arriesgo, digo como a lo mas me
enfermo de la guata y no son tantas veces, onda

en la semana como comida de casa entonces no
me voy a salir como de la estructura de no comer
gluten y el fin de semana si voy a algunas papas del
teclado cualquier cuestion asi, y hay una salsa rara,
chao me la como nomas, no es como..no me siento
tan mal, de repente la guata pero no es como algo
insoportable y chao.

¢Cocinas?
Si.
¢Buscas recetas?

Si, postres, postres he hecho.

Y ¢{Ddnde has buscado?

En internet, e igual como que nose po, un cheese-
cake, le cambio la galleta, cosas asi.He sacado de
Cherrytomate, y he cocinado un par de cosas.
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¢Ddénde compras generalmente los alimentos?
En el jumbo y en la panderia del publo, que queda
como cerca de los dominicos, ahi generalmente.

¢Qué opinas de las cosas?
Si me gustan, igual no tengo como la comparacién
de como seria otro pan écachai? Entonces..

¢Qué es lo que te gustaria que existiera para los
celiacos?

Maés lugares para comer, hay ahora hace poco
inauguraron un sushi, gue es 100% de gyosas, de
millones, toda la carta es sin gluten y es rico como
llegar a un restaurante y que la carta podis decir
onda puedo comer de todo, como que nunca me
pasa eso, siempre tengo que estar alrevez, "no
puedo comer, no puedo comer, no puedo comer,
jiesto sil” écachai? Entonces tener como eso, como
mas lugares donde o quizas dos cartas, como mas
posibilidades.

José Antonio Bezanilla
26 ainos

¢Cémo fue que te diagnosticaron? y éCudndo?
En séptimo bésico porque estaba muy mal ali-
mentado, tenfa anemia. Por lo que mis papas se
preocuparon y me empezaron a llevar al doctor a
hacerme exdmenes

¢Comes snacks durante el dia?

Bajo al Big John a comprarme unas papas fritas
Tika de repente u otras veces me compro unos
panes de queso muy ricos que venden en Juan
Valdez, esos son finos, los recomiendo caleta, los
venden en el Coquinaria si los quieres comprar para
preparartelos en tu casa. Galletas como casi nada,
las que me gustan son unas con chips de choco-

late que no las encuentro en todas partes, no me
gustan los cereales.

¢En qué te afecta llevar una dieta libre de gluten?
mmm..no me afecta tanto, me molesta mucho para
los tés y desayunos no sean tan dinamicos como
llegar y tostarse una marraqueta. En casas ajenas
nunca hay naday en casa siempre es mas compli-
cado hacerse algo especial. Eso creo yo que es lo
que méas me afecta

¢Cémo lo haces cuando vas a otras casas? o
¢Cuéndo viajas?

Me restrinjo a papas fritas y arroz jajaja y de té me
como cualquier cosa que encuentre en los super-
mercados o me cago de hambre.

Carola Cristina Fernandez

46 aiios

¢Como fue que te diagnosticaron? y ¢Cuando?

Me diagnosticaron en el afio 2073.

Fue porque empecé a bajar mucho de peso mi peso
normal era 56 y pesaba 42 aparte que antes de ser
diagnosticada

Pase por muchos doctores fui a medicina reumaté-
logo hasta psiquiatra me mandaron

Todos me decian que era estrés

Hasta que uno me mando al gastroenterdlogo

Y ahi mi vida cambio

Después de muchos exdmenes descubrié que era
celiaca

¢Qué comes generalmente? y éDdénde compras los
alimentos?

Generalmente como fideos de arroz legumbres po-
llo papas tortillas pescado leches orgénicas yogurt
cereales de frutos secos ...

Algunas cosas las encuentro en el Jumbo o Lider y



el resto por internet.

¢{Comes snacks durante el dia?
Nada, tomo un alimento dos veces al dia NAT 100.

¢En qué consiste ese alimento?
Tiene muchas vitaminas.

¢Sientes que los alimentos que consumen no te
entregan las vitaminas y minerales necesarios?
Si, porgue mis cantidades son en poca cantidad
ya que mi estomago es pequefio, entonces quedo
satisfecha altiro.

Aungue quiera comer mas, no puedo.

Romina Guerra
28 anos

¢Cémo fue que te diagnosticaron? y éCudndo?

Mi diagndstico me lo dieron porque comencé a
sufrir mucho de dolores intensos en mi guatita y
pensabamos que eran ataques al colon y me reco-
mendaron que en forma particular me hiciera en el
examen y salidé que era intolerante al gluten y esto
fue hace 1 afio atrés.

¢Qué comes generalmente? y éDdnde compras los
alimentos?

Dentro de todos los alimentos prefiero mas una co-
mida basada en vegetales y de vez en cuando com-
plemento con fideos de arroz y hace poco comencé
a probar fideos que vende supermercado Lider.

¢Comes snacks durante el dia? {Cudntas veces y
que cosas comes?

Por lo general me gustan la galletas de arroz cara-
melizadas.

¢Cuantos paquetes al dia te comes?
Tres.

¢Qué te parecen los productos que venden sin
gluten? (las galletas, cereales, etc..)

Al principio me costé acostumbrarme al cambio ra-
dical de comidas pero de a poco el mercado ha ido
variando en productos sin gluten. Lo dnico fome es
que son caros los alimentos, que para los bolsillos
chilenos cuesta porque dentro de mi diagndstico
estd el hecho de que también soy intolerante a la
lactosa asi que mas gasto aln en productos espe-
ciales.

¢Encuentras todo lo que necesitas? {Qué te falta?
Hoy en dia he recorrido varios supermercado y han
crecido en la variedad de productos.

¢Cocinas?
Si, la otra vez logré encontrar fideos de lasafia sin
gluten y logre hacerme una rica lasafia.

¢Qué otros tipos de alimentos cocinas?
De todos. Si tengo pareja, y a el le tengo que hacer
comida normal.

¢De ddénde sacas las recetas de comida sin gluten?
Para ingredientes tengo la guia de convivir y rece-
tas me encuentro en paginas para celiacos y ahf
publican recetas. Porque igual dentro de todo mi
diagndstico igual es hace 1 afio.

¢Te acuerdas de cuales son las paginas de internet?
Convivir.cl, esa pagina es de una gran ayuda para
una principiante como yo.

¢Encuentras facilmente los ingredientes? éLogras
preparar con facilidad las recetas?

Si, lo bueno es que muchos de las paginas publican
lugares donde comprar, celiacos Chile y celiacos

Valparaiso.

Yael Espinoza
31afios

¢Cémo fue que te diagnosticaron? y éCudndo?

Me diagnosticaron a los 24 afios, hace 7 afios atras
la enfermedad no era conocida para nada. Hoy ten-
go 31 afios, y ya llevo mi dieta total. Tenfa todos los
sintomas alergia ,vémitos ,diarrea. Y basicamente
por eso empecé a ir al doctor me trataron por gas-
troenteritis muchas veces, pero no se me pasaba.
Al final fui a la Catdlica campus san Joaquin y ahi
el gastroenterdlogo me pidié el examen de sangre
y después endoscopia y colonoscopia. Y ahi me
diagnosticaron, eso.

¢Qué comes generalmente? y éDdnde compras los
alimentos?

