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Resumen

En el siguiente trabajo, se pretende explorar las experiencias vividas por las personas
con diagndstico de celiaguia. También, se busca indagar el aspecto cognitivo, conductual
y emocional en lo relativo al diagndstico de la enfermedad. Para lograr esa tarea, se realizo
un estudio basado en un abordaje metodologico con enfoque cualitativo, en el que se
entrevistd a treinta y cinco sujetos diagnosticados con celiaquia en la adultez. A partir de
la transcripcion literal del analisis del discurso mediante el sistema categorial, se
obtuvieron cuatro categorias: Experiencia Vivida, Aspecto Cognitivo, Aspecto
Conductual y Aspecto Emocional; con sus respectivas subcategorias: experiencia ante el
diagnostico médico, comidas, sintomas, informacion sobre el tema, cambios personales,
cambios en el entorno, repercusiones en los comportamientos, repercusiones en lo social

y pensamientos y sentimientos ante el diagnostico.

Palabras clave: experiencia — celiaquia — adultos.



Abstract

In the following work, it is intended to explore the experiences lived by people with a
diagnosis of celiac disease. Also, it seeks to investigate the cognitive, behavioral and
emotional aspects in relation to the diagnosis of the disease. To achieve this task, a study
was conducted based on a methodological approach with a qualitative approach, in which
thirty-five subjects diagnosed with celiac disease in adulthood were interviewed. From
the literal transcription of the discourse analysis using the categorical system, four
categories were obtained: Lived Experience, Cognitive Aspect, Behavioral Aspect and
Emotional Aspect; with their respective subcategories: experience before the medical
diagnosis, meals, symptoms, information on the subject, personal changes, changes in the
environment, repercussions on behaviors, repercussions on the social and thoughts and

feelings of the diagnosis.

Keywords: experience - celiac disease - adults.
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Capitulo 1
1. Introduccién

1.1. Planteamiento del Problema

De acuerdo con Schuppan et al. (2009) la celiaquia es un trastorno sistémico cuyo
origen es autoinmune y primariamente digestivo. Se caracteriza por una inflamacion
cronica en el intestino delgado y por una respuesta inmunoldgica que se desencadena y
se mantiene por la exposicion al gluten de la dieta. Se trata de una enfermedad crénica
cuyo causante es una respuesta inflamatoria a las proteinas del gluten. En los pacientes
con Enfermedad Celiaca (EC), el gluten produce un atrofio en las vellosidades del
intestino delgado, conduciendo a la mala absorcion de los nutrientes (Hopman et al.,
2008).

A mediados del siglo Il a. de C. aparece la primera descripcion de la enfermedad,
introducida por un médico romano Galeno llamado Aretaeus de Capadocia, quien
describié la enfermedad como una entidad clinica cuya principal caracteristica era la
diarrea crénica y “atrofia corporal” junto con una afecciéon asociada al abdomen
prominente. El término celiaquia deriva de coelom, que significa cavidad abdominal. Las
personas que padecian la enfermedad eran denominadas bajo el término griego
“koliakos”, del cual deriva la palabra celiacos, cuyo significado es “aquellos que sufren
del intestino” (Marquez, 2001). Sin embargo, recién a mediados del siglo XX, en el afio
1940 especificamente y durante la Segunda Guerra Mundial, se logra la identificacion de
la importancia del gluten en la patogenia de la EC (Remes Troche, 2008).

Con relacion a la epidemiologia de la enfermedad, Gandolfi et al. (2000) y Gomez et
al. (2001) afirman que ésta tiene las caracteristicas de un iceberg, es decir que, son
muchos mas los casos no diagnosticados (por debajo de la linea de agua) que los casos

diagnosticados (por encima de la linea de agua). A su vez, la prevalencia a nivel mundial



es del 1%, sin embargo, existen grandes variaciones entre los distintos paises (Lionetti &
Catassi, 2011). De todas formas, la EC es una entidad que se encuentra en expansion, lo
cual puede observarse en una serie de estudios que han destacado que la prevalencia
actual de la enfermedad es significativamente mayor que hace 20 afios atras (Catassi et
al., 2010; Lohi et al., 2007).

Para la EC existe un unico tratamiento posible: una dieta estricta libre de gluten de por
vida. Dicha dieta implica la no ingesta de alimentos o medicamentos que contengan algun
tipo de gluten (como trigo, cebada, centeno o sus derivados). Esto se debe a que pequefias
cantidades de gluten pueden resultar perjudiciales para la salud de quien padece la
enfermedad (Green & Cellier, 2007). Tras la supresion del gluten de la dieta del enfermo
de celiaquia, la recuperacién histologica completa no se produce de inmediato, sino que
puede tardar incluso méas de dos afios y, en nifios, no suele ocurrir antes de un afio de
tratamiento con dieta especifica (Salvador Pefia, 2006).

Si bien la dieta no cura la enfermedad, permite controlarla. De esta manera, con ella
se alcanza la completa normalizacién clinica del individuo que la padece y evita las
posibles complicaciones tanto a corto, como a medio y largo plazo. Esta dieta sin gluten
debe cumplirse durante toda la vida, ya que se ha demostrado que el consumo reiterado
de pequefias cantidades de gluten puede generar dafios severos en las vellosidades del
intestino o provocar otras alteraciones y/o trastornos, aun cuando haya ausencia de
sintomas (Rodriguez Almagro, 2015).

