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LA PREVENCION COMO ESTRATEGIA DE ABORDAJE EN UNA
ENFERMEDAD CRONICA: LA ENFERMEDAD CELIACA

La Enfermedad Celiaca

La enfermedad celiaca (E.C) es una intolerancia permanente al gluten, proteina que
forma parte de algunos cereales (trigo, cebada, centeno y avena), que condiciona, en
determinados individuos, predispuestos genéticamente, una lesién severa de la
mucosa del intestino delgado superior.

Esta lesion de la mucosa produce una inadecuada absorcion de los nutrientes
(principios inmediatos, sales y vitaminas), que dificulta un desarrollo normal en el
crecimiento. En los adultos la lesion intestinal conlleva un mayor riesgo de
malignizaciones en el tracto digestivo.

Los sintomas son numerosos y pueden variar de un individuo otro: pérdida de peso,
distension abdominal, anemia ferropénica, deposiciones blandas y voluminosas,
pérdida de apetito, retraso en la talla, alteraciones del caracter... La Dermatitis
Herpetiforme ( afeccion de la piel ) comparte con la Enfermedad Celiacalalesion de la
mucosa intestinal, teniendo el mismo tratamiento.

La Sociedad Europea de Gastroenterologia y Nutricion Pediatrica (ESPGAN) fijé en el
afo 1969 las normas conceptuales y diagnosticas que permitieron definir objetivamente
lo que es la EC.

La EC se presenta fundamentalmente en sujetos de raza blanca. A medida que se
conoce la enfermedad aumenta el nimero de sujetos diagnosticados. La distribucion
por sexos pone de manifiesto un predominio del sexo femenino, sobre todo en
pacientes adultos. En cuanto a individuos por edades hay dos etapas en la vida de
mayor aparicion de la enfermedad: en la primera década (sobre todo en los primeros 5
afos) y en la cuarta década.

La prueba mas fiable para el diagnostico es la biopsia intestinal. Una vez diagnosticada
la EC, el Unico tratamiento consiste en mantener un régimen estricto sin gluten de
por vida .

La dieta del celiaco la tienen que componer productos naturales exentos de gluten:
carnes, pescados, huevos, frutas, verduras, legumbres y cereales tolerados (maiz y
arroz). Deben eliminarse, en la medida de lo posible, los alimentos elaborados y/o
envasados porque es mas dificil de garantizar que no contengan gluten.
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El problema es saber qué alimentos se pueden comer y cuales no. Es aqui donde se
pone en juego uno de los importantes papeles de las asociaciones de celiacos . La
informacién, asesoramiento sobre alimentacion, asi como un seguimiento constante
de las legislaciones con respecto a la misma, son una tarea continua debido a las
constantes modificaciones tanto de las normativas como de la composicién de los
productos por parte de los fabricantes.

Las asociaciones de celiacos de nuestro pais empezaron a funcionar hace algunos
afios. Se han agrupado actualmente en una Federacion Nacional de Asociaciones de
Celiacos. El trabajo que vamos a desarrollar se ha realizado en la Asociacién de
Celiacos de Madrid (A.C.M.), que tiene una trayectoria como tal de seis afos.

El Equipo de Orientacion de ACM

En septiembre de 1993 pusimos en marcha el Equipo de Orientacion en ACM. Eramos
dos psicologas con diferente recorrido profesional y con un conocimiento personal
acerca de la enfermedad y recibimos el apoyo de la presidenta de la Asociacion y de la
junta directiva, asi como de los voluntarios que informaban a los padres en aquellos
momentos.

Puntos de Partida Teoricos
Hay unos puntos de partida tedricos desde los cuales se disefiaba este proyecto:
Una concepcion biopsicosocial de la salud.

Una definicion de salud entendida de una manera activa, no en un sentido
estatico de pérdida y recuperacion de la misma sino dinamico. Con la posibilidad
por parte del individuo de intervenir activamente en su salud, de desarrollarla 'y
fomentarla y con un papel de los profesionales de la salud de transmisores de
un saber del que se puedan hacer duefios los individuos.