Como sélo alimentos certificados de la lista Con-
vivir todo envasado. Galletas cerealitas, yogurt

sin lactosa vy sin gluten Coldn, todo lo compro en

el Jumbo. Es la Unica parte que hay mas variedad.
A parte somos muchos los celiacos que también
somos intolerantes a la lactosa y eso dificulta mas
el encontrar alimentos.Y el valor es altisimo.

¢Cémo lo haces con la alimentacion cuando viajas
o cuando comes fuera de tu casa?

No como nunca fuera por la contaminacién cruza-
da. Y llevo mis cosas. Antes de viajar voy al sUper y
compro todo lo que necesito.

¢Comes snacks durante el dia? si es que si ¢Cuan-
tas veces y que cosas comes?

Mmm puede ser galletas dulces de arroz y solo lo
hago dos veces al dia tipo 11 horas més un yogurt y
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en la tarde lo mismo

¢Qué te parecen los productos que venden sin
gluten? (las galletas, cereales, etc..)

Las galletas son ricas, el pan es lo que mas cuesta
ya que jamas tendra el sabor del pan tradicional, los
cereales no tienen sabor a nada, y lo peor es que
son livianos ya que yo como y a la hora me suena

el estomago de hambre. Los fideos son raros de
sabor ya que son de arroz. Pero después de afios

te acostumbras ya que no recuerdo el sabor de
muchas cosas.

¢Encuentras todo lo que necesitas? éQue te falta?
Casi siempre encuentro lo que quiero pero a veces
se acaban los stock de productos y ese es un gran
problema para nosotros, y lo que puede faltar es
mas variedad en pan, fideos, sopas, postres. Por
ejemplo que vendan queques sin gluten o tortas.
No te imaginas lo que cuesta encontrar cosas tan
simples como torta para mi cumpleafios. Que
pudiéramos encontrar de todo lo que queramos lo
que comen todos.

¢En qué te afecta llevar una dieta libre de gluten y
lactosa?

Mas que la dieta casi todos los celiacos tenemos
déficit de vitaminas ya que no absorbemos el 100%
solo la mitad de vitaminas. También personalmente
me a afectado el que subf de peso ya que la comida
para celfacos siempre es como liviana y te da ham-
bre méas seguido que al resto. Yo eh subido de peso.
Lo fome es que no puedes comer fuera jamas. Si
vas a cumpleafios o fiesta solo debes tomar bebida
y llevar tus cosas para comer. Es un cambio de vida
total y la gente no entiende que solo un poco de
gluten es fatal y te dicen “no es para tanto” pero
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de verdad es complicado porgue no puedes tener
mucha vida social ni salir a comer con amigos. La
gente de los restoran o negocios, si tu preguntas
“itiene harina?” y te miran como si estuvieras loco,
Osea, te miran como loca si preguntas si tienen

gluten su productos.

Francisca Garrido Lobos
20 afios

¢Cémo fue que te diagnosticaron? y éCudndo?

Me diagnosticaron cuando tenia 7, ahora tengo 20,
porgue tenfa los tipicos problemas: meteorismo,
diarrea, anemia, dolor abdominal, etc. Con una
biopsia intestinal y porque tenia el antecedente de
una prima celfaca. Actualmente otras dos primas
también fueron diagnosticadas.

¢Qué comes generalmente? y éDdnde compras los
alimentos?

En general como pan y queque, el pan me lo hace
mi abuelita y los queques mi mama. Asi que nunca
compro tanto, solo cuando voy a salir o juntarme
con alguien y necesito llevar algo, ahi compro
galletas o medialunas en una tienda que tienen mis
primas.

¢Comes snacks durante el dia? {Cudntas veces y
que cosas comes?

Durante el dia sélo como snacks dulces, casi
siempre queques, tres veces al dia yo creo, si no,
galletas.

¢Qué te parecen los productos que venden? (las
galletas, cereales, etc..)

Los cereales son buenos pero siempre son muy
muy caros, asi que no los compro por eso, pero
me gustan mucho. Las galletas son siempre muy

secas las baratas y después estan las importadas
que son ricas pero muy caras. Pero lo que da lata es
que todas son poco saludables casi. Tienen todos
los stickers y no venden tantos quequitos. Sélo hay
dos que conozco, y no me tincan. Lo que no hay
son alfajores, sélo esos de arroz que no me gustan,
plumavit.

¢En qué te afecta llevar una dieta libre de gluten y
lactosa?

Lo gue mas me ha dado lata siempre es comer
distinto y tener que preguntar cuando hay un
cumpleafios “iqué va a haber para comer?”. Y que
siempre hay que andar con algo, porque no siempre
uno esta en un lugar en el que vendan algo vy si vas
a comer preguntar “éy cdmo lo hicieron?". Eso, lata.
Pero como mi mama me acompafia en la dieta y no
hay nadie que coma distinto me da lo mismo.

¢Sientes que los alimentos que consumen te entre-
gan las vitaminas y minerales necesarios?

Mm no estoy segura en verdad, yo creo que no..
Porque la harina de trigo siempre viene como forti-
ficada y eso. Nunca me he fijado si las otras harinas
traen eso 0 no, pero asi como percepcidn creo que
no.

¢{Tomas medicamentos suplementarios? como
vitaminas por ejemplo
No, nada.

¢TU cocinas?
Si, comidas y queques, pan no.

¢Por qué cocinas?
Para llevar a la u a veces y los queques para llevar

algo de colacion.

¢Te gusta? éTe sale més barato?



Es mas barato y no hay que depender de la disponi-
bilidad de los supers y eso.

¢Encuentras facilmente los ingredientes?
Eso si porque casi en todos los stper venden esa
harina de arroz tucapel.

¢Cémo te quedan las recetas? éTe resultan?
Siempre bien porgue mi mama y mi abuelita han
pasado afios perfeccionandolas.

¢Ellas también son celiacas?

No, pero mi mama me acompafia con la dieta igual,
porgue segln ella es mejor para la salud de todos

y mi abuelita no pero siempre hace cosas como

yo y mis primas somos y ella siempre es como la
anfitriona en las fiestas y eso.

¢Cuéndo vas a lugares fuera de tu casa, en que
trasladas los alimentos?
Potecitos.

iCémo te llega?
Bien, porque siempre uso de vidrio. Son pesados
pero buenos.

{Tienes problemas con el traslado?
No, en general no.

Claudia Zurita
35 afios

¢Cémo fue que te diagnosticaron? y éCudndo?
En mayo del afio pasado, porque me daban derra-
mes articulares.

¢Qué comes generalmente? y éDdnde compras los
alimentos?
Trato de comer alimentos sin procesar fue diagnos-

ticada refractaria tipo una asi que evito lo proce-
sado. mucha verdura y frutas, a veces como cosas
que venden en el Lider y jumbo, frutos secos...

¢Comes snacks durante el dia? {Cudntas veces y
que cosas comes?

Estoy asesorada por una nutricionista de la cato,
como cada 3 horas, frutos secos en la mafiana,
frutas, yogurt, leche, a veces algo procesado. Como
pan, compro dulce carifio o depende si tengo
hambre.

¢Qué te parecen los productos que venden sin
gluten? (las galletas, cereales, etc..)

