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RESUMEN

En los dltimos tiempos se estan analizando losfestinterpersonales y ambientales de
las enfermedades que presentan alta prevalenatorés como los estilos de vida, los
habitos, la experiencia de enfermedad, etc., eageptan como elementos importantes
del proceso de curacién. Son de especial relevantial caso de las enfermedades
cronicas. Es necesaria la incorporacion de difeseptofesionales para la intervencion
en las enfermedades y, por lo tanto, se precismiague interdisciplinario.

Este articulo desarrolla cudl seria el trabajopdatdlogo en la enfermedad celiaca en
nifos. Cudles serian las caracteristicas de su.g@apmo y cuando se produciria su
intervencion. Se analizan los diferentes momengds @nfermedad con el fin de ayudar
a detectar indicadores de problemas en los pasigfadamilias.

Palabras clave: Enfermedad Celiaca. Interdiscipédad. Psicolégo. Prevencion
Secundaria.

SUMMARY

Lately environmental and interpersonal factors haeen taken into account in current
prevalence diseases. Factors such as lifestyleitshatisease experience, etc, are
presented as importan elements in the healing gsodehey are specially relevant in
chronical diseases. It has become necessary toltaliféerent professionals to treat the
diseases; so it is important an interdisciplingrgraach.

This article tries to describe what would be trektaf a psychologistic in child coeliac
disease. The role of this professional: when and he would intervene. The different
phases of the disease are described in order ttaiexfne psychological frecuent
problems that, both patients and their familiegfac

Key words: Coeliac Disease. Interdisciplinary apgto Psychologistic. Secondary
Prevention
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1. SALUD E INTERDISCIPLINARIEDAD

Estamos asistiendo en los Ultimos afios a un caeita concepcion de la salud-
enfermedad que afecta al abordaje de las difergmaésiogias y al papel de los
diferentes profesionales de la salud.

Uno de los aspectos que estan en cuestion es tapoan biomédica de la salud.
Tenemos que remontarnos a Descartes para sitoageh de la dualidad mente cuerpo.
Aquel pensamiento tuvo el mérito de permitir un adeslo fundamental del
conocimiento del cuerpo y de las enfermedadeslasirtensuras religiosas de siglos
anteriores, pero instalé una inoperante dicotornia fge alejando progresivamente el
concepto de la salud de lo que ya se encontrabda eoncepcion tradicional de la
medicina, desde Hipdcrates (Lain Entralgo, 1972)exir, la vision del enfermo como
una globalidad (1).

"La Epidemiologia ha venido a dar cuenta de quaaglelo biomédico con su atencion
exclusiva a las causas biolégicas del enfermar homsupuso un avance importante en
la deteccion y el control de las enfermedades deatta prevalencia que hace afios eran
la causa mas importante de mortalidad (Taylor, 1L98éro este lugar en la prevalencia
se ha modificado sustancialmente y de la investigase desprende la multicausalidad
de la etiologia de las nuevas enfermedades marfsdédos estilos de vida, los habitos,
la proliferacion de "nuevas" adicciones, el habighttipo de trabajo, la experiencia de
enfermedad, etc., se convierten en importantisifaoores que juegan un relevante
papel en la salud/enfermedad; aparecen nuevas demale atencion generadoras de
nuevos grupos de enfermos, como los cronicos, mesdtablemente plantean nuevos
problemas y retos, como el de la autonomia y l@ladlde la vida; la experiencia de
enfermedad y el comportamiento concomitante sorrsis y a la vez determinantes
para cualquier proceso morboso” (2).