Una intervencion comunitaria : Utilizacion de las redes existentes. Hincapié en
la promocion de la salud y la prevencion. Evaluacién de recursos, necesidades,
proceso y resultados. No sélo hacemos intervencién comunitaria cuando la
comunidad es el objeto de nuestra intervencion, sino cuando en cualquiera de
nuestras acciones visualizamos la persona con la que trabajamos en un proceso
de transaccion continua y mudiltiple con otros individuos, grupos,
organizaciones... (Leon 1994).

La utilizacion de los indicadores de salud del trabajo en Prevencion Primaria
asi como la progresiva incorporacién de indicadores relativos a una enfermedad
cronicay de los especificos de la enfermedad celiaca que devienen en factores
de riesgo para la salud del colectivo celiaco.
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El trabajo con padres por su papel de agentes de salud de su familia, por la
rentabilizacidn del recurso y por una concepcion sistémica del grupo familiar.

La distincidn entre fase de crisis y fase crénica de las enfermedades crénicas,
con la aplicacion a las peculiaridades de la enfermedad celiaca.

Prevencion Psicoldgica

La prevencion psicolégica tendra como objetivo ultimo evitar la enfermedad
manteniendo la dieta exenta de gluten.

La existencia de una dieta restrictiva de por vida genera en el individuo y/o su grupo
familiar unas limitaciones que se convierten en factores de riesgo para un desarrollo
saludable. Es un objetivo mas proximo de la prevencion evitar que se instauren otros
efectos colaterales por el hecho de tener una situacién cronificada de por vida. Hay que
facilitar herramientas que permitan adaptarse activamente a las vicisitudes vitales y
ademas, proporcionar recursos para las dificultades que se deriven de una dieta
restrictiva de por vida. Es una combinacion de prevencion primaria y secundaria.

Pasos del desarrollo del proyecto

1. Se present6 a la asociacion las lineas del proyecto , haciendo hincapié en la
concepcién preventiva del trabajo a desarrollar. Se fue realizando una reelaboracion
del rol asignado del psicologo, procedente de la enfermedad por un lado y como
dispensador de consejos en consultas por otro.

2. Se realizé un encuadre breve con los informadores  (voluntarios que reciben a los
celiacos y /o sus familiares cuando son diagnosticados en su visita a la asociacion).
Resituamos las intervenciones que realizaban en el contexto no solo de la informacion
sobre la enfermedad y la dieta sino también del apoyo y contencién de los socios.

3. Se pusieron en marcha grupos de recién diagnosticados  agrupados por edades.
Se realiza una intervencion en la fase de crisis de la enfermedad con una periodicidad
establecida y duracion limitada.

La coordinacion con los informadores y la realizacion de los grupos de recién
diagnosticados nos posibilitan una red de atencion en la fase de crisis.

4. Se empez6 a desarrollar una intervencién individual/familiar ~ a peticion de los
interesados o con el criterio de algun otro elemento de la red. Nos posibilita la
cobertura para responder ante situaciones que no se puedan abordar grupalmente o
como complemento a éstas. Siempre en encuadres de orientacion y derivacion a otras
instituciones.
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5. Se han utilizado los recursos de publicaciones existentes en la asociacion para ir
difundiendo esta concepcion de la salud y de la prevencion a todos los socios.

6. Se fue afiadiendo la intervencion grupal en actividades de prevencion dirigidas a
todo el colectivo de socios. Se trata de atender a la fase crénica de la enfermedad. Se
han realizado grupos de prevencion con padres y se estd empezando con
adolescentes y en un futuro con los adultos celiacos.

Programa del Equipo de Orientacion de A.C.M.

OBJETIVO GENERAL

Desarrollar un programa de prevencion de la enfermedad celiaca y de las
consecuencias de la existencia de una dieta restrictiva de por vida.

PROGRAMAS ESPECIFICOS

1. Programa de apoyo breve de celiacos/familiares recién diagnosticados
2. Programas de prevencion fase croénica:

2. 1. Grupos de padres

2. 2. Grupos de celiacos adultos

2. 3. Grupos de adolescentes celiacos.
3. Programa de Orientacién individual/familiar

1. Programa de Recién Diagnosticados
Trabajar las ansiedades de los primeros momentos de recuperacion de la
enfermedad y asimilacion del diagnéstico.
Situar este seguimiento en el terreno de la posibilidad de generar salud.
Reflexionar acerca de las consecuencias de la situacion para todo el grupo
familiar analizando psicodinamismos bésicos que les sirvan de herramientas
de lectura de su realidad.
Conducirlos hacia la normalizacion de su vida cotidiana.