No paso hambre, a mi no me dan confianza ya que
igual tienen trazas de gluten, son caros y poco con-
fiables. Aparte no tolero la lactosa, entonces de vez
en cuando como algo, pero es caro y malo. Mi her-
mana vive en Francia y cuando viaja me trae miles

de cosas que no me producen nada y son exquisitas.

¢Encuentras todo lo que necesitas? éQue te falta?
Hay de todo si uno busca, es lo caro, papas fritas
chips no hay, pero son cosas que aprendi a hacer-
me artesanal, las Tikas me cargan, mantequilla hay
pero sin lactosa no, cosas asi.

¢Cocinas?
Situve que aprender por razones obvias, comprar-
me ollas nuevas etc.

¢Y por qué cocinas?
La Unica forma de asegurarte que comes sano, sin
contaminacion, ni que te caiga mal.

¢De dénde sacas las recetas?
Internet o el mismo Facebook, salen super buenos

datos.

¢Te acuerdas de que paginas de internet?

Cocina sin gluten, la gran mayoria son espafiolas.

¢Encuentras todos los ingredientes aca?
Cuesta, a veces no, pero inventas o usas la imagi-
nacién dentro de lo que se pueda hacer.

¢Cémo te quedan las recetas? éTe resultan?
La verdad, a veces no, después del tercer intento.

Cuando vas a lugares fuera de tu casa, ¢En qué
trasladas los alimentos?
Cooler. Tupper...

¢Cémo te llegan?
Verano es méas complicado por el calor, a veces se
calientan.

Macarena Ramirez
19 afios

¢Cémo fue que te diagnosticaron? y éCudndo?
Cuando estaba embarazada, me enviaron hacerme
endoscopia porque no paraba de vomitar, y ahi fue
cuando se dieron cuenta, el afio pasado en Mayo.

¢Qué comes generalmente? Y ¢Ddénde compras los
alimentos?

Como generalmente, verduras, arroz, y productos
sin gluten como por ejemplo galletas, pan de molde
y brownie. Los adquiero en el supermercado o en
locales que venden estos productos.

¢Cémo lo haces con la alimentacion cuando viajas
o cuando comes fuera de tu casa?

Siempre llevo mi comida para cualquier lado que
VOYy.
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¢Comes snacks durante el dia? {Cuantas veces y
gue cosas comes?
No, no como.

¢Qué te parecen los productos que venden? (las
galletas, cereales, etc..)

Porque aparte llevo una vida saludable, algunos son
bien ricos, pero les falta viscosidad pero falta méas
variedad y accesibilidad en precios

¢En qué te afecta llevar una dieta libre de gluten y
lactosa?

En mi caso me ha ayudado para mejor ya que he
bajado més de 15 kilos. Y me ha llevado a sentirme
un poco excluida en muchas ocasiones, fiestas,
reuniones, etc.

¢Sientes que los alimentos que consumen te entre-
gan las vitaminas y minerales necesarios?

No la verdad que no, por eso mismo cada seis
meses 0 una vez al aflo me pongo vitaminas (Neu-
robionta).

&Y esas vitaminas te las da un doctor?
Si, me las dié un doctor.

Marcela Gonzalez
21 afios

¢Cémo fue que te diagnosticaron y cuando?

Me diagnosticaron en mayo del 2015, me diag-
nosticaron como celfaca e intolerante a la lactosa.
Llevaba varios meses con mucho dolor intestinal,
diarreas y a veces vémitos también, fui a varios
gastroenterdlogos pero todos me decian que eran
colon irritable y me daban remedio para el colon los
cuales no me hicieron efecto. Estuve asi 5 meses 'y
ya el mes numero seis comencé a bajar mucho de
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peso y ahi me cambié de gastroenterdlogo el cual
me pidié examenes de sangre, endoscopia, colo-
noscopia con biopsia intestinal y ahi me diagnosti-
caron la celiaguia e intolerancia a la lactosa.

¢Qué comes generalmente? y éDdnde compras los
alimentos?

Con respecto a la lactosa, como de todo pero sin
lactosa, queso, quesillo, leche, yogurt... La verdad
es que ahora hay arta variedad de alimentos sin
lactosa... Compro mis cosas en el jumbo, porgue es
el siper que tiene mas variedad de alimentos sin
lactosa.

¢Y con respecto a las comidas en general?

Como de todo pero trato de que comer siem-

pre en mi casa porque ahi me preparan todo sin
lactosa y sin gluten... El problema es cuando voy

a unrestaurant o a alglin cumpleafios... Ahi como
cosas sin lactosa només por ejemplo pido carnes,
ensaladas etc. Pero en general no me complica, uno
se acostumbra.

¢Comes snacks durante el dia? {Cuantas veces y
que cosas comes?

Si, si como snacks, una vez al dia, mm galletones,
un quequito... Chocolate, cosas asi, cosas que ven-
den en la universidad, chatarra en general.

¢Venden productos sin gluten en tu universidad?
No, no venden cosas sin gluten, ésea chocolates
no tienen gluten, los cheetos Evercrips y palomi-
tas Evercrips, esos son los Unicos sin gluten, ah 'y
también el Mantecol, siempre tengo que leer las
etiguetas de las cosas. Pero eso no tiene gluten.

¢Qué te parecen los productos que venden sin
gluten? (las galletas, cereales, etc..)
Que son super ricos todos, pero son super caros,

encuentro que deberian costar menos o, al menos
lo mismo que la comida normal.

¢Encuentras todo lo que necesitas? éQué te falta?
A veces no encuentro pan sin gluten porque se va
slper répido, todo lo otro lo encuentro siempre.

¢En qué te afecta llevar una dieta libre de gluten y
lactosa?

En que cuando voy a cumpleafios o restaurantes

0 cosas por el estilo y como ahi no hay cosas sin
gluten y sin lactosa, es como super limitado lo que
puedo comer y siempre me quedo mirando. Que
uno se queda con las ganas de comer cosas ricas.

¢Cocinas?
Poco, pero si.

¢Qué tipo de cosas?
Arepas, cupcakes... Cosas asi, pero de vez en
cuando.

¢Dénde buscas recetas?
En internet, o, Atras de las cajas de las harinas que
compro, en los envases de las cosas que compro.

¢Te acuerdas en que paginas de internet?
No, pero en convivir.cl me parece que hay unas.

¢Por qué cocinas?

Para comer cosas ricas po, por ejemplo cupcakes
sin gluten no venden en ninguna parte. Cocino por-
que no hay ninguna pasteleria que haga cosas sin

gluten. Como tortas, kuchen, cupcakes o cosas asi.

Valentina Berrios



21 Anos

¢Como fue que te diagnosticaron? y (Cuando?
Resulta que durante casi toda mi vida pasé con
problemas estomacales, iba muy seguido al doctor
por un dolor en la parte abdominal baja al lado
izquierdo. Mi doctor pensé en que podia ser colon
porgue era muy nerviosa, hasta que en un periodo
de 6 meses aprox, empecé con mucho malestar

y indigestién diaria, ya casi no comia. La intole-
rancia a la lactosa me la descubrieron cuando era
pequefia y el mismo doctor me mandé a hacerme
una colonoscopia y unos exdmenes de sangre para
saber si era intolerante al gluten y todo indicé que
si. Posterior a esto me hicieron realizar un dieta de
dos meses sin consumir nada de gluten y después
de pasado estos meses consumir gluten. Ahi tuve
una reaccion muy potente por lo que el diagnostico
terminé dandomelo un gastroenterélogo al que le
llevé todo lo que me dio el primer doctor. Fui diag-
nosticada en julio del afio 2014, a los 19 afios.

