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1. INTRODUCCION AL ESTUDIO.

La enfermedad celiaca es una intolerancia permanangluten, que origina en
determinados individuos predispuestos geneticamamadesion severa de la mucosa del
intestino delgado superior. Esta intoleranciaailegl produce una inadecuada absorcion
de los nutrientes. Los sintomas de la enfermedadas@ados: pérdida de peso, retraso en
el crecimiento, distension abdominal, deposiciditasdas y voluminosas, alteraciones
del caracter, etc. El diagndstico se estableceantglbiopsia intestinal. El tratamiento
consiste en el establecimiento de una dieta exiEngdguten durante toda la vida (1).

La necesidad de mantener una dieta exenta de glutante toda la vida comporta unas
dificultades (fisicas, psicoldgicas y sociales) gueden propiciar un mal seguimiento e
incluso un abandono de la dieta, asi como la posiparicion de efectos psicoldgicos
colaterales.

En septiembre de 1993 se puso en marcha en laaksatide Celiacos de Madrid un

Servicio de Orientacion Psicologico coordinado gos psicologas, al que se afadio
posteriormente una tercera. Nuestro objetivo eadizeg una labor comunitaria de

promocion de la salud y prevencion en los celigcass familiares(2).

Es un paradigma del trabajo comunitario basar édizacion de programas en la
evaluacion permanente de los mismos. Una evaludeiémérito, es decir, de los recursos
gue se estan aplicando y una evaluacion de valeresg la referida a las necesidades de la
poblacion (3). Las necesidades de los celiacomlif@es eran evaluadas a través del
trabajo realizado con los grupos, y a su vez drparego de partida de otros programas.
Al mismo tiempo surgio la posibilidad de recopifdormacion de los propios pacientes 'y
familiares, a través de la aplicacion de un cueatio.

El objetivo primordial era afinar en el disefio dg éstrategias de abordaje de las tareas
preventivas que llevdbamos a cabo; para, de estarejacomplementar y enriquecer
nuestro trabajo de evaluacion de necesidades glizateamos en la practica cotidiana
con los grupos y al mismo tiempo facilitar hipasgsara futuras investigaciones

Esta investigacion se llevo a cabo con poblaciondli@cos que acude a revision a la
consulta de gastroenterologia de los hospitalesiités de La Paz y del Nifio Jesus de
Madrid y con un nimero reducido de familias deawgl$ que pertenecian a nuestros
grupos de trabajo en la Asociacion de Celiacos aerid.

Se elaboro un cuestionario que contiene variasuptag que se refieren a un momento
importante de la enfermedad desde nuestra aredesteancion:

- El inicio de la enfermedad

- La época posterior del diagnostico

- La situacion actual: Sintomatologia psicologichficultades de la enfermedad.



2. DESCRIPCION DE LA MUESTRA

Se ha aplicado el cuestionario a 55 familias dece$. El 61.8 % de los celiacos eran
mujeres y el 38.2 % hombres.

2.1. EDAD

La edad media es de 11.17 afos, siendo la desvitipida de 5.62. Las edades se
distribuyen segun el grafico 1.

2.2. EDAD DEL DIAGNOSTICO

En la mayoria de los casos la edad del diagnéstiate 1 a 3 afios (91.8%). La edad
media del diagndéstico es 5.27, pero la desviadidiocat de 21.7 nos indica la poca
relevancia de esta media. En el grafico 2 puedecayse mejor este dato.

2.3. ANTIGUEDAD DEL DIAGNOSTICO

La media del tiempo transcurrido desde el comieleda enfermedad hasta la actualidad
es de 9.39 afios, con una desviacion tipica de 5.79.

Como vemos en el grafico 3 hay mucha variabilidacelenimero de afios que han
transcurrido desde el diagnéstico.

2.4. NUMERO DE HIJOS

La media del niumero de hijos es de 2.28, con usaataon tipica de 1.08.

2.5. LUGAR QUE OCUPA EL CELIACO

En el grafico 4 estan incluidos el total de logamls. Se ha reflejado el porcentaje de
celiacos que ocupan el primero, segundo, tercemango lugar dentro del grupo familiar,
asi como los que son hijos Unicos. Se puede obrspreain 60.8% de celiacos no son el
primer hijo (grafico 4).

El grafico 5 corresponde a familias de mas de jm Bl 57.5% son el hijo pequefio.
Es interesante destacar ademas que el porcentamitias que no han tenido mas hijos

después del hijo celiaco es el 66.6% del totakc@gunje de la suma de hijos pequefios e
hijos Gnicos).