2. Programas de Prevencion Fase Cronica
Neutralizar los factores de riesgo que una situacion cronificada de por vida puede
introducir en el desarrollo de la familia y el individuo.

2.1. Grupos de padres
Posibilitar que los padres posean un espacio propio donde poder reflexionar
acerca de la problematica de ser padres hoy .
Conseguir la interiorizacién de criterios sobre lo que implica "crecer", y cuales
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son las mejores condiciones "para crecer en salud”. ( Siempre desde una lectura
del grupo familiar en su contexto social y con sus contradicciones y
problematicas actuales ).

Dar herramientas para actuar ante situaciones normales de desarrollo.
Trabajar criterios que permitan distinguir los conflictos normales del desarrollo y
aqguellos que implican ya una problematica especial.

Brindar criterios que permitan actitudes correctivas frente a situaciones
probleméticas.

2.2. Programa de adultos
Crear un espacio grupal para el intercambio de las vivencias inquietudes
dificultades y necesidades de los adultos celiacos.
Promover un papel de agentes de salud con respecto a otros adultos celiacos.
Facilitarles el aprovechamiento de otros programas que realiza el equipo
(padres, individual) que potencien el efecto de la intervencidn que se realiza con
ellos.

2.3. Programa de adolescentes
Promover la reflexion de los adolescentes y/o jovenes celiacos mediante grupos
de trabajo.
Colaborar en las propuestas de trabajo de los jovenes.
Instrumentar a los organizadores de los jévenes de herramientas de lectura de
la realidad y de técnicas de trabajo grupal.

3. Programa de atencion individual
Realizar intervenciones individuales/familiares de Orientacibn cuando sea
solicitado por los miembros de la asociacion.
Intervenir individualmente por indicacion del equipo ante alguna situacion
observada en el transcurso de otro programa de atencion.
Operativizar la eficacia de la intervencion trabajando interdisciplinariamente con
los colectivos implicados en una intervencion: familia, escuela, médico,
instituciones...

Metodologia

1. Grupos recién diagnosticados : Convocatoria a una reunién a los tres meses
aproximadamente del diagnostico. Desarrollo de un programa de 5-6 reuniones
mensuales (ahora quincenales). Técnica de trabajo en pequefio grupo (role-playing,
grupos de discusion, bombardeo ideas), grupo operativo.

2. Grupos de padres : Grupos de 20 a 35 padres, 28 horas de trabajo (quincenal 4
horas, semanal 2), técnica de trabajo grupo formativo (Técnicas de grupo, utilizacion
dindmica grupal para la tarea, no grupo terapéutico).
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3. Atencion individual : Encuadres breves de orientacion. Trabajo de red (colegio,
salud mental en su caso, hospital), derivacion.

Los grupos de adolescentes y adultos celiacos no estan totalmente desarrollados,
porque empezaran proximamente, pero compartiran los puntos de partida en cuanto a
limitacion de la intervencidn, utilizacion de técnicas de trabajo grupal, evaluacién de la
actividad (siempre la ultima reunion de todos los grupos) y apoyo en la red.

Todas las actividades han sido gratuitas porque los profesionales trabajabamos como
voluntarios excepto los grupos de padres que les costaron por persona 3.500 pesetas.

Evaluacion

Desde el punto de vista de la implantacién del programa los resultados que vamos
obteniendo van revirtiendo en un mayor conocimiento de las necesidades, en afinar los
programas, introduciendo los cambios que favorecen el aprovechamiento de los
recursos disponibles.

De una manera progresiva y dificil de cuantificar se esta produciendo un estilo de
vinculaciéon diferente de los socios con la institucion, hay un mayor grado de
pertenencia al colectivo, por parte de los que han intervenido en alguna actividad del
Equipo.

Grupos de Recién Diagnosticados

La asistencia a los grupos (Apéndice 1), no es el tnico dato a considerar a la hora de
establecer si un programa es provechoso 0 no, pero es una evaluacion de valor, las
personas continuaban en funcion de la utilidad que les estaba reportando.