Segun los postulados de Rodriguez Almagro (2015), en los ultimos afios ha crecido
exponencialmente el interés en la evaluacién de la calidad de vida relacionada con la
salud de las personas que padecen enfermedades cronicas, siendo la mejoria uno de los
principales objetivos terapéuticos. Por su parte, la EC posee una cronicidad propia que

requiere de una dieta restrictiva, permanente y exigente (Black & Orfila, 2011; Cranney

10



et al., 2007) en conjunto con controles médicos que se realizan con cierta periodicidad y
con la posibilidad de descubrir dicha afeccion en otros familiares (Santolaria & Montoro,
2015). A su vez, la dieta impone limitaciones a las actividades familiares y sociales,
generando distrés psicologico. Estos factores determinantes de la EC alteran la sensacion
de bienestar (Casellas et al., 2005) debido a la presencia de sintomas, enfermedades
asociadas, sensacion de cansancio, entre otros factores (Jorda & Lopez Vivancos, 2010).

Antoén et al. (2012) plantea que el apoyo familiar en el proceso de conocimiento de la
enfermedad es sumamente importante. La percepcion de la calidad de vida dependera no
solo del individuo sino también de sus circunstancias, en general, al principio de la
enfermedad valoran su calidad de vida en forma negativa, pero, si la adhesion al
tratamiento es buena esa calidad de vida mejorara. Sin embargo, algunos autores destacan
que mientras haya presencia de sintomas dicha mejoria en la percepcion de la calidad de
vida no serd posible (Casellas et al., 2005; Ferre Rovira & Latorre Fernandez, 2010;
Fragoso Arbelo et al., 2002; Pico & Spirito, 2014; Roos et al., 2013; Rose & Howard,
2014; Sverker et al., 2005).

Otros autores como Fragoso Arbelo et al. (2002); Olsson et al. (2008); Sverker et al.
(2005); Sverker et al. (2007); Sverker et al. (2009) sostienen que el apoyo social en la EC
mantiene una relacion significativa con la adhesion al tratamiento, expresado en un buen
control de la enfermedad, el apoyo social de la familia, la escuela, la pareja y el vinculo
laboral como pilares fundamentales en la enfermedad celiaca.

El aislamiento social es un hecho frecuente en los celiacos. La soledad pasa a ser un
aspecto relevante, ya que el celiaco tiende a sentirse excluido o a forzar su propia
exclusion social. La persona que padece de celiaquia siente una falta de compafiia, de
afecto y de apoyo que se ve agravada por la carencia de relaciones sociales de calidad.

Esto se debe a que el celiaco debe hacer frente a una serie de circunstancias en su vida,

11



como la dificultad para encontrar alimentos aptos para su consumo, la existencia de cierto
rechazo por parte de la sociedad (especialmente hoteles y restaurantes), entre otros
aspectos que conducen hacia una privacion de apoyo (tanto emocional como fisico y
econdémico) ante la cual, el individuo se ve reducido en su capacidad de respuesta
(Rodriguez Almagro, 2015).

Diversos estudios (Ludvigsson et al., 2007; Smith & Gerdes, 2012) aportan
informacidn relevante con relacion a la dieta sin gluten y a una sensacion por parte de los
sujetos que padecen celiaquia de emociones negativas, junto con ansiedad y depresion.

Con relacién a todo lo hasta aqui planteado, la presente investigacion se propone
indagar: ¢cual es la experiencia emocional vivida por los sujetos que presentan esta

enfermedad? y ¢cémo afecta sus ambitos personal, social y familiar?

1.2. Primeros Interrogantes

El interés por desarrollar el presente trabajo de investigacion surge a partir de
experiencias acumuladas a lo largo de mi vida, tanto familiares como personales. El hecho
de ser diagnosticada con celiaquia en el afio 2017, me obligd a tener que adaptarme a
nuevas circunstancias y a vivir con esta enfermedad. Dicho diagndstico ha hecho que me
sienta motivada a dirigir la atencion hacia este colectivo al que pertenezco y a desarrollar
una investigacién sobre la tematica, partiendo de mi experiencia personal, la cual me
permite evidenciar que ain queda mucho por indagar acerca de las emociones que se
ponen en juego en torno a la celiaquia.

Al ser una persona que padece la enfermedad celiaca, puedo decir que la misma ha
conllevado un fuerte impacto en mi vida, como asi también en la de mi ndcleo familiar y
en mi entorno social. En muchas situaciones de la vida cotidiana (como salir a comer a

restaurantes, ir a fiestas, a trabajar, hacer un viaje o compartir un momento con mi familia)
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debido a mi dieta estricta libre de gluten me he visto obligada a modificar ciertos habitos
que suelen ser sumamente cotidianos para aquellas personas que llevan una dieta normal.
A su vez, esta situacion me ha traido inconvenientes al momento de interactuar con otros,
ya que las personas se encuentran atravesadas por creencias, pensamientos, emociones y
acciones que se ajustan a las necesidades alimenticias de cada uno y que, en general, no
se condicen con las necesidades de quienes padecemos celiaquia.

De esta manera, y luego de una profunda revision de investigaciones realizadas sobre
la temaética, he observado que nos encontramos frente a una situacion indefinida en torno
a como transitan emocionalmente la enfermedad los pacientes celiacos que han sido
diagnosticados en la adultez. Si bien hay estudios que analizan la enfermedad (Garcia
Almeida et al., 2012; Rodriguez Almagro, 2015; entre otros), los cambios psicolégicos
que produce, las incomodidades de la vida social del celiaco, los dafios fisicos y la
comorbilidad con otras enfermedades; existe poca informacion acerca de las emociones
que experimenta el EC en el proceso de afrontamiento de la enfermedad.