3. CIRCUNSTANCIAS CONCURRENTES EN LA FAMILIA EN EL
MOMENTO DEL INICIO DE LA ENFERMEDAD

La E.C. es una enfermedad de origen genético, mimaeyo, se hace necesaria la
presencia de factores ambientales que la deseraraden

Existen diferentes hipétesis con respecto a cpéleden ser factores desencadenantes de
la E.C. Este apartado pretendia investigar sidliftels circunstancias de cambio en la
vida familiar, al ser capaces de generar conflictoBuyen en la aparicién de la
enfermedad celiaca.

_

TOTAL %

NINGUNA 35 63.6
CAMBIO RESIDENCIA 8 14.5
CAMBIO SOCIOECONOMICO 6 10.9
AUMENTO FAMILIA 6 10.9
ACCIDENTE O INTERVENCION QUIRURGICA 2 3.6
ENFERMEDADES GRAVES 1 1.8
OTROS: 3 5.4

ALIMENTACION NO FUE ADECUADA 1

ADOPCION 1

DESCONOCIMIENTO GENES DEL PADRE 1

I

Cuadro |

En el 63% de los casos no hay respuesta a ningdmdi¢ la pregunta, por lo tanto se
deduce que las familias no perciben tales circaosia.

En el 37% de los casos hay circunstancias condegeque hablan de cambios
sobrevenidos a la familia en ese momento destacigdmmente el cambio de
residencia.



3.1. VALORACION DE RESULTADOS

Al aplicar el cuestionario hemos apreciado unardeteda actitud (evitativa o catéartica)
en los encuestados ante el contenido de esta peegdliferente al resto del cuestionario.
Aungue la misma se referia a hechos ocurridoslthestante tiempo, en la mayoria de los
casos; sin embargo, seguia afectando la menciésedépoca dificil de la vida familiar y
la alusion a causas familiares que parecian seidag como busqueda de
responsabilidades en la aparicion de la enfermedad.

Toda situacion de crisis conlleva la aparicion da serie de sentimientos (confusion,
tristeza, agresividad, culpa...) normales en etgso de cambio, durante un periodo de
tiempo, siendo elaborados posteriormente(4)(5&dEncaso observamos que aun pasado
bastante tiempo, siguen estando presentes alirsefaresta época.

Nos planteamos si uno de los factores que exmicagsta deficiente elaboracién
observada en algunos casos estuviera relacionada cmnicidad de la enfermedad.

Nos planteamos también que esta deficiente elaldorae la crisis ha propiciado la
actitud evitativa ante esta preguntay, por loaaot resultados de la misma (la ausencia
de respuesta) pueden estar sesgados por estdevdigabrsionadora.



4. COMO INFLUYO EL DIAGNOSTICO EN LA VIDA FAMILIAR

La presencia de una enfermedad en un grupo famiiigina una reaccion en el grupo y
en cada uno de sus integrantes, que se ven oldigaddaptarse a la nueva situacion,
maxime en una enfermedad que conlleva cronicidagregunta va dirigida a todo el
grupo familiar por este motivo.

La etapa de crisis de una enfermedad, es decirelopos anteriores e inmediatamente
posteriores a la aparicién de la misma, son losembos en los que se producen una serie
de reacciones ya descritas por diferentes autbjes (

Esta pregunta pretende recoger la aparicion ds estaciones (tabla I), diferenciar entre

celiacos y familiares en la respuesta (grafico @untificar cuales tienen mayor
incidencia (grafico 7).

4.1. RESPUESTAS A LA PREGUNTA

CELIACOS FAMILIARES
RESPONDEN 32 |/ 58,18% 44 | 80%
NO RESPONDEN 23 |/ 41,81% 11 / 20%

Tabla |

Como podemos apreciar por los datos, celiacos jides presentan reacciones ante la
aparicion de la enfermedad ya que en el 58% deeléscos y en el 80% de los familiares
hay respuesta a esta pregunta.

La respuesta mayoritaria en los familiares (80%gjeela repercusion de una enfermedad
en el grupo familiar sobre todo cuando la edadpdeicion de la misma es en un 98% de
los casos entre 1y 2 afios (grafico 2).

4.2. NUMERO DE ITEMS CONTESTADOS.

Hay un mayor nimero de items contestados por @logiamiliar que en los celiacos
(grafico 6), dado que la aparicion de la enfermdaac lugar en edades tempranas.



4.3. NUMERO DE RESPUESTAS A LOS DIFERENTES ITEMS

En los celiacos el item mas contestado esambios de alimentacior{grafico 7); algo
obvio siendo la alimentacion en la enfermedad caléghfoco sobre el que se cierne o no
la posibilidad de vuelta a la normalidad, remitietal sintomatologia.