Es significativo el dato de que el 50% de los nuevos diagnosticados de la Comunidad
de Madrid hayan asistido a la primera reunion, lo que indica un gran interés.

Hay una fuga considerable de la primera a la segunda reunion, que se refleja en el
cuadro Il. Esta reunion presenta importantes dificultades técnicas porque cada persona
estd en un momento diferente de la situacion, mas negador, mas rabioso, mas
omnipotente maniaco. Como se puede apreciar en la comparacion de los cuadros Iy
lll, disminuye la fuga de personas en la segunda reunién en el cuadro lll. Hay dos
modificaciones, la convocatoria quincenal y la utilizacion de la segunda reunion para
hablar de dieta y enfermedad.

Los grupos que no contindan Il y IV son de padres de chicos mayores y de adultos
celiacos, respectivamente. Hay un porcentaje mucho menor de ambos colectivos y con
los adultos celiacos tenemos mas dificultades de acceso en todos los programas.
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Valoran los integrantes de los grupos: Haber podido hablar con otras personas con sus
mismos problemas, la mayor informacion sobre la enfermedad y la tranquilidad acerca
de que no tiene porque repercutir en la vida afectiva futura de los celiacos, las
limitaciones de la dieta. Valoran ademas haber modificado algunas actitudes en este
momento que posteriormente les costaria mas.

Grupos de Padres:

La mayor utilidad de estos grupos a nuestro juicio y también en la evaluacién de los
padres, ha sido la instrumentacion para poder darle a la problematica celiaca su lugar
correcto, sin maximizarlo ni minimizarlo. Como decia el doctor Barbagelata el afio
pasado en su ponencia "se corre el riesgo de que la enfermedad cronica lo invada todo
y deje de ser un chico con un déficit sino un déficit total". Por ello es importante, con
los padres, llevarles a la idea de reducir el tema a una cuestion de dieta diferente y no
de realidad diferente. La asistencia y continuidad nos hablan de su valoracion junto con
su evaluacion.(Apéndice 2)

Conclusiones

La respuesta amplia del colectivo de asociados a nuestros programas, superior en
nuestra experiencia a programas de prevencion en la poblacion normalizada se
produce por varias razones:

- Existir una fuerte necesidad a la que dar respuesta que requeria ser reconocida y
canalizada.

- Haber comprendido claramente el sentido preventivo que hemos dado a nuestra
tarea. Una de las claves de los resultados en la actividad de ACM ha sido situar la
intervencidn en el terreno de la prevencion primaria. La devolucion a los usuarios de
gue lo suyo es un trabajo desde la salud facilita la escucha y alivia la tension y las
exigencias de otra intervencion mas, la del psicélogo. Desde el punto de vista teérico
estariamos interviniendo desde prevencion secundaria y terciaria, pero desde el punto
de vista del objetivo dltimo, evitar las transgresiones y por tanto la enfermedad, lo
hacemos desde primaria y este mensaje llega a los usuarios.
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Apéndice 1

Grupos Recién Diagnosticados

C/ LOMBIA 7, B AJO 8 28009 MADRID
TFS:913091293 / 620610372

1993-1994 Socios convocados:185, 135 Comunidad de Madrid, resto de fuera.

CUADRO I: Grupos | al VIl inclusive

GRUPOS N1 SOCIOS ASISTENTES
I 30 18
1 34 9
1l 23 3
% 10 ~-
V 30 15
Vi 28 18
Vil 30 5
T: 7 185 68

Porcentaje de asistencia a la convocatoria:
Socios convocados: 185 Socios Comunidad de Madrid: 135
37% 50%

CUADRQO II: Continuidad reuniones grupos I, II, V, VI, VI

REUNION 10 20 30 40 50
64 37 33 25 26

Todos los grupos han tenido periodicidad mensual menos el VIi

CUADRO llI: Grupos quincenales realizados: (incluyendo el VIl y otro nuevo del curso
siguiente)

REUNION 10 20 30 40 50

16 15 16 16 14
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Apéndice 2
Grupos de Padres

N1 Socios convocados: 1400. Acuden a una charla informativa 130 padres.

CUADRO 1V: 3 Grupos

REU. 10 20 30 40 50 60 70

53 47 44 46 46 47 46
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