Siguiendo esta misma linea, uno de mis principales disparadores para realizar esta
investigacion han sido los postulados de la Lic. Sfoggia (2005), quien sostiene que los
trastornos afectivos en EC, en especial la depresion y la ansiedad, son bastante comunes
y pueden explicarse, en principio, como una consecuencia de la mala absorcion de
nutrientes acompafiada por fatiga y dolor, lo que aumenta la sensacion de malestar y
decaimiento, acrecenta el sentimiento de abatimiento y hasta desesperanza en las etapas
de desconocimiento de la enfermedad previas al diagnostico. Al instaurar la dieta sin
gluten, se produce una mejora y alivio, a menudo luego de largos periodos
experimentando diversos e inexplicables sintomas. Sin embargo, la dieta sostenida en el

tiempo y las dificultades para seguirla (debido a la contaminacién cruzada de los
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alimentos) pueden interferir con la vida social del individuo, deteriorando su calidad de

vida y manteniendo elevados los niveles de depresion.

1.3. Relevancia y Justificacién

El presente estudio permitira incrementar el conocimiento sobre la temética abordada.
En este sentido, sera posible analizar los aspectos emocionales relacionados con la
enfermedad celiaca desde la propia experiencia de quienes han sido diagnosticados con
la enfermedad en la vida adulta. A su vez, sera posible identificar cuales han sido los
principales cambios que los participantes han tenido que afrontar en los &mbitos personal,
social y familiar a partir del diagnostico.

La eleccion de la tematica de trabajo de la investigacion se debe a la importancia que
tiene la enfermedad. Hoy en dia, en nuestro pais se calcula que 1 de cada 100 habitantes
es celiaco y que esta enfermedad, que puede darse tanto en la nifiez como en la adultez,
se encuentra asociada a otras enfermedades. A su vez, la mayoria de las personas que
padecen celiaquia desconocen sus sintomas y, es por ello que la deteccion temprana y el
tratamiento adecuado son factores esenciales para evitar complicaciones secundarias de
la enfermedad, contribuyendo a mejorar la calidad de vida del celiaco y de su familia
(Garcia Chescotta & Veldzquez, 2019). Algunos autores, como Fragoso Arbelo et al.
(2002), proponen que la presencia de esta enfermedad cronica no presupone una
poblacion afectada psicol6gicamente, sino que dicha enfermedad logra sensibilizar méas
al individuo desde el punto de vista emocional frente a situaciones estresantes de la vida
cotidiana. A su vez, destacan que la enfermedad celiaca genera reacciones emocionales
que impactan en todos los &mbitos de la vida del paciente y pueden influir negativamente

en el cumplimiento del tratamiento y, por consiguiente, en el control de su enfermedad.
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Por otra parte, Ciacci et al. (2002) han identificado que la presencia de emociones
negativas (principalmente el enojo) generan un impacto negativo en la dieta libre de
gluten y se asocian con transgresiones voluntarias de la misma por parte del paciente.

Finalmente, teniendo en cuenta todo lo hasta aqui planteado, este estudio se considera
relevante debido a que aportara datos significativos que permitiran indagar sobre las
experiencias emocionales de personas que padecen celiaquia y que entran en juego

respecto del diagnostico de la enfermedad.

1.4. Objetivos

1.4.1. Objetivo General.

v' Explorar las experiencias vividas por las personas con diagnostico de celiaquia.

1.4.2. Objetivos Especificos.

v" Indagar el aspecto cognitivo en lo relativo al diagnéstico de la enfermedad.
v" Indagar el aspecto conductual en lo relativo al diagndstico de la enfermedad.

v" Indagar el aspecto emocional en lo relativo al diagndstico de la enfermedad.

Capitulo 11

2. Marco Tedrico

2.1. Importancia de la Alimentacion
De acuerdo con Bernhardt (1964), toda persona que alcanza el promedio de vida del
individuo occidental del siglo XX, consume alrededor de 75 mil comidas a lo largo de

toda su vida, lo que equivale a cuatro afios de vida que los sujetos pasan sentados en sus
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mesas, considerando que cada comida nos toma aproximadamente media hora, tal vez
mas. De todas formas, ese tiempo que los individuos pasan en la mesa incluye no sélo la
accion de comer, sino también la interaccidn con otras personas que comparten la mesay
con una serie de estimulos, tales como la radio, la television, nuestro discurso interno,
entre otros aspectos que nos mantienen atentos.

Algunos autores como Koivisto et al. (1994) realizaron una investigacion sobre
alimentacion. Los resultados obtenidos mostraron que el momento de la comida
contempla no sélo el consumo de la propia comida sino también otras actividades, por
ejemplo, charlar. También, detallaron que histéricamente, en las diversas culturas, los
seres humanos han construido alrededor de la comida todo un ritual que escapa a la simple
necesidad fisiologica de alimentarse. Mas bien, el momento de la comida se ha constituido
como una situacion grupal de comunicacion que, con frecuencia, implica un momento de
interrupcion de la actividad, de descanso, un indicador de la hora del dia, un medio para
reunirse con amigos o con familia o una actividad que implica festejo y que nos hace salir
de nuestras casas. A su vez, también pueden generarse conflictos en torno a la comida
que implican conductas de atraccion y rechazo y que pueden provocar hasta la muerte.
Tal es el caso de las personas anoréxicas o de las personas con obesidad, tanto por el
rechazo a la comida como por su consumo desproporcionado, entre otros trastornos y
enfermedades asociadas con la alimentacidn (como lo es la celiaquia). En este sentido, la
accion de alimentarse resulta de suma importancia en nuestra vida cotidiana, ya que
cumple dos funciones esenciales: por un lado, su funcion fisioldgica de supervivencia;
por el otro, su asociacion con comportamientos de interaccion cultural y social. Es a través
de la comida que fomentamos la comunicacion, el aprendizaje y la adaptacion al ambiente
en donde nos hallamos y donde nos implicamos en lazos emocionales con las personas

de nuestro entorno. Es durante el acto de la comida que se construyen habitos, se opina
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sobre distintas tematicas y se producen ciertas conductas que luego son trasladadas a otros

contextos y momentos (Gavino & Lopez, 1999).