Loscambios de habitoen los celiacos obedecen a las mismas causassgramibios de
alimentacion.

Las respuestas nos indican también la incidenciead#@ios de alimentacion y de
habitosen la familia. Es dificil valorar el sentido déossresultados porque pueden hacer
referencia desde cambios practicos que se introdecela vida doméstica hasta
considerables limitaciones en la comida y/o erctasumbres de la familia, que, no es
s6lo que no sean necesarios, sino que, ademasrpaedhasta perjudiciales para el
desenvolvimiento familiar, al introducir mas modé#ciones de las necesarias.

Se ha constatado la presenciaidgabilidad en los nifilos celiacos antes de su
diagnostico. Esta irritabilidad no remite de igoenera en las diferentes personas, una
vez comenzado el tratamiento y esto podria explfgrnas de las respuestas a esta
pregunta. Por otro lado, como ya se ha comentathsatapas de crisis, la irritabilidad-
agresividad es uno de los sentimientos posiblemenomento del proceso(4). Por ello
también aparece esta respuesta en los familiasgsive con mayor incidencia que en
los celiacos.

Otras respuestas que hacen referencia a manifestacde la etapa de crisis de una
enfermedad son [@epresion lossentimientos de culpainseguridad...que tienen una
contrastada influencia.

La elevada respuesta al itemrdiedos(casi un 50%) esta relacionada con la reaccion
frente a una situacion desconocida que, ademabkcanma enfermedad de por vida.

En este sentido es importante sefalar que hemasteado respuestas de alivio y
tranquilidad al conocer el diagnéstico y el tratamo a seguir en la enfermedad celiaca,
en familias en las que la severidad de los sintph@dan pensar en un diagndéstico de
mayor gravedad.

La respuesta dominante (50%) esSabreproteccion Es una conducta normal y
necesaria en determinados momentos de las enfellegdpero si persiste es un
importante factor de riesgo para el aprendizajentietejo de la frustracion y para el
desarrollo de la autonomia



4.4. RESUMEN

El diagnostico de la enfermedad tiene una influeerei el celiaco y la familia como
hemos analizado, fundamentalmentecambios de alimentacion, sobreproteccion y
miedos Si bien pueden considerarse normales estas ret@tienes, su prolongacion en
el tiempo influye en el desarrollo psicosocial@iaco y su grupo familiar y posibilita la
aparicion de determinada sintomatologia.

Se ha encontrado una correlacion positiva entréuentia del diagndstico y
sintomatologia psicolégica actual de r=0.44



5. SINTOMATOLOGIA PSICOLOGICA ACTUAL

La existencia de una enfermedad crénica es unrfadetaiesgo para la aparicion de
problemas en el desenvolvimiento del individuo.

Con esta pregunta pretendiamos indagar acercaxistencia de sintomatologia que nos
indicara la presencia de desajustes en el celfacenyla familia.

5.1. RESPUESTAS A LA PREGUNTA

CELIACOS FAMILIARES
RESPONDEN 29 | 52,78% 23 | 41,81%
NO RESPONDEN 26 | 47,28% 32 / 58,19%

Tabla Il

Como se puede apreciar el responder a la pregemsifiia en torno al 50% destacando
ligeramente la respuesta en los celiacos y la nrespuesta en los familiares, pero sin
gue sea especialmente relevante.

Es de destacar la disminucion a la mitad de lauesstp en la familia a este item con
respecto a la pregunta anterior. La percepciomatdgmas desciende considerablemente
en la familia (41,8 % frente al 80% de la preguanteerior) (tabla I). Esto nos indica que
el paso del tiempo favorece la normalizacion dada familiar.

5.2. RESPUESTAS CONTESTADAS POR TODO EL GRUPO FAMIUAR

CELIACOS Y FAMILIARES
RESPONDEN 35 /| 63,6%

NO RESPONDEN 20 / 36,4%

Tabla lll

El nimero total de personas que han respondidtagpesgunta es del 63,6% frente al
36,4% que no respondiod a ningun item de la misrag.gdr tanto un 36,6% de personas
gue no perciben problemas ni en el celiaco ni éantdlia.



5.3. NUMERO DE ITEMS CONTESTADOS

En el grafico 8 se puede apreciar el nUmero desitmntestados por celiacos y grupo
familiar por separado. Existe una mayor incidert®@a una o dos respuestas a esta
pregunta.

A la vista de los graficos nos surgen una seriatéerogantes que podrian abrir puertas
a futuras investigaciones:

- ¢, Qué numero elevado de respuestas y de quétigodicadoras de desajustes?.