La existencia de la interaccion entre lo psiquicto ybioldgico es tradicionalmente
conocida, no olvidemos el efecto placebo, peroosniltimos afios las investigaciones
estan documentando mas estas cuestiones. Se estaoligndo el campo de la
psiconeuroinmunologia con importantes hallazgos.W& observado, por ejemplo: que
la percepcion subjetiva del dolor influye en latead de medicacion que se requerira
para controlarlo (Cassel, 1982); que el estrés ymidd por un simple examen
académico es capaz de alterar negativamente, dpaf@tamente significativa,
importantes variables inmunolégicas (Kiecolt-GlageGlaser, 1986); que estimulos
inmunologicamente neutros pero emocionalmente soterson capaces de producir
reacciones alérgicas y que virus latentes dan lagamfermedades manifiestas, o que
algunas verrugas pueden desaparecer bajo hipaes, (Cohen y Felten, 1987); que
simples sesiones de psicoterapia de grupo, enpéirecen suficientes no sélo para
mejorar la calidad de vida de enfermas con caneenama metastatico sino también
para alargar el doble su longitud de vida (SpieBElpom, Kraemer y Gotheil, 1989),
etc"(1). Otras investigaciones muestran como laedad prequirargica influye en el
postoperatorio en el consumo de analgésicos, nudeedias de hospitalizaciéon y dolor

3).
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Todas estas reflexiones apuntan a la necesidaduteirade forma operativa el talante
biopsicosocial de la concepcion de la salud expupst la O.M.S. en 1948 (4). Las
causas que inciden en el estado de salud-enfermsdadmultifactoriales: Las
caracteristicas biologicas, en interjuego camddidad social y el modo de afrontar las
vicisitudes vitales van a condicionar la aparigidimero y el desenvolvimiento después
de una enfermedad. Por lo tanto la incidencia ddedediferentes campos de
intervencion, el trabajo interdisciplinario, vapaopiciar un mejor abordaje de las
enfermedades. Al mismo tiempo el papel jugado pgpagiente va a influir en el
pronéstico del problema de una manera determinante.

No es el objetivo de este trabajo profundizar enrdaones por las que resulta muchas
veces tan dificil la interdisciplinariedad, peraagaremos algunas cuestiones.

Desde el campo de la medicina estamos asistiendws avances tecnoldgicos que
estan provocando la necesidad de una especializga®, a veces, dificulta incluso la
vision global biolégica del enfermo (5). Por otard, no existe una experiencia de
trabajo en equipo con psicologos, ni muchas veges aonciencia de que esta
interdisciplinariedad vaya a aportar algo.

Desde el campo de la psicologia hemos hecho tansbi@nibuciones a la dificultad de
esta integracion. Por un lado el psicologicismcctiea de algunas posiciones que
puede haber favorecido una resistencia mayor danabkeajo interdisciplinario. Otro
problema ha sido la dificultad de trasladar a estigaciones contrastadas las
afirmaciones que se han ido haciendo a lo largeste ultimo siglo acerca de la
interconexiéon de los aspectos bioldgicos psicolixyig sociales del individuo. Este es
un defecto que una ciencia nueva como es la pgji@ksta solventando en los ultimos
aflos como hemos visto. Por ultimo ha habido untecidificultad en trasladar un
mensaje claro acerca de cuales son nuestros reaesntervencion con los pacientes y
acerca de la valoracion de los resultados obtenidos

"La psicologia clinica se ha ocupado tradicionat®mete investigar los trastornos
psicolégicos no solo para poder llegar a entengesioo también para poder desarrollar
métodos eficaces de tratamiento. Pero ademas, augmueste caso ya no sea tan
conocido por todos, otro de sus objetivos tradaies ha sido el de investigar tanto los
trastornos funcionales que cursan con sintomas atle&rateza fisico, asi como las
experiencias de enfermedad, esto es, las expergemsicoldégicas que acompaiian
siempre a las enfermedades cuya patogenia fundahentle tipo bioldgico o fisico;
experiencias psicoldgicas que, por su parte, sonwjediversa naturaleza y condicion y
qgue influyen bien en la aparicién de la enfermeflaita en cuestion, bien en su
mantenimiento, bien en su evolucién, bien en garrgento”(6).

El médico siempre se mueve en el dificil equilibd® encontrar la distancia 6ptima en
el trato con el paciente. Lo suficiente cerca @amadar a alguien que sufre y necesita
confiar en su saber y lo suficiente lejos para suemplicacion no comprometa su
eficacia. El papel del psic6logo no es mejorarue gl médico hace en este terreno, el
meédico tiene que seguir teniendo el mismo papel papaciente; lo que el psicologo
aporta esampliar el campo de las intervenciones. Todosdosrsos que dispongamos
para detectar y resolver problemas que se puedginaosren los pacientes seran una
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medida de prevencion de las patologias y compboasi que puedan sobrevenir. La
intervencion psicolégica complementa la tarea zadh por el equipo médico.