Rozin (1996) detall6 en uno de sus articulos que la comida ocupa un rol sumamente

relevante a lo largo de la vida del ser humano. En este sentido y, de acuerdo con el papel

psicolégico que desemperia la comida en el desarrollo del individuo, tanto en el aspecto

filogenético como en el ontogenético, el autor destaca tres aspectos en la relacion del ser

humano con la comida que resultan significativos:

La comida influye, no sélo sobre nuestra trayectoria biolégica sino también
psicoldgica y cultural y, como tal, ocupa un papel central en la vida del ser
humano.

Con el paso del tiempo, las personas terminan por adaptarse a diferentes
alimentos. Dicha adaptacion resulta esencial no sélo para sobrevivir sino también
para otras adaptaciones. Ademas, la seleccién de la comida implica la resolucion
de problemas y, a su vez, se constituye como la base para la solucion de
problematicas en otros ambitos de la vida de la persona que también resultan
fundamentales para la supervivencia.

La comida permite estudiar procesos de la existencia del ser humano como, por
ejemplo, la transmision de valores, de preferencias, de conflictos, de afectos. En
otras palabras, es a traves de la comida que se establecen interacciones
significativas entre factores bioldgicos, habilidades individuales, valores

culturales, experiencias y la alimentacion.

Desde el nacimiento, los nifios establecen relaciones emocionales con la madre a partir

de interacciones que se ven incrementadas en el momento de la lactancia. De esta manera,

es a través de la ingesta que se establece relaciones maternofiliales de tipo fisioldgicas,

conductuales y emocionales (Drewett, 1993). Con el paso del tiempo, el infante ira
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aprendiendo nuevas conductas relacionadas con la comida. La comida resulta para el
recién nacido un momento extraordinario de interaccion, la cual puede ser fisiologica,
emocional y social. Paulatinamente, el nifio se acoplara al entorno que lo rodea y
desarrollara ciertos comportamientos alimentarios que se establecen de acuerdo con el
grupo de pertenencia (en este caso, la familia), dichos comportamientos le permitiran
ajustar progresivamente sus demandas de comidas a ciertos horarios establecidos.
Ademas, una alimentacion mas sana se favorece cuando el nifio se incorpora a las comidas
familiares en lugar de comer a horarios distintos a los del resto de los miembros de su
familia (Donkin et al., 1993) o de hacerlo con una elevada frecuencia (Lindberg et al.,
1994).

La interaccion con un grupo mayor de personas comenzara a darse posteriormente, en
donde el nifio compartira la comida no sélo con su familia sino también con amigos,
compafieros o desconocidos. De esta manera, alimentarse pasa a constituirse como un
acto social que se rige por normas comunes a todas las personas de su entorno. Sin
embargo, de acuerdo con el grupo social y la cultura a la que se pertenezca, estas normas
pueden variar (Gavino & Lopez, 1999).

En resumen, las necesidades fisioldgicas se acomodan paulatinamente a las pautas
sociales y culturales sobre las conductas alimentarias que rigen en el ambiente del nifio y
que tienen que ver con aspectos tales como el tipo de alimento, la cantidad y la frecuencia
con la que se ingiere. De todas formas, determinadas pautas sociales y culturales también
pueden aprenderse, entrenarse y ejercitarse durante el acto de alimentarse (Devine y
Olson, 1992). Es por todo ello que, en ocasiones, dependiendo de la interaccion social del
momento, la comida puede devenir en sensaciones de placer o de desagrado, lo cual es
independiente del agrado o rechazo que puede producir el propio alimento consumido.

Cabe destacar que los modos de alimentarse (qué comemos, como y cuando lo hacemos)
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se encuentran generalmente asociados a la informacion que recibimos del entorno social.
Aspectos tales como la disponibilidad de alimentos, las tradiciones gastronomicas o
culinarias, los cambios historicos, la cultura, las costumbres, las campafas publicitarias,
las modas, los avances cientificos, entre otros; influyen en las conductas alimentarias de

las personas en una poblacién determinada (Gavino & Lopez, 1999).

2.2. Enfermedad Celiaca

Se define la enfermedad celiaca (EC) como una enfermedad cronica que afecta el
aparato digestivo y se caracteriza por una permanente intolerancia al gluten. Dicha
enfermedad produce lesiones en la mucosa del intestino delgado y se manifiesta en sujetos
genéticamente predispuestos a padecerla (Rostom et al., 2004).

En los dltimos 20 afos la prevalencia de la enfermedad a nivel mundial ha aumentado
considerablemente, la cual se manifiesta en una relacion 2:1 entre hombres y mujeres
respectivamente (Catassi et al., 2010; Lohi et al., 2007).

El tratamiento de la enfermedad celiaca requiere de la implementacion de un plan
alimentario libre de gluten, el cual se debera mantener toda la vida, ya que al momento
de diagnosticar la enfermedad se confirma a partir de biopsias la intolerancia permanente
al gluten (Lionetti & Catassi, 2011; Tack et al., 2010).

Segun Dewar y Ciclitira (2005) cuando se hace referencia al gluten, se habla de una
proteina que se halla presente en los cereales trigo, avena, centeno y cebada (T.A.C.C.),
por lo que todos los alimentos que contengan alguno de estos cereales no pueden ser
ingeridos por la persona con enfermedad celiaca.

Con respecto al seguimiento de la dieta, éste implica la colaboracion del individuo, el
cual debe estar informado acerca de la enfermedad como asi también los alimentos que

puede y que no puede ingerir. Algunas de las principales estrategias para mantener la
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dieta libre de gluten son: leer correctamente las etiquetas de los productos y verificar que
éstos indiquen que se trata de un alimento sin T.A.C.C., llevar siempre encima alimentos
aptos para el consumo cuando se esta fuera del hogar y llevar la propia comida a eventos
y reuniones sociales (Zarkadas et al., 2013).