¢Qué comes generalmente? y éDdénde compras los
alimentos?

Lamentablemente por situaciones econdmicas

no puedo hacer una dieta 100% sin gluten...pero
consumo pan hecho por mi, con harina sin gluten,
galletas de arroz, y la mayoria de las cosas que
estén aprobadas, las compro en el Santa Isabel o
en el Lider. Siempre me informo en una pagina para
celiacos que me la recomend? el doctor, que se
llama fundacionconvivir.cl.

¢Como lo haces con la alimentacidn cuando viajas
o cuando comes fuera de tu casa?

Siempre ando con mi comida, y cuando como
afuera trato de consumir ensaladas o algo que no
contenga grandes cantidades de gluten.

¢Cémes snacks durante el dia? éCuéntas veces y
que cosas comes?
No, sdlo frutas cuando me da hambre.

¢Qué te parecen los productos que venden? (las
galletas, cereales, etc..)

En sabor muy malos, quizés era por la costumbre
de consumir alimentos con gluten, pero son de mal
sabor, muchas veces de contexturas raras y muy
pero muy caros.

¢En qué te afecta llevar una dieta libre de gluten y
lactosa?

Socialmente, por no poder salir a comer con
amigas, muchas veces los sintomas incémodos no
me dejan andar con un buen animo. También en lo
econémico y en el humor.

¢Sientes que los alimentos que consumen te entre-
gan las vitaminas y minerales necesarios?

A veces, porgue hay veces que se me bajan las
defensas y me enfermo y debo tomar algunas
vitaminas.

¢Esas vitaminas te las da un doctor?
Si, me hacen examenes seguidos para ver que tipo
de vitaminas debo tomar.

¢Cuéles son las gque tomas mas frecuentemente?
Vitamina B, pero con distintos nimeros, es la que

mas me dan.

¢Tu cocinas?
Si.

¢Qué alimentos cocinas? Y éPor qué?

Arroz, puré, ensaladas, carnes.. casi todo que sea
sin gluten y prefiero cocinarlas yo para que no haya
contaminacion cruzada y asegurarme de que no
tenga gluten.

¢De dénde sacas las recetas?
Es que utilizo productos naturales y creo mis pro-
pias recetas

¢Te inspiras con blogs, pinterest, etc.?

No, invento comidas, y las comidas que cotidiana-
mente se preparan las preparo normal pero preo-
cupédndome que no tenga gluten. Hasta tortas con
harina de arroz he hecho vy las relleno con manjar
sin gluten y con merengue.

¢Cémo te quedan las recetas? éTe resultan?
Bien la gran mayoria bien.

Cuando vas a lugares fuera de tu casa, ¢En que
trasladas los alimentos?

En sus respectivas bolsas o en una bolsita ziploc.

{Te llegan bien?
Si, la gran mayoria.

¢Dentro de que metes las bolsitas?
Dentro de lo que ande trayendo.
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Martina Majlis

Mi mama es italiana, como en ltalia toda la alimen-
tacion se basa en harina, como que tienen mucho
mas avanzado todo lo que es para que te pillen la
enfermedad, a una prima mia se lo descubrieron
muy chica, como a los dos afios, que es la menor
edad que te lo pueden descubrir, tienes que vivir
dos afios comiendo normalmente y después te
pueden hacer el examen y descubrirtelo. Entonces
cuando se lo pillaron le dijeron que era una enfer-
medad hereditaria y que toda la familia se deberia
hacer el examen. Entonces cuando yo cumpli dos
afos me lo hicieron y salié positivo.

¢Entonces no es que te sintieras mal?

Osea yo igual los primeros afios de mi vida lo pase
con la guata hinchada como un tambor, écachay?,
pero igual no podia hacer nada, yo tenia que vivir
dos afios comiendo como cualquier nifio, con
harina.

¢ Y eso todavia se hace ahora?

M: Si dos afios, dsea es lo que sé, tampoco es
como que estoy tan metida en el mundo de... pero
si, tu cuerpo no va a rechazarlo si no lo has consu-
mido por lo menos por 2 afios. Yo por suerte a mi
me lo encontraron a los 2 afios, pero a mi hermano
se lo encontraron a los 23y era adicto a la pizzay a
la chela 'y como cada uno tiene sintomas distintos...
mi hermano no tenia sintomas como de vomito,
como weas sUper obvias que tu podi decir que

eri celiaco, sino como que tenia sinusitis crénica
que podria haberle pasado cualquier persona,

que tenga sinusitis crénica no necesariamente

es celiaco. Entonces un doctor le hizo todos los
examenes habidos y por haber y ahi salid celiaco,
y a Jorge le habian dejado de hacer los exdmenes
como a los 15, écachay?. Que fue un error de parte
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de mis papés, porque efectivamente tu te puedes
hacer celfaco en cualquier minuto de la vida, como
por ejemplo teni un ataque de estrés y ipal la wea
se te desencadena o puede ser por nada, pero por
lo general son momentos como mas estresantes,
pero puede ser también en cualquier momento de
la vida. Hay gente que en verdad tiene el gen, pero
no lo tiene activo, écachay?

¢Nunca sentiste un cambio en tu vida?

No, yo siempre he sido celiaca, para mi es mucho
mas facil que para otras personas, no es alguien
que le tenf que tener pena porgue es celiaco, para
Jorge igual ha sido mas duro.

¢Cémo lo hay visto para él? ¢ como en qué le ha
afectado?

Claro ha sido més duro, porque el wedn ha tenido
que cambiar toda su alimentacidn, pero también el
wedn como que lo agradece, porgue le cambio la
vida écachay? Para el wedn fue muy dificil, porque
tuvo que dejar como todas las weas que le gusta-
ban, pero ahora tiene mucha més energia. Como
que antes se la pasaba durmiendo, y como que
todos deciamos "ya filo el wedn es un pasta, como
que le gusta dormir”, pero ahora tiene mas energia,
le crece mas el pelo, las ufias le crecen mejor, adids
la sinusitis, como que a su cuerpo le cambio toda
la wea.

Estaba con sus amigos vy le dijeron que tenian
brownie de marihuana, y el wedn “pico la celia-
quia, me como el brownie de marihuana”. Al dia
siguiente el wedn no podia moverse de la cama,
ahi el wedn dijo “nunca mas, pico con el brownie
de marihuana”. Da lo mismo, te sentis tan mal que
el wedn se dio cuenta de lo mal que le hacia a su
cuerpo la wea.

Entonces como hasta en esas situaciones de la
gente que tiene que cambiar estrictamente, como

de un dia para otro la wea, tiene sus trabas.