El papel del psicologo en la intervencion con etigate pretende “"elaborar la
comprension por parte de éste de su sintomatojogfaceso de enfermedad, de modo
que pueda metabolizar mejor sus conflictos emot@sng ansiedades derivadas,
resolviendo sus actitudes negativistas, regresijaaranoides. Intentando modificar su
actitud de sujeto pasivo a agente y colaboradoivaactn la lucha contra su

enfermedad"(7).

En resumen estamos ante la necesidad de desarmbidelos de trabajo que

contemplen la salud como biopsicosocial y que desske punto de vista vayan

integrando el papel de diferentes profesionalasnetmabajo interdisciplinario que tenga
como objetivo la intervencidn con un paciente mam@seguir que €l ponga en juego y/o
gue desarrolle su capacidad de contribuir a lduegm de su problema.

2. LA INTERDISCIPLINARIEDAD EN LAS ENFERMEDADES CRO NICAS:
LA ENFERMEDAD CELIACA

El abordaje integral de la salud es especialmentitprio en el campo de las
enfermedades cronicas donde se conjuga la necesidadtender a las nuevas
necesidades que ha originado la enfermedad ensshaniunto con propiciar que se
minimicen los efectos que en el individuo y/o smifea provoca atravesar por una
situacién cronificada, introduciendo criterios stables.

La presencia de una enfermedad crénica en la ilafaepercute ineludiblemente en
todo el grupo familiar (8) y marca el desarrolloede grupo. Es un factor de riesgo para
un desenvolvimiento saludable no solo del enfermo también de los padres y los
hermanos (9).

El nifio se encuentra en un proceso de formaciésudeersonalidad, el efecto de una
enfermedad se deja sentir en su desarrollo, porpelcto emocional de la experiencia y
ademas incluso en el caso de que no esté compdamatisupervivencia porque el
cambio de lugares que genera esta situacion, bowria la aparicion de actitudes no
muy saludables como puede ser la sobreproteccipn(10

La enfermedad celiaca ejemplifica lo que estamopomendo acerca de las
enfermedades crénicas porque favorecer las coméigipara que se mantenga la dieta
sin gluten es la manera de contribuir a la salulbsi@acientes(11). Al mismo tiempo la
existencia de una limitacion de por vida en urretey como es el de la comida puede
influir en la aparicién de otras patologias.

El control médico periddico de la enfermedad celias de gran importancia para el
seguimiento de las dificultades que pueden sudgisu vez permite resituarse cada
cierto tiempo frente a la enfermedad y ayuda a ememtlos criterios saludables. En los
pacientes diagnosticados hace varios afilos hemoastesxdo muy bajo el sentimiento de
miedo de los enfermos (1@)esto, que es positivo por un lado y se relactomala
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naturaleza de la enfermedad, puede favoreceraganelento de control de la ingesta de
gluten. En muchos casos esta intervencion periogéeranite comprobar una buena
actitud por parte de los pacientes y/o familias na waludable relacién con la
enfermedad.

3. EL PAPEL DEL PSICOLOGO EN LA CONSULTA DE ENFERME DAD
CELIACA

Las primeras tareas en un equipo consisten en eprodeno es la intervencion del
psicologo y clarificar cuales son los criteriosgoau intervencion: En que circunstancias
se produciria la derivacion por parte del equippugles son los objetivos que persigue
su intervencion.

3.1. COmo intervenir: Los elementos del cambio

Los padres son una parte integrante fundamental pdeteso al tratarse de la
intervencidn con pacientes infantiles.