-¢,Se obtendrian resultados diferentes al ser dpbca una poblacion normalizada?.

5.4. NUMERO DE RESPUESTAS A LOS DIFERENTES ITEMS

La respuesta mas contestada es Baja Tolerandawaskaacion en las familias(6) (grafico
9). Este item tiene gran relacion con el de iriliddd y presenta una alta incidencia tanto
en celiacos como en el grupo familiar. Son elevddesresultados obtenidos en
problemas de alimentacién en ambos casos y laesgpmayor en celiacos es la de
dificultades escolares.

5.4.1 AGRESIVIDAD

A la hora de confeccionar la pregunta de sintorogial actual, algo importante a

investigar era la agresividad. Hay diferentes masate entender la agresividad.
Recogemos la definicion de Meissner citada poicBhear de agresividad como forma de
superar un obstaculo que se opone a sus neces(@ades esta forma la agresividad es
un motor que puede ser adaptativo y constructiva @landividuo. Sitenemos en cuenta
gue en una enfermedad hay un obstaculo mas, enassteina restriccion, esto puede
influir en el desarrollo de una adecuada canalirade la agresividad.

Por otra parte nos parecia importante investigaglasividad porque aparece en la
sintomatologia del celiaco en su diagnoéstico yastgpiormente mencionado por los
familiares en diferentes ambitos (hospital, asegrac).

Al redactar la pregunta pensamos que el item aggasi por su amplitud y sus
manifestaciones diferentes nos haria perder maff@sejemplo soélo relacionar la
agresividad con la hostilidad hacia los demasprezgs hemos especificado dos item:
irritabilidad/agresividad y baja tolerancia a lasfracion.

El item mas contestado ha sido el de baja tolesanta frustracion, definida ésta en el
cuestionario como “reacciones desajustadas cuammoconsigue lo deseado
(autodestruccion, violencia, exigencia)”.



En total las respuestas han sido 23 (13 en el geupitiar y 10 en el celiaco). Entonces el
41% del total de encuestados ha respondido ateste$i nos remitimos a los que han
respondido al menos un item de esta pregunta ¢grji el porcentaje entre ellos de
respuesta a este item es del 65,7%.

Con respecto al item de irritabilidad, las respagbtin sido 18 (8 en el grupo familiar y
10 en el celiaco). Del total de encuestados ur®8Aan respondido a este item. Un
51,4% de los que han contestado al menos a unarjeeg

Hay algunas fuentes por las que se explicariadat@de estas respuestas:
1) Un alto grado de irritabilidad en el celiaco origirado por la transgresion de
la dieta.

2) El desplazamiento de la situacion de frustracion atras areas que no son la
dieta y/o la enfermedad En algunos casos se acepta y se lleva bientka pieo
se desplaza la frustracion a otros ambitos dedi. vi

3) La dificultad de aceptacion y canalizacion de lagiistraciones. Esto no es
un aspecto exclusivo de los celiacos. Todos lagithabs necesitan en su infancia
cauces para aceptar y tolerar las frustracionesedLecacion en los distintos
campos tiene la mision de desarrollar este aprajediZs una labor compleja que
conlleva dificultades en el desarrollo de cualquidividuo. Si existe, ademas otra
fuente adicional de frustracion hay un mayor riesgdre otras cosas porque a los
implicados en el proceso educativo, fundamentalentg padres, también la
existencia de una enfermedad les afecta en su fberdasarrollar estos criterios.
La sobreproteccion es una de las formas que adstaalificultad de los padres.

4) La conexion entre la irritabilidad y el desarrollo de la autoestima.La
enfermedad celiaca puede también presentar dédrst para los padres en el
terreno de su propia valoracion. Puede ser vividapestructura de personalidad
como un dafio en la autoestima y esto tener inflaearcla forma en que ayuden a
articular el proceso de narcisizacion del hijo amdi pudiendo originar
alteraciones en el narcisismo del individuo.

Un individuo que siente una sensacion de défic#Leautoestima por el hecho de
ser celiaco o un individuo que sobre compensa edeitdcon una
hipernarcisizacion compensatoria facilita la presede rabia narcisista ante las
dificultades. Esta rabia narcisista pensamos qtée resly conectada con la
irritabilidad descrita(7).

5)El efecto que tiene un largo periodo de sobreprotei®n en la infancia en la
capacidad de tolerar las frustraciones.

Si bien la percepcion por parte de las familiagxdstencia de sobreproteccion ha
descendido con respecto a la pregunta anterior (l€%e a 50% de la anterior)
(grafica 7), la realidad refleja que en algunoosas mantiene y en otros no
sabemos la duracion que ha podido tener dicha maiteecion.