De acuerdo con Barratt et al. (2011) las medidas terapéuticas a aplicar dependen en
gran medida del momento evolutivo en el que se encuentre la enfermedad. Ademas, se
debe tener en cuenta la situacion fisiopatologica de la persona, su estado nutricional,
aspectos relacionados con la edad del paciente y un posible aumento en los gastos
asociados con la alimentacion, ya que la continuidad de una buena salud depende de todas
estas cuestiones.

Uno de los aspectos mas relevantes es la edad del paciente, ya que dependiendo de su
edad, resulta de suma importancia generar concientizacién acerca de lo que sucede luego
de aceptado el diagndstico. Esto involucra también a la familia, quien viene a constituir
el soporte del paciente en esta nueva etapa en la debera planificar un mena equilibrado y
sin gluten (Fabiani et al., 2000). En este sentido, Rosland et al., (2012) y Santos et al.,
(2012) explican que generalmente las familias de personas que padecen enfermedades
cronicas tales como la celiaquia, tienden a encontrarse con determinados conflictos en
torno a la alimentacion. Por otra parte, tanto la elaboracion de las comidas como el
intercambio, constituyen un proceso biologico, de relacion con otros y una experiencia
tanto social como cultural (Fiese et al., 2012). Con el tiempo, la persona se vera
privilegiada por los efectos de una dieta adecuada, es decir que, carecera de limitaciones
fisicas y el deterioro progresivo se frenara. Sin embargo, es posible que la enfermedad
genere un efecto psicoldgico en las personas que la padecen, dependiendo de las
limitaciones reales que la enfermedad represente tanto para el sujeto como para su familia

(Rodriguez Almagro, 2015).
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2.3. Sintomas Psicologicos y Enfermedad Celiaca

De acuerdo con Sfoggia (2017), en la actualidad, se sabe certeramente que, en las
personas que padecen celiaquia, la incidencia de determinados trastornos psicolégicos
tiende a ser mayor. En este sentido, se han referido diversas sintomatologias tales como
ansiedad, irritabilidad, fatiga y sintomas de depresion. Con respecto a la ansiedad, ésta se
manifiesta como una reaccion frente al estrés que produce la presencia de un trastorno, es
una respuesta excesiva habitual que, en una gran parte de los sujetos celiacos, se presenta
como una reaccién al diagnostico o a las dificultades no sélo para seguir la dieta, sino
también frente al impacto social de la misma. La fatiga, por su parte, se presenta como un
estado general de cansancio fisico y mental. Por ultimo, la irritabilidad es caracterizada
por el sentimiento permanente de fastidio, frustracion o molestia.

De acuerdo con la autora, una de los aspectos centrales que debe considerarse cuando
se trata de personas con celiaquia es la presencia de un estado de malnutricién como
resultado de los trastornos de absorcion. Dicho estado, provoca que el organismo no
cuenta con las sustancias necesarias para la produccién de los neurotransmisores que
permiten sostener un estado psiquico en equilibrio. Ya de por si, el diagnéstico de una
enfermedad crénica trae aparejado una carga asociada con la salud, lo que implica la
aceptacion de la pérdida de un estado previo. Esta aceptacion es ain mas dificultosa para
aquellos sujetos que no presentan sintomas, sino que han sido diagnosticados por ser
familiares de una persona que padece la enfermedad, lo que se conoce como grupos de
riesgo. En este sentido, cada vez que perdemos algo, independientemente de lo que sea,
atravesamos un proceso de duelo tan necesario como desagradable, en el cual se recorren
diversos estadios: al inicio, puede que la persona intente negar la pérdida (seguramente

es un error), que se revele frente a ella expresando enojo para con la realidad (o con el
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profesional que lo ha diagnosticado) o que trate de convencerse de que nada pasa,
minimizando la situacion. Al poco tiempo, el sujeto terminara por caer en la cuenta de
que se encuentra afectado por el suceso. En términos psiquicos, la persona va y viene
hasta llegar a elaborar verdaderamente el conflicto, siempre y cuando permita que las
cosas continden su curso, podra ser capaz de aceptar lo que le toca y de continuar
trabajando en ello. A diferencia de los sujetos que no padecen sintomas, quienes si los
tienen se sienten en principio aliviados con el diagnostico, ya que posiblemente hayan
pasado largo tiempo de padecimiento y preocupacion sin hallar la causa a su
problematica. Sin embargo, dicho alivio producido por encontrar una solucion y una
respuesta a sus dolencias ira desapareciendo rapidamente a medida que la persona deba
enfrentarse a la dieta libre de gluten (DLG).

En este sentido, la licenciada manifiesta que es habitual, durante el seguimiento de la
DLG, que se hagan presenten ciertos conflictos en diversos ambitos de la vida cotidiana
del sujeto tales como: en lo laboral, al realizar un viaje, al momento de hacer las compras
diarias o incluso, saliendo a comer fuera del hogar. A raiz de estos conflictos una gran
namero de area (emocional, relaciones interpersonales, actividades de la vida cotidiana)
se ven afectadas.

e Areaemocional: las personas celiacas pueden sentirse aislados por el hecho de
ser el “diferente” de la familia o del grupo, de no poder asistir a ciertas salidas
0 encuentro o de hacerlo pero, experimentando sentimientos de vergiienza,
temores, preocupacion y hasta un estado de alerta constante frente a la
posibilidad de ingerir algun alimento que se encuentre contaminado por el
gluten, lo que los lleva a desarrollar conductas de control.

e Relaciones interpersonales: con frecuencia, es posible que estas persona no se

sientan consideradas por las personas de su entorno, lo que puede desembocar
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en conflictos por la percepcion de que los deméas se olvidan de ellos que
necesitan una dieta especifica o, por el contrario, porque se los expone
demasiado y se los etiqueta como “el celiaco/a”. Es por estas razones incluso
que algunos sujetos terminan por descuidar la dieta, dado que piensan que de
esa manera evitaran llamar la atencion o ser una molestia para otros.