Una de las primeras cuestiones que se abordan #rabejo del psicologo con los

pacientes y/o padres es situarles la interven€dmando el médico les indica que vean
al psicologo pueden vivirlo como "que ademas dertam problema de salud, su
problema genera problemas psicoldgicos” y estmasiweva carga. Es muy importante
modificar este malentendido. Es de gran utilidagliearles el aspecto preventivo de la
intervencion (sea secundaria o terciaria) porgsetri@nquiliza y facilita que asuman

protagonismo y capacitacion en el desenvolvimiatgosu enfermedad. Esto es muy
claro en la enfermedad celiaca. Transmitir la ideantervencion preventiva no es lo
mismo que hablar de "Apoyo psicoldgico”.

Cualquier intervencion del psicélogo consiste do@se en un lugar de comprension
de las dificultades del paciente y/o familia. Desde lugar de escucha se puede incidir
en su capacidad de modificar la realidad porquieséransmite su responsabilidad en
las dificultades que surgen, pero no se les culpablLa culpabilizacion generaria dos
respuestas posibles o bien el rechazo ante lavémeidon o efectos mas perniciosos en
el problema que se presentaba, complejizandolaraas Se les transmite también que
el equipo va a apoyarle en los problemas que swrj# va a dar cobertura para
resolverlos, pero él/ellos pueden hacer muchoysakid.

En la enfermedad celiaca se hace necesario siuau gusta importancia la relativa
gravedad del problema, pero combinandolo con eateladcomplicacion y situacién

traumatica que puede generar para la familia. Halt® transmitir con rotundidad la

supresion de la ingesta de gluten, pero combinanctmh entender las dificultades que
esto les supone.
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3.2. Cuando intervenir: Las diferentes edades en lanfermedad vy las
diferentes necesidades

Existen varios momentos diferenciados en la enféatieeliaca:

1) El diagnostico de probable enfermedad celiaBh periodo de aparicion de los
sintomas, la realizacion de la primera biopsia y diagnostico de probable
enfermedad celiaca con la supresion de la ingesgguten en la dieta.

2) El periodo de diagnodstico de probable enfermedaliace& EI periodo que
transcurre hasta la confirmacion del diagnéstice. Boduce la mejoria y
recuperacion del enfermo.

3) Confirmacién del diagnostico El periodo del diagndstico definitivo de la
enfermedad con la segunda biopsia, la provocaclarigrcera biopsia.

En un porcentaje elevado de casos el diagnosacprabable enfermedad celiaca se
establece entre el primer y segundo afio de vida,gsnera una uniformidad en los
casos en cuanto a los momentos de la enfermedaelaaion con las edades de los
nifos. Por eso afiadiriamos dos momentos mas nedaittie con la edad:

4) De la confirmacion del diagndstico a la adolescanci
5) La adolescencia.

Cada uno de estos momentos esta caracterizadoifpogntes necesidades y por la
presencia de indicadores que pueden alertarn@sroeeésidad de intervencion:

1) El diagnostico de probable enfermedad celia&e produce el impacto del
diagndstico. Segun cual sea la expectativa previasipadres acerca de la gravedad
del problema, puede producir alivio momentaneonsaeon de confusion (10). Se
produce también el impacto de la primera biopsealiRar una biopsia, analizar una
muestra de tejido, desde el desconocimiento provheates fantasias de
malignidad.

Intervencion En esta etapa tiene un valor fundamental la inforomgl2). Es
preciso situar en su justa importancia la enfermeda

En esta etapa es el momento de poner los cimiel@asia buena relacién con la
enfermedad(13). Las Asociaciones de Celiacos repias un buen complemento
comunitario para poder desarrollar estos aspetthq15).
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El periodo de diagnostico de probable celiaEa general se produce una mejoria
rapida del cuadro, que tiene el efecto de trarmguili

Intervencion Es importante detectar indicadores de mala acéptade la
enfermedad o de excesivo impacto emocional deddseg. Hay que estar atentos a
las transgresiones a la dieta. Las transgresionepate de los padres y/o de los
nifos en esta edad, generalmente dos a seis aftas, mlacionadas con las
dificultades de aceptacion de la enfermedad pae pker los padres.

En general, detras de la mayoria de los problemnassgrgen se encuentra una
deficiente aceptacion del problema, inicialmentdadepadres, al ser diagnosticado
a edades tan tempranas (9). La falta de aceptdeidm enfermedad por parte de los
padres es un factor predictivo de la implicaciorodehijos con la dieta.