5.4.2. PROBLEMAS DE ALIMENTACION

Unos resultados relevantes son los relativos &l&civbn con la alimentacion. Estos
resultados se dividian en dos items de problemadimentacion: Falta de apetito y
Bulimia-obesidad.

El total de respuestas han sido 19 (11 en el giarpdiar y 8 en el celiaco). En la tabla
siguiente se ven los datos pormenorizados:

CELIACO FAMILIA TOTALES
FALTA APETITO 7 5 12
BULIMIA-OBESI. 1 6 7
TOTAL 8 11 19

Tabla IV

La relacidon con la comida impregna toda nuestra.\&th el comienzo del desarrollo para
el bebé, el alimento dado por la madre es el praoetacto con ellay con el mundo. La
alimentacion se convierte, no solamente en unegadtsico, sino también en un cauce en
el que se articulan afectos, satisfaccion e irfsatigdn(8).

Mas adelante, con el crecimiento van existiendasotrias de canalizacion, pero la
relacion con la alimentacion puede seguir sienddcuto de otras cuestiones: Nos
reunimos en torno a una mesa, celebramos acon&toni comiendo y canalizamos
dificultades visitando el frigorifico o perdiendapetito.

Estamos en una sociedad en la que lo referente@rala esta tan enraizado porque
junto al hecho de comer se establece todo un \dmgutelacion social. Todo esto influye
en el panorama actual donde existe una gran indalel® problemas en anomalias
alimentarias.

En este contexto no resultaria dificil encontracmsque en cualquier otro colectivo al
gue se aplicara el cuestionario podria dar tampi&ablemas en relacion con la
alimentacion, y esto puede explicar los resultadbdsnidos en este item.

Sin embargo, pensamos que los resultados obteoltk$ecen ademas a que hay un
riesgo de complicacion en este aspecto para léacosly sus familias porque hay mas
factores en juego:

-La importancia, en una edad temprana, de la aparite una enfermedad en la

gue la alimentacion compromete la supervivencia.

-El hecho de tener que prestar una atencion espele@@omida.

-Tener que seguir una dieta restrictiva de por.vida

-El papel que juega, finalmente, el “pan” en nwestritura gastrondmica.



La relacion con la comida en el celiaco y su fanpiliede entonces estar mas cargada de
lo que seria aconsejable en varias direcciones:

- De una forma evitativa: Descatectizando a la efitacion como forma de no
sentir frustracion (Por ejemplo las 7 respuestdaltke de apetito en el celiaco)
- De una forma sobredimensionada: Cargando mas deda debido en torno alo
gue se da y se deja de dar en la comida tanto eeliato como en el grupo
familiar (por ejemplo las 6 respuestas de bulinbasidad en la familia).

-Con la utilizacion que se puede hacer del cumplitai de la dieta- transgresion
como un vehiculo de expresion de conflictos paiedel celiaco y/o de la familia.
- Con la utilizacién de la dieta en la vida sogidle relacion. Se pueden inhibir
actividades supuestamente por la complejidad cegepta su realizacion para un
celiaco, o por el contrario se puede adquirir ustggonismo especial como
consecuencia de tener un problema de salud.

Este ultimo aspecto es la forma que pueden adtgsgroblemas de relacion en el
celiaco, aunque el resultado total en este itegsmouy relevante: 6 (Grafico 9).

5.4.3. DIFICULTADES ESCOLARES.

Hay un item que ha tenido relevancia en el celjaumasi en la familia que es el de las
dificultades escolares. El total de respuestasstthin12 en el celiaco y 2 en la familia
(hermanos).

Esta descrita la conexion entre el cumplimienttadieta y los resultados escolares (9),
por lo tanto, una explicacion a este resultadori@stéanculada a la transgresion de la
dieta. Al tener una poblacién cuya media de edag d4 afios, las dificultades escolares
pueden ser la via mas habitual por la que se matafcualquier tipo de desajuste.

El hecho de tener una limitacion crénica puedalinéin la relacion con el aprendizaje,
tanto de una forma positiva como negativa:

-De forma positiva: Tener que responsabilizarssiarismos con respecto a la
comida, puede favorecer la maduracion del nifioetomanejo de si mismo, y su
mundo de relacion y asi desarrollar y potencianrsdg areas como lo escolar.

-De forma negativa: siendo un factor de riesggopeele entorpecer la adquisicion
de la madurez necesaria (afectiva, intelectudtafisocial) para el desarrollo
escolar.



5.4.4. OTROS RESULTADOS

El item depresion ha sido contestado mas en ldidaguie en el celiaco 8 en la familia
frente a 2. La distribucion en los miembros dealaifia ha sido: 4 madres, 2 padres, 1
hermano y 1 sin especificar.