¢El cambio no fue tan grande en cuanto a lo que
cocinan en tu casa, porque ya lo hacian para ti?
Para miy para mi hermana, somos 4 vy a la Sofia
también se lo pillaron a los 2 afios, la mas chica
todavia no es celiaca, claro y mis papés tampoco.
Pero por ejemplo en los aperitivos que son como
momentos que como hay tanto, no sé, por ejem-
plo, el pancito que le poni el queso y le poni al wea
encima, hay tanta contaminacién que se da en los
momentos del aperitivo que es solamente sin glu-
ten. Pero, por ejemplo, en los tallarines como que
cada uno se sirve lo suyo, eso se hacen separados,
como que dependiendo la cosa se cocina distinto
0 se cocina para todos lo mismo, tenemos ese tipo
de dindmica, pero distintas como despensas.

¢Y tu fuiste como la primera en tu familia en tener
la condicién? ¢ Y para tu mama qué tanto fue el
choque?

Fue muy dificil, porque en Chile nadie sabia nada.
Onda la doctora, mi pediatra, le dijo dale avena,
entonces mis primeros 6 meses yo comia avenay
yo segui teniendo la guata de tambor y mi mama
no sabia qué hacer para que mejore, porque se
supone gque con la alimentacién que me estd dando
no debiese tener, pero mi mama tampoco era una
profesional de la wea y obviamente confias en una
doctora. Osea a mi una doctora me dice has esta
wea y yo a 0jos cerrados, no voy a confirmar la
wea. Entonces llamo a su hermana a Italia y dijo”
no se que estoy haciendo mal "y le dijo “dime que
le estas dando de comida, desde el minuto ndmero
uno del dia hasta el final, tu dime todo” y le dijo

" puta de desayuno le estoy dando avena” y su
hermana le dice “avena?, ipero wedn! Y mi mama
estaba para la cagada, onda “la estoy envenenan-
do” y ah nunca mas a esa doctora a la doctora se la



hizo mierda.

Yo me acuerdo que cuando chica iba a los restora-
nes y decia que no podia comer harina y me decian
pendeja mafiosa, te juro que yo decia “me deben
escupir en el plato”, écachay? Y ahora como que
todos los meseros dicen ” ah eri celiaca, pide esta
wea" , o como tipico que hay restoranes con weas
especializadas, también esta de moda todo lo que
es comida sana, es muy distinto a como cuando yo
era chica, mi mama cuando viajaba o cuando venia
su hermana nos traian maletas de comida, dsea ha
cambiado la wea, ésea cuando yo era chica iafios
luz!.

Y para tu mama étu qué cref que fue como lo mas
fuerte de que a ti te hayan detectado esa condi-
cién?.

Mi mama es muy como que quiere que sus hijos,
dsea como que no sé, como que me veia en los
cumpleafios y yo como que no podia comer nada
{cachay?, como que queria que sus hijos tuvieran
la misma vida que tenifan todos los otros nifios éca-
chay? Yo igual no me acuerdo como era yo, pero
SUpoNgo que como que para mi igual me acomple-
jaba esa wea. No se si habré sido asi como pendeja
mimada de como “ihey! mama estoy chata de ser
celfaca”. No sé, cémo habré sido, pero supongo
que ella me queria facilitar la vida ¢ cachay? Y
efectivamente estabamos tan atrasados.

¢Tu sabi qué hacia tu mama para suplir eso que tu
vayay a los cumpleafios y no..?

Osea, siempre como eso de llamar a las mamas an-
tes y explicarles toda la wea, después yo iba como
habiendo comido antes y me llevaba por ejemplo
mis cosas, onda taper con alguna wea, no se como
que siempre preparandome con anticipacion para
los eventos y yo lo sigo haciendo, soy demasiado...
me carga pasar hambre asi que si se que voy a ir

a unlugar como un poco como conflictivo como
antes o tengo una manzana en al mochila ¢ ca-
chay? O cosas asi. Trato de nunca pasar hambre y
tampoco depender de las otras personas. Me carga
tener que pedir diciendo “oye yo soy celiaca me
podria dar otra cosa?”, como que chao, sé como
que ponia a la otra persona como en una situacién
complicada y como que decia “ no, yo ya comi "y
como que chao, porque también yo creo que hay
gente que no lo hace, pero yo, como que me carga
tener que estar diciendo que me hagan un plato
especial, hay mucha gente como que les da lo mis-
mo vy lo hacen felices y toda la wea, pero como que
para mi es como no sé, prefiero arreglarmelas por
mi misma y como que chao.

El otro dia conoci a una mina, ésea yo estaba en un
matrimonio y de repente le veo el brazo a la weona
y tenia el simbolo sin gluten y yo como que..” ésabi
que significa esa wea 0 no? Y ella me responde “ si,
quizas tu no sabi, peor lo que pasa es como el su-
per la celiaquia “ y yo como ” cuidado wedn” jajaja
y nada po la weona como que habia descubierto
hace como 3 afios que era celiaca y la wea y ahora
como que tenia un mini emprendimiento ¢ cachay?
Y le habia cambiado la vida y la wea, pero como
que se habia tatuado la wea, como que para mi es
un tema ¢ cachay? Lo tengo demasiado presente,
peor como que ya llevo demasiado tiempo siendo
celfaca, como que ya es demasiado parte de mi, no
es como que quiero emprender o dedicarme la vida
como a eso, como que cachay que tampoco me
gusta mucho cocinar en general ¢ cachay? Como
que no tengo ese rollo, si me cocino algo va a ser
un arroz con huevo, como que no tengo...

&Y del supermercado no compran, como snacks y
esas cosas, galletas no sé?
A veces, pero como por ejemplo, no sé, mi her-

mana es mafosisima, es vegetariana , por ella

serfa vegana...la Sofia, la tercera, que es celiaca, es
vegetariana y por ella también serfa vegana y como
que come lo menos posible, como que no le gusta
comer écachay?, después el mas grande, a él le
gusta comer y toda la wea, pero tampoco es muy ..
como gue no tenemos esa de ir comprar, de repen-
te, pero no. De repente hay galletas, peor pocas y si
compramos son las schar.

La gente no cacha mucho, esta muy perdida en la
wea, y es obvio, pero cuando empesay es todo un
mundo la wea, como que también no sé, la conta-
minacion cruzada, la gente como que no entiende
que para nosotros, en verdad el minimo.. .gente que
no es celiaco se siente mal cuando se come el plato
entero de tallarines. A nosotros le poni el cuchillo
encima de la mantequillay le poni al pan y después
volvi a poner el cuchillo, esa mantequilla yo ya no
la puedo volver a tocar, a ese nivel me puede hacer
sentir de mal.

También ahora mucha gente cree que la celiaguia
es como una wea famosa y que nosotros estamos
mucho mejor, eso no es tan asi tampoco, porque
como han subido mucho la produccién de pro-
ductos sin gluten, ahora cada vez mas han bajado
los estandares ¢ cachay? , entonces un producto
puede ser sin gluten, teniendo 300 partes por un
millos de harina. Y yo en realidad no podia comer
un producto que tenga, no sé, 3 partes por millo-
nes, pero la gente, como estd de moda, un wedn
que es solamente intolerante al gluten puede
comerse una wea... entonces tiene sus pros y sus
contras, porque efectivamente hay mas conciencia
de los que significa ser celiaco, hay mas productos,
pero claro para mi adicionalmente no me sirve un
producto que tiene 300 partes por millones. Son
menos seguros dcachay?, entonces ese tipo de
cosas, teni que saber mucho sobre la celiaquia, tenf
que informarte, tenf que ir a las charlas y antes no
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habian esas weas écachay?, a mi los weones me
miraban como “¢ quien es esta weona que no pue-
de comer harina?, esa wea no existe, no hay una
enfermedad que signifique celiaca”.