Esta falta de aceptacién puede suponer en los @dosmos la negacion del
problema, que incide directamente en la ingestgluten. Sin ser tan extrema esta
falta de aceptacion, la presencia de sentimiemtEnsos de pena o de culpa sin
elaborar propician actitudes ambiguas que favoregenel nifio reciba mensajes
poco contundentes y que sea él el que transgrediéeta. Por Ultimo también
podemos considerar deficiente aceptacion del pmublel caso de familias que
siguen adecuadamente todas las indicaciones médisaalimentaciéon, pero que se
detecta una sensacion de esfuerzo muy alto.

Confirmacion del diagnosticdHay padres que esperan esta etapa para congtmar
diagnéstico y les provoca la inquietud normal. le&ps padres que verbalizan que
esta etapa es un tramite para ellos porque estavemcidos del diagnostico
positivo, y tienen perfectamente asumida la enfdaede pero no es tan real esta
percepcion como a ellos les parece. Suele quedarsensacion profunda de
esperanza de que no se confirme el diagndésticoudo apnduce a sentirse mas
impactados de lo que pensaban cuando se confilmaacdnveniencia o no de
realizar una provocacion con gluten deberd valerardividualmente"(14). En los
casos en que existen resistencias o postergacildnpdevocacion habra que valorar
cual es su origen. A veces la excesiva preocupgmobrel impacto de las biopsias o
de la provocacion en el nifio indican una importamiglicacion emocional en los
padres.

Intervencion Detectar el impacto emocional del proceso de icoation del
diagnostico, el impacto de las biopsias y valomracié la provocacion.

Con respecto a la provocacion, los padres se plarite cuestion de "si mentir al
nifio o no". Sienten que estan traicionandole o,gbaontrario, les genera mucho
malestar "revocar” la indicacion de no tomar glutemo si fuera a pensar el nifio
gue son arbitrarios. En general esto obedece adgtanteabamos mas arriba del
impacto de la confirmacion del diagnéstico, peralign es conveniente clarificar
algunos aspectos.

En los ultimos afios se ha producido el aumentadedad en la que se somete a
provocacion a los nifios de los cuatro afios de aat@sededor de los seis en
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adelante que es el criterio actual. Esto tienercgg@n con respecto a la madurez
del nifio y entonces a la cuestion de la claridad ehproceso de provocacion. En
general un nifilo de seis aflos con un buen vincutolifa puede entender la
situacion y puede ser informado del proceso, percalgunos casos no estara
indicado. Cada familia tiene que encontrar el mgde estime mas adecuado y que
les haga sentirse mejor, sin ser forzados. Entesta no hay un patrén uniforme
saludable, lo sera aquel en que la familia seaieds comoda.

De la confirmaciéon del diagnostico a la adolescanéiste periodo es, en general,
un tiempo de estabilidad y de progresivo manejdraarno del chico con la
enfermedad celiaca.

Intervencién Al encontrarnos con un problema de salud que cqgimplia crianza
es importante la deteccion precoz de conflictosajueno teniendo que ver con la
enfermedad van a afiadir factores de riesgo adacsiin. Es una etapa también de
prevencion para la adolescencia. Los indicadoresim@ortantes de esta etapa son:

A) Situaciones en las que las pruebas practicadagam de manifiesto que hay
transgresiones.

B) Situaciones en las que la revision evidencie miada relacion con la comida,
algun tipo de sintoma psicolégico o situacionesralesgresion de la dieta: excesiva
"flexibilidad" con la dieta.

La adolescenciaLa experiencia clinica nos muestra las dificidgadue presenta en
la adolescencia el seguimiento de la dieta sinegluén los pacientes con
enfermedad celiaca y las complicaciones que gergradeterioro fisico, la
influencia en el crecimiento en esta época fundsmheasi como efectos en el
comportamiento que, aunque es dificil establecegsta etapa en que medida son
atribuibles a la ingesta de gluten, no obstanté&nesmpliamente contrastados(16).
Por otra parte, la actitud ante la dieta en estipaeva a tener influencia en el
comportamiento ante la misma en la edad adultaassEsbtn problemas que nos
encontramos en la adolescencia, pero en muchos gasmbre todo, en los mas
complejos, se han ido fraguando a lo largo deitanza.