Por ultimo, se puede destacar la menor respuesidtem miedos. Las caracteristicas de
la enfermedad celiaca referidas al buen pronogtiediene si se sigue la dieta, y también
la ausencia de sintomas graves aunque se traadgredsma; pensamos que puede
influir en la baja cuantia de esta respuesta aretitga, seguramente, de otras
enfermedades cronicas en las que cabria esperagsmaesta mas alta en este item.

Esta ausencia de miedo puede tener un efecto efalesen cuanto pueda favorecer la
falta de preocupacion con la dieta y por lo tamtgdsibilidad de no hacerla o ser
negligente en su cumplimiento.



6. DONDE ENCUENTRA LA DIFICULTAD DE LA ENFERMEDAD

6.1 RESPUESTAS DADAS A CADA ITEM

I —

N %
ES UN REGIMEN CARO 46 83.
NO CONOCER QUE ALIMENTOS LLEVAN GLUTEN 32 58.1
UN REGIMEN SIN GLUTEN LIMITA LAS POSIBILIDADES DE U NA VIDA
FAMILIAR, ESCOLAR O SOCIAL NORMAL 17 30.9
NO QUERER SER DIFERENTE A LOS DEMAS 10 18.
MANTENER SIEMPRE UNA MISMA ACTITUD ANTE LA DIETA 8 14.
MONOTONO 5
NINGUNA DIFICULTAD 3
OTROS: 2
3.6
| ME GUSTARIA COMER DE TODO 1 |
TODAS LAS DIFICULTADES 1

Cuadro Il

Estos resultados nos indican que la mayor difidulsaencuentran en la carestia del
régimen (83,6%) y en segundo lugar, en no conogéraljmentos contienen gluten
(58,1%).

No les parece a los celiacos su dieta monotona isd%) y muy pocos piensan que no
tiene ninguna dificultad(5,4%).

Existe un porcentaje digno de tener en cuenta gjleerespuesta dada a que un régimen
sin gluten limita las posibilidades de una vidaifeamn escolar o social normal (30,9%).

Es de menor cuantia la respuesta a no quererfeerde a los demas (18%) y a mantener
una misma actitud ante la dieta (14%)).

Estos tres ultimos items mencionados van a setootbgeuna valoracion posterior.



6.2. NUMERO DE RESPUESTAS CONTESTADAS

NUMERO DE RESPUESTAS NUMERO DE SUJETOS
CONTESTADAS
1 15
2 18
3 11
4 8
5 2
6 1
Tabla VvV

Hay que destacar que la suma de los que dan unarespuestas es mas de la mitad de
los encuestados y en la mayoria de ellos, suseastgsuse refieren a la carestia o a la
dificultad para conocer los alimentos que llevaregi.

6.3. VALORACION DE ITEMS PSICOLOGICOS

Resulta importante un estudio mas minucioso deitieess, porque son los que mas se
refieren a nuestro campo de estudio psicosocial:

-Un régimen sin gluten limita las posibilidadesud@ vida familiar, escolar o
social normal.

-No querer ser diferente a los demas

-Mantener siempre una misma actitud ante la dieta

Nos hemos planteado como hipdtesis que existesla@adn entre responder a estos items
y un nimero elevado de respuestas a la cuestilanpiteblematica psicoldgica actual.



6.3.1. NO QUERER SER DIFERENTE A LOS DEMAS

Los sujetos que han contestado este item han tsidoientes nimero de respuestas a la
pregunta de la problematica psicoldgica actual:

SUJETOS N° SjNTOMAS N° SINTOMAS N° TOTAL
CELIACO FAMILIA
1 2 3 5
2 1 3 4
3 5 3 8
4 4 2 6
5 1 6 7
6 1 1 2
7 3 0 3
8 0 2 2
9 3 1 4
10 4 3 7
Tabla VI

Todas las personas que han contestado a esta {@egfigren en la pregunta anterior un
minimo de dos sintomas psicolégicos. Ademas esriamte apreciar el elevado nimero
de respuestas que dan en general. Esto nos imdgqazi“no querer ser diferente a los
demas” es un claro indicador de desajuste.

Este item es el que mas claramente alude a lasat@ptde la enfermedad, porque el
hecho de vivenciarse como diferente en esta entltheya parece indicador de
problemas. Este aspecto se ve reflejado en lokades.