Una vez le dije a un wedn “ yo soy celiaca”, * icelia-
ca?, eso suena a una banda de ladrones” écachay?.
A mi me han dicho de todo, como que es un mun-
do que necesitay a alguien que te guie. Entonces
yo creo que en verdad un libro podria ser algo muy
bueno, como que.. mi mama hizo un libro infantil.
Y se vende como pan caliente, porque a los nifios
es como que wedn, onda super dificil. Como que
no entienden, como que les da lata, yo creo. El libro
era muy lindo aparte, le explicaba como que al final
somos todos distintos, de cémo aceptar al otro con
sus diferencias, como esa volada. Y también una
guia y hacerla como mas divertida. La banda de
ladrén igual es una wea divertida, yo me cague de
la risa, pero igual tiene como su... no sé.

Un libro con un buen indice. En el caso, que
siempre es un tema, por ejemplo cuando me voy
de camping, esa wea es muy complicada para los
celiacos, porque por ejemplo la wea del camping
es siempre tallarines, o las weas de los Maruchans,
que los celiacos no tenemos maruchans po weona
¢ cachay?, con como temas puntuales, gue como
casos especificos los celiacos como que lo pasa-
mos mal {cachay? Puta como una wea resput k
and a ¢?? de los celiacos, ¢ cachay?, onda una guia,
como guia practica del celiaco, esa wea seria, yo
encuentro, que demasiado necesaria.

Comer helado, los helados son complicados,
porgue por ejemplo como son siempre como con
barquillo, como que los weones siempre agarran la
cuchara, ponen el helado y ahi como que la cuchara
gueda contaminada con el barquillo y lo vuelven

a poner, icachay?, entonces lo que hacen en ltalia
cuando erf celiaco, los weones saben que.. el primer
pote que tienen, sacan el pote y con una cuchara
te sacan del pote de abajo que esta cerrado, pero
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el otro dia fui al Emporio de la Rosay les dije “ soy
celiaca, no sé si tendrdn un pote cerrado” y me lo
hicieron con un pote cerrado y me lo dieron en el
vaso. Y el gue esta en el Pargue Arauco también lo
hace y tienen como una estrellita como una wea sin
gluten marcado.

Mira después otra cosa, yo me fui al Sudeste
Asiatico y esa wea de la barrera del idioma. La wea
del idioma me tenia paquiadisima, y todo el mundo
me decia “pero Martina vay comer puro arroz”, y yo
como “wedn arroz las pelotas ésea da lo mismo”

¢ cachay?. Entonces tienen una pagina que tienen
como una explicacién que significa lo qué es ser
celiaco en todos los idiomas del mundo. Yo me baje
la wea en todos los idiomas del mundo y lo tenfa en
mi celular. Yo llegaba y decia "hello” y les pasaba la
wea. Los weones de repente me decian “ fuera” y
me echaban del restordn . Onda me decian aqui no
vay a poder comer nada ,icachay?, Un rollo igual.
Osea fui con una amiga parner que me apafio kilos
con la wea, e igual yo volvi paqueada.Yo no tengo
asf como sintomas como... no me fui por el bafio
nunca, no fue ese tipo de... pero igual como que,
yo como que dije “el intestino tiene que estar asi
como pasandolo mal”. Por mucho que me haya
cuidado, igual como que siento que. Pero yo soy
demasiado de la filosofia que uno no puede dejar
de hacer weas en la vida por esta wea , como que
yo no voy a dejar nunca de viajar.

Lo que mas insisto, no tenemos que dejar de hacer
nunca nada por ser celiacos, como que al final
siempre hay arroz y siempre hay lechuga y siempre
hay fruta, écachay?, Como que me da lo mismo,
uno puede sobrevivir 15 dias en base de fruta y
bueno la sacay los 15 dias y después volvi'y te
comi...icachay? Como que esa es la wea, yo creo
gue mucha gente sigue con el miedo de qué voy a
comer, cémo voy a ha arreglar esta wea, pero como
que da lo mismo.

¢Qué cosas divertidas te han pasado, como no sé?
Me han pasado, mm el otro dia fui a Grado 951, no
sé si lo cachay. Puta un restorén, llegue y dije que
era celiaca y que no sé que y me dijeron ” ah tene-
mos estos tacos de maiz" y yo como “Lesta seguro
que lo puedo comer?”y como que “si, si“yya"
pero bueno ¢ y los ingredientes, no tienen harina?,
“no sefiorita no se preocupe y no sé que” y llegan
los tacos y habian unos camarones apanados en

la wea. Y yo habia llegado cuando no habia nadie,
entonces como que me habia llegado el plato muy
rapido y le dije “ wedn onda no puedo comer esta
wea" y me dice " pero sabi qué, los celiacos que
vienen aca siempre se piden este plato de quinoa”
y yo como “ wedn lo que sea, pero estoy cagada

de hambre”, " si te voy a traer el plato de quinoa”

y yo “ya dale”, la wea que le wedn puso mi pedido
el Ultimo en fila y se demoraron como una hora en
traerme el maldito plato de quinoa, y era un plato
como; era ensalada de quinoa rodeada de puras
pampitas y claro no me cobraron ninguno de los
dos platos, pero mi amiga me dijo * wedn, nos tie-
nen que hacer un descuento écachay?” y yo le dije *
no, yo no voy a pedir ninglin descuento, ni una wea,
si tu queri anda pedir un descuento, pero yo no voy
a pedir nada”. Yo estaba chata.

Siiigual como que las situaciones son divertidas,
pero en el momento son una mierda..

Después en el Samsara, en Valparaiso, no sé si lo
cachan.

Exquisito po, yo he ido y bueno siempre que habia
ido wedn los weones ninglin problema, “ te hace-
mos un plato sin soya”, que la soya tienen gluten
ésabiay? Ese es un dato que mucha gente no sabe,
y los vinagres también, muchos vinagres tienen
gluten. Yapo y dije como “ {oye me podria hacer
unos platos sin soya y no sé que? “y el weén como
qgue " no, no podemos”y yo “ pero cémo si yo he
venido antes y me lo han hecho siempre sin soya é
por gqué no? “, “ no porque pierden al esencia thai”.
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y le dije " lo que pasa es que yo no te lo estoy
pidiendo asi como por mafiosa ni nada, soy celiaca
y los celfacos no pueden comer soya, porque la
soya tiene gluten” y el wedn como “ bueno voy a ir
a preguntarle al chef, pero me va a decir que no”

y yo como “épor qué no?”, “ porque no, porque
solo cocina platos con esencia thai” y yo como que
wedn, y le dije “ espérate iy el es tailandés?”, ” no,
es chileno, pero él es un cocinero thai” y yo “ah vy
me voy a tener que ir, porgue Nno me va a querer co-
cinar sin soya” y el wedn " si, yo creo que si, pero le
voy a ir a preguntar” y yo como “ por favor dile que
soy celiaca, espero que sepa lo que significa ser
celfaca”, weona me tuve que ir, y habia reservado y
toda la wea, porque es un restoran de este porte y
siempre estan llenos ¢ cachay?.