¢ Vida cotidiana: la enfermedad celiaca para la persona que la padece conlleva
todo un trabajo extra que implica la busqueda de alimentos aptos, anticiparse a
contar siempre con alimentos disponibles que pueda ingerir y sobre todo,
cuando se trata de madres que suelen ocuparse de la elaboracion de las comidas
(Sfoggia, 2017).

En la misma linea, el Centro de Difusion de la Celiaquia (2017) propone que el
tratamiento psicolégico puede resultar Gtil para las personas con enfermedad celiaca. Para
ello, resulta fundamental que el profesional de la psicologia tenga en cuenta de que
manera la presencia de estas dificultades incide en las trastornos psicoldgicos y, promueva
el establecimiento de conductas protectivas. En este sentido, la psicoeducacion es
importante ya que permite la transmision correcta y confiable de informacion, teniendo
en cuenta, que una gran parte de las problematicas que se presentan pueden solucionarse
simplemente informando adecuadamente al sujeto y brindandole los conocimientos que
requiere y que, en ocasiones, no reciben del personal médico, por la razén que fuere.
Ademas, es imprescindible que la persona con enfermedad celiaca conozca el peso que
tiene sobre la vida de una persona el diagnostico de una enfermedad crénica y que,
justamente, es esperable que la adaptacion a esta nueva forma de vida requiera de tiempo
y esfuerzo. Durante el proceso de aceptacion, es posible que el sujeto experimente una
variedad de sentimientos de vulnerabilidad, de injusticia, de rebelion, entre otros, que

pueden incluso no presentarse al inicio del tratamiento.
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Las asociaciones y los grupos de ayuda y autoayuda son realmente importante en estos
casos ya que, con frecuencia, saber que a otras personas les sucede lo mismo que a
nosotros genera tranquilidad. Ademas, se espera que, independientemente del psicélogo,
exista un acompafiamiento de personas que se encuentren adecuadamente asesoradas y
que hayan pasado por la misma situacion desde el momento del diagndstico en adelante.
A su vez, cabe destacar que tanto las individualidades del sujeto como sus capacidades
de afrontamiento resultan factores primordiales, ya que la manera en que damos respuesta
a nuestros problemas puede ser un aspecto positivo o0 negativo para el bienestar propio,
tanto fisico como mental. Es por ello, la psicoterapia utiliza herramientas de ayuda para
que el sujeto desarrolle mejores formas de afrontamiento en torno a la enfermedad y a la
DLG.

Es importante considerar que las caracteristicas individuales y las habilidades de
afrontamiento son factores centrales porque la forma como respondemos a nuestros males
puede ser un punto adverso o convertirse en favorable para nuestro bienestar fisico y
mental. En este sentido, la psicoterapia tiene herramientas para ayudar a desarrollar
mejores modos de afrontamiento en los temas especificos de cada paciente en relacion a
la enfermedad y la DLG. Finalmente, cada vez que se atraviesan las adversidades, se
obtiene un beneficio adicional, en este caso, una mejora en la calidad de vida del paciente

con EC y de las personas de su entorno (Centro de Difusion de la Celiaquia, 2017).

2.4. Estado del Arte

A fin de llevar a cabo una investigacion documental, a continuacién, se detallan los
avances de mayor relevancia que se han logrado con respecto a la enfermedad celiaca,
calidad de vida y emociones de sujetos que padecen la enfermedad. Para ello, se ha

recopilado una serie de fuentes con el propdésito de posibilitar la comprension critica del
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fenomeno. En este sentido, a lo largo de los afios se destacan las siguientes
investigaciones.

En los ultimos 20 afios, la investigacion mas antigua relevada fue desarrollada por
Casellas et al. (2005), quienes llevaron adelante un analisis del impacto de la enfermedad
celiaca en las personas que la padecen. Se tratd de un estudio observacional transversal
prospectivo, en el cual se administraron dos cuestionarios: el EuroQol-5D vy el Gastro
Intestinal Quality of Life (GIQLI). Se concluyé que la enfermedad celiaca provoca un
deterioro en la percepcion de salud de los sujetos que la padecen y, cuando se sigue la
dieta libre de gluten, es posible alcanzar grandes mejorias con resultados similares a los
de la poblacién general.

Afos mas tarde, Pelegri Calvo et al. (2012) desarrollaron un estudio observacional
transversal retrospectivo en una muestra de 98 sujetos celiacos adultos, a los cuales se les
aplico un cuestionario validado para celiacos. Los resultados arrojaron que el retraso
medio en el diagndstico es de once afios y seis fue la media de médicos consultados antes
de la confirmacién del diagndstico de EC. En aquellas personas que tardaron mas de cinco
afios en ser diagnosticadas se presentaron como enfermedades mas frecuentes
osteoporosis y osteopenia. Si bien el 90% de las personas entrevistadas refirid no
transgredir la dieta, el 58% afirmé presentar sintomas clinicos debido al consumo de
gluten inadvertido. Se concluyd que el impacto de la dieta libre de gluten sobre la calidad
de vida es muy alto y que resulta de suma importancia generar mayor conciencia en el
ambito médico acerca de la EC y sobre el uso de test seroldgicos en potenciales pacientes
0 en personas de riesgo.