6.3.2. UN REGIMEN SIN GLUTEN LIMITA LAS POSIBILIDAD ES DE UNA
VIDA FAMILIAR, ESCOLAR O SOCIAL NORMAL

De los 17 encuestados que han contestado afirmaive a este item, la mitad
aproximadamente tiene entre 0 y 2 respuestagadama de sintomatologia psicoldgica
actual, y la otra mitad refiere un nUmero supeaidrrespuestas.

Las personas que contestan que “un régimen lim#godsibilidades... ”, pueden estar
aludiendo a dos cuestiones: por un lado, la castat de un hecho que es incluso un
requisito para la aceptacion de la enfermedadgey@imno extremo, la explicitacion de una
vivencia de problemas con la enfermedad. Esto aedplicar en parte estos resultados.

6.3.3. MANTENER UNA MISMA ACTITUD ANTE LA DIETA.

7 de las 8 personas que han respondido a estanpagggnen mas de dos respuestas en
sintomatologia psicoldgica, aunque el nUmero deuestas que dan en general no es tan
elevado como en el item de “no querer ser diferamds demas”.

Mantener siempre una misma actitud ante la dietata@ la presencia de transgresiones.

6.3.4. RESUMEN

La hipotesis que nos plantedbamos, es decir deioel entre respuesta a estos items y la
sintomatologia psicolégica actual se confirma clenate en el caso de la respuesta “No
querer ser diferente a los demas” y no tan claréemamlos otros dos items.

Los resultados globales a estos items (30%, 18%) {@uadrall), no han sido muy
elevados, pero lo que si parece evidente es quangsbbamos estas cuestiones en
dificultades psicolégicas actuales, muchos celiagos contestan a estos items
actualmente estan padeciendo desajustes.

Por otro lado, un estudio realizado (10) encuanisala aceptacion de la dieta sin gluten
es problematica para la mayoria de los nifios yeadehtes en particular entre los 12y
los 17 afios, sobre todo en las reuniones sociaasyentros con amigos.

La media de edad de nuestra muestra (11,1 afidoshras el que se aplicé en presencia
de uno de los padres son variables que podriaitax[a discrepancia de los resultados.



7. DISCUSION

La presencia de una enfermedad que supone lareisstde una dieta restrictiva de por
vida genera en el individuo y/o su grupo familinas limitaciones que se convierten en
factores de riesgo para un desarrollo saludable (2)

Se hace necesario arbitrar recursos, desde logmliés ambitos de intervencion, para
minimizar o eliminar estos riesgos y para consegjuibjetivo Ultimo que es favorecer la
salud del celiaco mediante la efectiva realizad®nina dieta sin gluten.

La intervencion psicoldgica, en el terreno de &vpncidn secundaria, va dirigida a evitar
gue se instauren otros efectos colaterales paokidhde tener una situacion cronificada
de por vida. Estos efectos (sobreproteccion, lititkad, baja tolerancia a la frustracion...)
provocan desajustes en el individuo, que a suevenrsvierten en factores de riesgo para
vivir de una forma saludable una situacién de enéglad y fomentan, de esta manera, un
mal seguimiento o, incluso, un abandono de la dietael consiguiente riesgo para la
salud. Se crea, por tanto, un circulo vicioso queetroalimenta y en el que se hace
necesaria la intervencion.

El estudio no pretendia recoger datos acerca geim&nto de la dieta por parte de los
participantes,pero si se ha tenido en cuenta astation a la hora de plantear
explicaciones de los resultados.

El cuestionario se disefio con un objetivo, fundaaierente, de caracter practico: servir
de material de trabajo para encauzar nuestra tameaeliacos en los hospitales o
asociaciones.

La posibilidad de generalizar estos datos a lagoidnh de sujetos celiacos, puede ser
relativa, dado lo limitado de la prueba y de la stige No obstante, nos permiten
establecer algunas cuestiones.

La época del diagndstico de la enfermedad es apa €lificil en al vida familiar. Aun
afios después, el relato acerca de esta época itiansia intensa carga vivencial.

El despliegue de sentimientos y reacciones puestpgego en la época del diagndstico
(80% de respuestas, tabla ), nos da idea daukcsiin traumatica por la que se atraviesa.

Hay un riesgo considerable de que, junto a la ei@dad, se cronifiquen estas vivencias y
actitudes (sobreproteccion, agresividad...). Laeatacion positiva entre nimero de
respuestas en “influencia del diagnoéstico...” pt@matologia psicolégica actual” r=0.44
apunta en esta direccion.



La mayor dificultad se encuentra en la carestia deta y en desconocer que alimentos
contienen gluten (cuadro Il). Es de menor cuaptao significativa, la respuesta “un
régimen limita las posibilidades...”Esta Ultimagessta, junto con otras (“no querer ser
diferente”,” mantener la misma actitud ante laaligtapuntan a dificultades en torno a la
aceptacion de la enfermedad.