Estaba con una amigay miamiga asi “ wedn Mar-
tina, voy a dejar la casa puta”, como que todas mis
amigas se empoderan con la wea.

¢ Y tus amigas como reaccionan con el tema?

Son todas asf, por ejemplo en temas de parrilla
onda " todos con la cebolla limpiando la parrilla,

no se pone pan en esta parrilla”, puta demasiado

la wea esta demasiado metida en la cabeza, puta
las mamas de mis amigas cuando voy a comer,
todas tienen tallarines sin gluten en sus casas, todo
galletas, todas son... porgue igual las tengo entre-
nada, no sé de toda la vida po wedn. Por ejemplo
nosotras hacemos comidas de amigas todos los
meses, y todos los meses siempre que voy...aparte,
porgue me han escuchado hablar de la wea, porque
del "hay eri celiaca 'y ¢ qué significa eso?”, play “ bla
bla bla” weona ahf es te juro que disco rallado, creo
que uso las mismas palabras todo el rato.

éy con gue situaciones te toca como explicar de
por qué erf celiaca, ésea cuando te preguntan?
Cuando entré a trabajar, puta primer dia era como

explicando la wea, porque no sé habian galletas
arriba de la mesa y era " por qué no estas comien-

do? Y yo como “ es que no puedo”, * ¢ por qué
no?", “soy celfaca”, cachay como que no, ”

¢Y qué te dicen, te a tocado algo que te han di-
cho...?

mucha gente es como “ ¢ cdmo y no podi comer
tallarines, empanadas y no podi comer no se que y
blabblabla y chelas? Concha tu madre me cago”,
esa es como la reaccién dsea se les van ocurriendo
weas, como : “ cierto que esto tenia harina” asi
como o weodn, es como el impacto de cuando se
van dando cuenta de cudntas cosas tienen harina ¢é
cachay? No tienen como en el disco duro de cuan-
tas cosas tienen harina ¢ cachay? Y aparte ahora
yo soy intolerante a la lactosa.

Y para elegir restoran con tu familia ¢ eligen alguno
por una razén?

Comemos mucho como en restoranes de carnes,
como ; el cuero de vaca, el santa braza, al bf chang,
al... ¢ como se llama el de barrio Italia que tiene
menu sin gluten?

¢Se preocupan que tenga mend sin gluten?

No, no necesariamente, cuando yo elijo restoran yo
elijo restoranes que no tengan nada que ver, a mi
me gusta probar restoranes nuevos, pico que tenga
gluten o no tenga. Osea como que yo soy la més...
pero igual mis papas me dice “Martina revisaste

el menu que hayan platos que no tengan gluten”
icachay?

¢Y con tus amigas llegay a cualquiera?

Si, y ahi me las arreglo, porque sé que siempre va
haber una ensalada, entonces como...

Mm: Ya perfecto.

F: Filete ¢y por ejemplo, en el Sudeste como lo

haciay?
Mostraba mis weas de las traducciones.

¢ Cudl serfa tu suefio?

Me gustaria que no existiera la contaminacién cru-
zada, porque yo creo que eso es lo que mas odio,
como que siempre que me llega un plato, como
que no confio en lo que pasa en la cocina, como
que es mi gran miedo, por mucho que yo insista en
que tengan cuidado, pero como que igual uno no
puede explicar la wea, porque es muy chato, ponte
tu, cuando uno esta con gente, no le voy a estar
explicando, si usted puso el tenedor ahi... no puedo
ponerme a hacer esa wea, por que me da plancha,
COMO que no quiero, No quiero vivir asi & cachay?
Es como el speach que tengo que hacer cada vez
que vuelvo, pido algo, por mucho que sea una
ensalada y tengo que decir “por favor, no ponga un
pancito”, porque por mucho que no venga escrito
en la wea, igual le ponen a la wea.

No es de exagerada, no es de mafiosa y toda esa
wea..como que a la gente le cuesta mucho enten-
derlo. Claro, como si a uno le gustara andar por la
vida hinchando al otro weén.
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ENCUESTA

Encuesta Numero 1:

Sexo
Femenino: 89.3%
Masculino: 10.7%

Edades (afios)
0-10: 6.1%
11-20:12.2%
21-30: 28.3%
31-40: 21.4%
41-50: 25.9%
51-60:5.3%
61-70: 0.8%

¢Eres celiaco?
Si: 100%
No: 0%

¢Eres celiaco e intolerante a la lactosa?
Si: 35.38%
No: 64.62%

¢Qué productos compras?
Noglut: 30.8%

Schar: 15.4%

Organ: 7.7%

Gullon: 5.8%

Ecorida: 1.9%

Convida: 3.8%
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Dulce carifio: 5.8%
Sanissimo: 3.8%
Cerealko: 3.8%
Krafts foods: 15.4%
Glutino: 1.9%

Tika: 1.9%

Mizos: 1.9%

¢Doénde los compras?
Tiendas especializadas: 4.3%
Lider:13.8%

Dulce carifio: 2.2%
Jumbo: 61.3%

Santa Isabel: 4.3%
Unimarc: 4.3%
Acuenta: 1%

Granero Goloso: 5.4%
Panaderia del pueblo: 1%
Tottus: 1%

Dellanatura: 1%

¢Qué productos cocinas?
Arroz: 18

Pizza:11

Pastas o fideos:17
Verduras:22

Papas:6

Puré:5

Legumbres:6

Carnes rojas:17

Carnes blancas:12
Reposteria y pasteleria:55
Cazuela:3

Sandwich:1

Sushi:1

Papas fritas:1

Quinta:3

Masas: 40
Hamburguesas:1



ANALISIS PRODUCTOS

Marca Productos
Magdalena
Jungla
Moglutt | ___________
Maria
Tostadas
Grissini
Schar B _h’ifa_i‘fr ______
Savaiardi
Fiar di Sole
Kids caco
Orgran Wafer
Deli cracker
N _é ;Il_o_n _______ G _Iu_te_n_Fr;; o
cookies
Ecovide Sing caca
Cerealko Arrocitas
zg\?ghture Snack de pera
Ener-g Wanilla cackie
Sannisimo Salmas

Tabla que categoriza los productos de acuerdo a su contenido nutricional.
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Tabla que categoriza los productos de acuerdo a su contenido nutricional.
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ANALISIS PRODUCTOS

INFORMACIGN
CLARA

BAJA FUNCIONALIDAD
PACKAGING

FuncionALIDAD
DEL PACKAGING

INFORMACIGN
POCD CLARA
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SALUDABLE
VISUALMENTE
(PACKAGING)

ATRACTIVD NO ATRACT VO
VISUALMENTE VISUALMENTE
(PACKAGING) (PACKAGING)

NO SALUDABLE
VISUALMENTE
(PACKAGING)
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ESTUDIO SUPERMERCADOS

Precio producto Precio producto Diferencia porcentu-
con gluten sin gluten al del precio
| | | |
! 1 1 l
| I 1 |
| I | !
! $919 I ! $2590 | 182%
I I I I
I I | !
| I 1 |
| 1 1 |
e R R R = === SRS S SR SRy SRS SR S S i S St St = T T TSI T T T T T T T
| | !
| | |
| | :
I ! $3990 . 244%
|
! ! |
| 1 |
I I :
- domm frmmm e
I 1 |
I I !
| I :
: : $800 i 209%
|
I l .
I I !
L 1 |
i e TTTTT T TT ST T oo T
I I '
I I '
I I :
: : $1699 | 174%
I I '
|
l l !
l l !