Por su parte, Martinez Cerezo et al. (2013) y Sfoggia et al. (2013) desarrollaron dos
investigaciones sobre las alteraciones psicoldgicas que presentan los sujetos adultos que

padecen EC, su relacién con la sintomatologia gastrointestinal y su evolucion después de
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la instauracion de dieta sin gluten. Ambos autores terminaron por concluir que los sujetos
celiacos presentan alteraciones psicoldgicas cuya intensidad se encuentra asociada con la
sintomatologia gastrointestinal, la cual mejora luego de implementar la dieta libre de
gluten, junto con la calidad de vida que suele hallarse claramente disminuida. Los
trastornos psiquicos mas referidos y mas estudiados en pacientes celiacos son la depresion
y la ansiedad, como formas reactivas del diagnostico y del tratamiento. A su vez, se
observa que estos trastornos resultan ser un producto de la interaccion tanto de factores
fisioldgicos como psico-ambientales.

Més adelante, en el afio 2015, se destacaron dos investigaciones. En una de ellas, se
explord la forma en la que viven las personas que padecen una enfermedad cronica tal
como la celiaquia (experiencias, calidad de vida, sentimientos, emociones, cambios en el
estilo de vida, dieta libre de gluten; adaptacion, aspecto social). Para ello, utiliz6 un disefio
mixto basado en una revision integradora de la literatura. Dentro de los principales
resultados, se detallo que existe una falta de educacion sanitaria acerca de la enfermedad,
que la enfermedad celiaca produce problemas sociales en la persona que la padece
(modificacién de la vida cotidiana y familiar, limitacion en la alimentacidn, obstaculos
para integrarse a la sociedad, deterioro en las relaciones sociales, seguimiento clinico de
por vida), que el apoyo familiar es de suma importancia en todo el proceso de
afrontamiento de la enfermedad, que la forma en que perciben su calidad de vida depende
del individuo y de sus circunstancias, que existen limitaciones (por ejemplo: al momento
de salir a comer afuera), que las mujeres informan una calidad de vida asociada con la
salud peor que los hombres y que la celiaquia tiene un impacto negativo en la calidad de
vida de las personas que la padecen. Ademas, la calidad de vida asociada con la salud
depende en gran parte de factores tales como la edad del paciente, el tiempo desde el

diagnostico y el tiempo de tratamiento con dieta estricta libre de gluten (Rodriguez
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Almagro, 2015). En el otro estudio, se indagd la relacion entre el grado de adherencia a
la DLG vy los factores sociodemogréaficos de dos poblaciones de la Ciudad de Cérdoba.
La muestra estuvo conformada por sujetos celiacos de 18 a 65 afios de edad pertenecientes
a la Asociacion Celiaca Argentina (ACA) y al Programa Provincial de Atencion al
Celiaco (PPAC). Si bien se observd que no existe relacion entre ambas variables, si se
encontrd una asociacion significativa entre la autopercepcion sobre sobre el cumplimiento
de la DLG y el grado de adherencia (Londero et al., 2015).

Al afo siguiente, se destacaron dos estudios que abordaban la tematica desde una
metodologia cualitativa. Por una parte, Rodriguez Almagro et al. (2016) analizaron los
aspectos psicosociales de la enfermedad celiaca en diferentes contextos y ambitos,
considerando como principal aspecto el impacto que provoca en los sujetos una dieta
estricta y libre de gluten. La muestra estuvo compuesta por 24 personas que padecen
celiaquia, seleccionada a través de redes sociales y grupos de celiacos, a las cuales se las
entrevistd a partir de una entrevista semiestructurada. Los resultados obtenidos mostraron
que las categorias centrales que emergen en la implementacion de una dieta libre de gluten
a partir del diagnostico de enfermedad celiaca son: educacion sanitaria, aislamiento
social, soledad y desconocimiento. Los autores llegaron a la conclusion de que resulta de
suma importancia la promocion y el desarrollo de estrategias de apoyo social con la
finalidad de promover la comprensién integral de las experiencias que los celiacos
experimentan en sus relaciones sociales, tales como desarraigo y marginacion. Por otra
parte, Olivieri et al. (2016) buscaron obtener el punto de vista de personas celiacas a partir
de la observacion participante y la entrevista en profundidad. Dentro de las conclusiones
se detallé que en mayor o menor grado las relaciones sociales de los pacientes celiacos se
ven afectadas dado que el comer es un acto social y un punto de encuentro, que los grupos

de celiacos constituyen una herramienta de afrontamiento Util y de reunion con pares, que
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existe un alto grado de disconformidad con la atencion sanitaria recibida y que la celiaquia
es mas bien una condicion y no una enfermedad, ya que se puede tener una vida plena 'y
saludable eliminando o modificando algunos alimentos de la dieta.

En el afio 2017, se desarrollaron cuatro investigaciones que aportaron datos relevantes
con relacion a la tematica. La primera de ellas, se basd en un estudio observacional
Ilevado a cabo en Paraguay. Contd con una muestra de 114 adultos y jovenes con EC a
los cuales se les aplico el instrumento CD-QOL (Celiac Disease Quality of Life Measure).
Se observé que para el 25% de la muestra la calidad de vida fue buena, para el 49%
regular y para el 26%, mala. A su vez, el sexo femenino refirié condiciones asociadas
significativamente a una mejor calidad de vida. También las personas mayores de 30 afios
y quienes realizaban actividades fuera del hogar, refirieron una mejor calidad de vida
(Real Delor & Centurién Medina, 2017). La segunda, se traté de un estudio descriptivo
de corte transversal llevado a cabo en una muestra de 271 sujetos a los cuales se les
administré una serie de encuestas. Las palabras mas utilizadas por los sujetos para
describir el sentimiento generado por la realizacién de la dieta libre de gluten fueron:
placer, bienestar, enojo, impotencia, trastorno y agotamiento. El 45,3% asocio la
enfermedad con sentimientos positivos, mientras que, el 54,7% asocid la enfermedad con
sentimientos negativos (Antdn et al.,, 2017). La tercera investigacion relevada fue
desarrollada por Alfaro Martinez y Alvarado Chavez (2017) con el propdsito de
identificar como impacta la adherencia a la dieta libre de gluten en la calidad de vida de
los pacientes celiacos que pertenecen a la Asociacidn Celiacos y Sensibles al gluten de EI
Salvador (ACELYSES), utilizando el cuestionario CDAT (Test de Adherencia a la Dieta
libre de gluten) y el cuestionario SF36. Se concluy6 que la dieta libre de gluten implica
un cierto namero de desafios que alteran el estilo de vida de los sujetos celiacos, tanto en