Todo esto nos lleva a concluir que una intervengéitologica, en los momentos
posteriores al diagndstico, resulta una herramiemiya eficaz. Las areas en las que se
hace mas necesaria la intervencion son aquelldsaquebtenido puntuaciones elevadas
en la pregunta “influencia del diagndéstico enitlafamiliar” (sobreproteccion, cambios
de alimentacion, miedos...) (grafico 7), junto amque en la pregunta “ sintomatologia
psicoldgica actual’(gréfico 9) se perfilan comotéaes de riesgo de desajuste.

Un trabajo de prevencion secundaria y terciariaredos con enfermedad celiaca y sus
grupos familiares deberia incluir, entre otrospgsibjetivos:

- Delimitar los cambios de alimentacidbn que sonesados para el buen
seguimiento de la dieta, de los que son innecesario

-Propiciar criterios saludables en torno a la iélacon la alimentacion, para
evitar la instalacion de patologia alimentaria.

- Contrarrestar con informacion, lo que en los m$edguede haber de
desconocimiento.

- Neutralizar los riesgos que produce una sobrepcain prolongada,
favoreciendo el desarrollo de la autonomia.

- Proporcionar criterios educativos que permitanseguir unos niveles de
tolerancia a la frustracion adecuados, ya quedanaiesta en el origen de muchos
funcionamientos desajustados.

La intervencion preventiva secundaria no se defmircscribir sélo a los momentos
posteriores al diagnoéstico ya que padecer unac@éh alimentaria a lo largo de toda la
vida propicia en muchos casos una relajacion earaplimiento de la dieta (9), ser una
enfermedad cronica la hace susceptible de genevatemas (11) y por ultimo, las
respuestas a la pregunta “ sintomatologia psiccédagtual”, nos alertan de la presencia
de desajustes en algunos casos.

Seria importante una intervencion preventiva teiecen los casos en los que se detectan
desajustes, porque como cualquier desajuste tiemes@r abordado y, ademas, por el
efecto que a su vez puede originar en el seguimigatla dieta y, por lo tanto, en la
patologizacion de la enfermedad.
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RESUMEN

La enfermedad celiaca conlleva la realizacion dedigta restrictiva de por vida, lo que
origina en el individuo y/o la familia limitacionegie son factores de riesgo para un
desarrollo saludable.

Es necesaria la intervencion psicoldgica, en lauuaejor conocimiento de la realidad

de los celiacos y sus familias es una herramieara giisefiar intervenciones.Con este
objetivo se elabord un cuestionario que recogiarinécion acerca de diferentes

momentos de la enfermedad y de la realidad acasdpacientes y familias.

El estudio muestra que en la época del diagnddti¢a enfermedad se generan muchasy
variadas reacciones, en un principio normale®y pen riesgo considerable de que se
cronifiquen y se conviertan en desajustadas (solexrion, agresividad, cambio de
hébitos).

En la situacion actual la agresividad y los prolasnde alimentacion son los mas
destacables en los celiacos y familias. La mayiouttad con respecto a la enfermedad la
encuentran en la carestia de la dieta y no corgpeeralimentos contienen gluten.La
dificultad en la aceptaciéon de la enfermedad vanpediada de un nimero elevado de
sintomas en la actualidad.

Estos resultados nos confirman la importancia dentervencion psicolégica en
prevencion secundaria y algunas lineas de actuacion

PALABRAS CLAVE: Enfermedad Celiaca. Desarrollo Psicologico. Cueatio.
Prevencion Secundaria.



SUMMARY

Coeliac disease requires a restrictive diet fendihich implies certain limitations both on
the patient and their families that are factorasK for healthy development.

Psychological intervention, aimed to gain a bettederstanding of the reality of the
coeliac patients and their families, is a necestaolyin the treatment of the patient. A
guestionnaire has been elaborated in order todefmrmation about different stages of
this disease and the present reality of the patiamd their families.

The survey shows that at the time of diagnosib@tdisease, many and varied reactions
were generated, believed to be normal, but a ceraide risk of becoming chronic and
poorly adjusted (over-protection, aggressivendsange of habits).

In the current situation the aggressiveness andfebding problems are the most
prominent on coeliac patients and their familieee Tmain difficulty regarding this
disease is the lack of diet and the fact of nowkng which foods contain gluten. The
difficulty in accepting the disease goes along veithigh number of symptoms at the
present time.

These results confirm the importance of the pshadical intervention in secondary
prevention and show some performance strategies.

KEY WORDS-«toeliac disease, psychological development, questioe, secondary
prevention.