Intervencion Detectar la presencia de transgresiones en I, diedicios de
trastornos alimentarios, actitudes de ocultamidetéa enfermedad ante los amigos
y en general cualquier indicador de desajuste palsofamiliar.

La adolescencia es el momento en el que el indivistusitia ante lo que va a ser su
vida. Hasta ese momento estaba en desarrollo fygisicoldgico. En esta etapa el
adolescente toma conciencia de que se esta pradoca resultado final: Esa va a
ser su altura, su cuerpo, su forma de ser, sustedsticas personales en una
palabra, y, entonces, tiene que producirse unameaidn y aceptacion del adulto
que se esta formando. El adolescente con enfernwdidta tiene que aceptar su
limitacion entre otras multiples cuestiones y estplica que sea una etapa convulsa
incluso en chicos que hayan llevado muy bien tdgwaeeso en la infancia.
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Por otro lado para cualquier padre también se pong@ego la aceptacion del hijo
gue se ha formado, asi como la necesidad de acpmarogresivamente el chico
va a llevar las riendas de su vida. A los padreslesta este proceso de separacion
e intentan unas veces ejercer un control frerntecae ya se les va de las manos,
mientras que otras veces se retiran demasiadoopcaando el adolescente necesita
su intervencion activa, aunque nunca lo vaya anm®r. A veces en la relacion
padres-hijo de un paciente con enfermedad celifrga godos los temas con
respecto a la enfermedad, cuando ésta no es ka cuiestion que esta sucediendo.

"La transgresion, y mas aun, la transgresion ségiemny continuada, tenemos que
entenderla como un sintoma, como un indicador alsgéndremos que encontrar
cual es el problema que estd denunciando en ekeswmoite o joven. Si es

consecuencia del proceso vital que esta atraves&i@s un indicador de relacion

alterada con el hecho de padecer la enfermedadcaelSi se enmarca en una
problematica mas amplia del adolescente consigmmison el medio que le rodea

y con la manera en que este medio ambiente sit&a, ez, el problema de la

enfermedad celiaca, en particular, y de ser pergoeae va haciendo autdbnoma en
general"(17).

3.3. Objetivos de la intervencion del psicélogo

Haciendo un resumen de lo que hemos expuesto peddewr que varios son los
objetivos de la intervencion del psicologo atendcea las diversas necesidades:

1) Explorar las posibles motivaciones de los capeos presenten transgresiones a la
dieta.

2) Detectar la presencia de dificultades en latac&mn de la enfermedad celiaca por
parte del nifio o la familia.

3) Valorar prec6zmente la aparicion de desajustesopales o familiares.

4) Establecer el seguimiento de los casos que seepttan en los momentos
especialmente significativos de la enfermedad.

5) Realizar intervenciones en encuadres brevesefaca

6) Canalizar hacia otros recursos (preventivos raptaiticos) las situaciones cuya
complejidad lo requiera.

7) Realizar un seguimiento y evaluacion de losgrdes en los que se haya intervenido.
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4. Conclusion

El trabajo interdisciplinario tiene que basarseekconocimiento del alcance y utilidad
de los diferentes recursos con los que se cuentas ydiferentes profesionales
implicados en la intervencion.

Muchas de las cuestiones que se han planteaddestrad®jo son extrapolables a otras
enfermedades en general y a las enfermedades asOmino particular, con las
especificaciones particulares de cada una.

Es muy importante, ademas de una solida formaaoénpcer las caracteristicas y
peculiaridades del colectivo de enfermos con el spiesta interviniendo, porque esto
permite afinar en las intervenciones aumentan@didacia de las mismas.

Los progresos en el conocimiento de una enfermedadncaminados en primer lugar
a la disminucion de las consecuencias graves dmisaa: la eliminacién de la
mortalidad y la disminucion de la morbilidad; comi@ el conocimiento avanza son
nuevas las metas a conseguir y es mayor la dieerstk recursos con los que
intervenir.
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