Tabla que compara precios de productos sin gluten y con gluten
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Grissini Granforno

Precio producto

con gluten

Precio producto Diferencia porcentu-
sin gluten al del precio
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Tabla que compara precios de productos sin gluten y con gluten.



ESTUDIO SUPERMERCADOS

Precio producto Precio producto Diferencia porcentu-

con gluten sin gluten al del precio

I I |
| | |
| | |
$2049 ! ! $2999 : 46%
: | :
| | |
1 1 :
—————————————————————
: | It, il | !
I 1 f“(,‘ 1
| | (ia - | |
: A | &% - | # :
| 1 1 !
| | | |
| | | :
e .L . oo
: | | |
| 1 1
I $1099 : ; I 309%
| | | I
I | i :
| | | !
L e e L L _:_ _____________________
I | i |
| : : |
I $1719 ! ! i 22%
i i i :
Pan integral Castafio | | PanlntegralSchar | |

Tabla que compara precios de productos sin gluten y con gluten.
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TESTEO

Titulo del plan: Validacién manual para celiacos.
Unidad de clase: Manual

Interacciones:

Dar apoyo al celiaco a partir de una publicacidn que
entrega informacidn sobre cémo enfrentar la enferme-
dad a través de ilustraciones y el humor.

Producto o servicio:

Manual sobre la Enfermedad Celiaca. Sus dimensio-
nes son 21.59 x 27.94 centimetros. Los contenidos
estén narrados con humor y un lenguaje cercano.

Se dividen en cinco capitulos. Estos ponen un énfasis
especial en el desarrollo de la vida cotidiana del celia-
co instruyéndole a los usuarios, la apreciacion de la
importancia del tratamiento.

Cromatica blanco y negro para que pueda ser impreso
en cualquier impresora y fotocopiado.

Objetivos

Objetivo general:

Medir el impacto y comportamiento del los usuarios
con el libro. Evaluar si efectivamente

el libro genera mayor interés por la enfermedad.

Objetivos especificos:

1. Evaluar si el usuario comprende los contenidos del
manual
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2. Evaluar qué tan atractivo le parece el libro al usua-
rio. preguntas de manera individual.
3. Medir qué tan divertido le parece el manual al

usuario.

5. Evaluar qué tan interesantes le parecen los conteni-

dos y la informacidn entregada

al usuario.

6. Corroborar que las ilustraciones complementen las

informacién y

sean atractivas para el usuario.

8. Evaluar la eficacia del formato

Usuario

8 personas: hombres y mujer entre 20 y 40 afios que
han sido diagnosticados con la Enfermedad Celiaca
por lo que llevan una dieta libre de gluten.

Metodologia de testeo

Listado de tareas:

Resolverdn de manera individual una serie de pregun-
tas.

1. Se les pedira que ordenen por prioridad (de mayor a
menor) la importancia de las

caracteristicas para que el manual cumpla con sus
objetivos (formato/ contenido/comprensidn/disefio)

(b) Se le pasaran 1 maquetas del producto en formato
fisico y una en formato digital para evaluar la comodi-
dad del formato y el disefio. (diferentes dimensiones)
y ver

(c) Al finalizar deben responder un debriefing de 8



CVBR

Caracteristicas

[lustraciones

Formato carta

Color: blanco & negro

Contenidos originales

Digital (Pdf. descargable)

Lenguaje cercanoy
caracteristico del Chile.

Ventajas

Atractivo visual

Puede ser impreso en cualquier lugar.

De tamafo cémodo para interactuar

Puede ser fotocopiado e impreso
en cualquier impresora.

Atractivo e interesante.

Puede ser leido a través de la
pantalla o impreso.

Comprensible y atractivo.

Beneficios

Mayor interés por
parte de los lectores.

Accesible.
Transportable y manipulable.

Es més econdmico

Mayor interés por
parte de los lectores

Comodidad de lectura

Facil llectura, cercano, divertido.

Reflexion

¢Qué sensaciones generan
estas ilustraciones en los usuarios?

¢Qué tan cdmodo es el
formato del libro?

¢Les parece mas econdémico?

¢Permite una mayor comprensién y
eficacia en la lectura?
¢Facilitan o apoyan el cumplimiento
de la dieta?

¢Cdmo interactua el usuario

con el manual?
¢Es cdmodo para leerlo?

¢Se sienten identificados?



RESULTADOS TESTEO

Formato Colores Contenido llustraciones Orden contenidos Narrativa
Cristian Zanartu
59 60 10 490 30 Pl
(20 afios)
Paula Vial 5o 6°
10 40 00 3¢
(24 aiios)
J. Tomas Cartoni 60 40 20 30 5o 10
(33 arios)
Martina Majlis 5o 62 39 40 10 00
(24 afios)
Cecilia De Marchena 40 60 10 30 5o 20
(38 afios)
Camila Arrieta . . . . . .
(20 afios) 62 5¢ 20 4¢ 30 n
Piedad Donoso 50 62 10 40 30 20
(24 afios)
Angeles Correa o o o o o o
(31afios) > o r 2 ¥ 2
62,5% 75% 62,5% 62,5% 50% 50%

180



¢Qué tan adecuado es el formato?

¢Qué tan facil se te hace entender los contenidos?

éQué tan entendibles te parecen las ilustraciones?

¢Qué tan comodo te parece leer desde el papel?

¢Qué tan comodo te parece leer desde la pantalla?

¢Qué tan divertido te parece?

¢Qué tan atractivo visualmente te parece?

¢Qué tan identificado te sientes con el lenguaje?

Cristian
Zanartu

10

10

Paula
Vial

10

10

J.Tomas
Cartoni

10

10

10

Martina
Maijlis

10

Cecilia
De Marchena

10

10

10

10

10

Piedad
Donoso

10

10

10

10

Angeles
Correa

10

10

10

10

10

10
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Instituto de Nutricion y Tecnologia de los Alimentos

Avda. El Libano 5524, Macul, Casilla 138, Correo 11, Santiago - Chile
www.inta.cl
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Universidad de Chile

Carta de Apoyo entregada por la doctora Magdalena A QUIEN CORREPONDA

Araya durante las sesiones de correccion.

En las ultimas décadas la enfermedad celiaca ha aumentado de manera significativa y la las
personas en general no cuentan con la informacion necesaria para reconocer esta condicion ni
los cuidados que se requieren para hacer un buen tratamiento. Especialmente importante es
mejorar el conocimiento acerca de esta enfermedad en la poblacion en general y dentro de ella,
especialmente, entre los celiacos

Apoyamos a Magdalena Fontaine en su intencién de confeccionar un libro orientado a los
celiacos

Esperamos que la iniciativa cuente con el respaldo de su casa de estudio, que permita llevar a
buen término la iniciativa

Se extiende el presente certificado a pedido de la interesada

Prof. Magdalena Araya
INTA, Universidad de Chile
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