forma positiva como negativa. Finalmente, la cuarta investigacion se basd en una
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metodologia cualitativa y contdé con una muestra de 19 participantes diagnosticados con
EC que se encontraban bajo tratamiento. Se utilizd la técnica de historia de vida y
entrevista guiada y se concluyo que existe una gran cantidad de dificultades que impiden
la obtencion del correcto diagnostico tales como: tiempo, diagndésticos errados, cantidad
de consultas y de tratamientos previos; que el diagnostico produce una sensacion de alivio
y genera cambios drasticos no sélo en la dieta sino también en la vida diaria y que son
comunes las problematicas en reuniones sociales debido a la falta de comprension por
parte de amigos y/o familiares y a la ingesta inadvertida de gluten producida por la
contaminacion cruzada (Taracena Oliva & Gonzalez Dionicio, 2017).

En el afio 2018, Galindo Leal busco analizar el bienestar psicoldgico que presentaban
los pacientes diagnosticados con celiaquia y si dicho diagnostico habia afectado su vision
sobre la vida'y como vivir la misma. Para ello, llevo a cabo una investigacion cuantitativa
gue conto6 con una muestra de 25 pacientes diagnosticados con celiaguia de ambos sexos
cuyo rango de edad fue de 20 a 40 afios y a los cuales se les aplico la Escala de Bienestar
Psicologico de Ryff. Se observé que un gran porcentaje de la muestra (96%) aseveraba
poseer un buen dominio del entorno, un adecuado crecimiento personal y propoésitos de
vida solidos y estables.

Finalmente, cabe destacar las ultimas investigaciones relevadas que se han
desarrolladas en el presente afio. Por un lado, Lépez Ferrer (2020) desarroll6 una
investigacion con la finalidad de analizar y describir la relacion entre el autocuidado y la
calidad de vida en personas celiacas residentes en el Gran Buenos Aires y C.A.B.A. La
muestra estuvo conformada por 425 personas que padecen celiaquia con rangos de edad
entre 18 y 65 afios (mujeres 71,5%; hombres 28,5%) a los cuales se les administro el
cuestionario CD-QOL (Casellas et al., 2013), la Escala de Apreciacion de la Agencia de

Autocuidado (Leiva Diaz et al., 2016) y un cuestionario de variables sociodemograficas.
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Se observé que la calidad de vida se relaciona de manera positiva con el autocuidado. A
su vez, los sujetos de la muestra arrojaron un nivel adecuado de autocuidado, sin
distinciones de sexo y una calidad de vida moderada, sin distinciones de edad. Sin
embargo, la calidad de vida fue mayor en sexo femenino y se hallo que ciertos aspectos
tales como, contar con obra social, aumenta la calidad de vida y el autocuidado de las
personas que padecen celiaquia. Por otro lado, Casellas et al. (2020) se basaron en el
precepto de que, si bien la Enfermedad Celiaca (EC) es muy bien conocida, las
percepciones y necesidades de los pacientes que la padecen no lo son tanto. A partir de
ello, llevaron a cabo una investigacion con el objetivo de determinar la repercusion que
esta enfermedad tiene en la vida los pacientes luego del diagndstico y posterior
seguimiento y tratamiento. Se utilizé una encuesta telematica autoadministrada, la cual
se aplico6 a 343 adultos diagnosticados con EC en la edad adulta, 58 adultos
diagnosticados en la infancia y 139 padres o tutores de nifios celiacos. Se destacaron
aspectos tales como la demora en el diagndéstico (hasta 2 afios) y las limitaciones para
realizar el testeo de los familiares (los cuales pueden no padecer la enfermedad o ser
asintomaticos). A su vez, un 20% de los encuestados refirieron no seguir ningun tipo de
control médico luego del diagnéstico. Los autores llegaron a la conclusion de que la
enfermedad celiaca produce una serie de reacciones diversas, entre ellas, la preocupacion
y la limitacién de la calidad de vida de los sujetos a raiz del seguimiento de la dieta. Por
otra parte, con relacién a la dieta sin gluten, el mayor porcentaje de la muestra (90%)
refiri6 que cumple con la dieta en forma adecuada, logrando que mejoren los sintomas.
Sin embargo, los productos sin gluten que se encuentran hoy por hoy en el mercado suelen

tener precios elevados y, muchas veces, las etiquetas son poco claras o apetecibles.
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Capitulo 111

3. Metodologia de la investigacion

3.1. Tipo de Estudio

Se realizé un plan de investigacion de tipo cualitativo. Este tipo de investigaciones
permiten la exploracion de las experiencias de los sujetos en su vida cotidiana y facilitan
la comprension de los fendmenos que acontecen con la mayor naturalidad posible. De
esta manera, el investigador no busca manipular el ambiente o contexto de la
investigacion a partir del control de influencias externas o del disefio de experimentos,
sino que la investigacion cualitativa tiene como finalidad dar un sentido a los
acontecimientos cotidianos tal cual se producen, sin interrupciones. Tal como cuando se
arma un rompecabezas, no es posible reunir las piezas de una imagen ya conocida sino
que en la medida en que se examinan y se retnen las piezas, la imagen se va formando.
De la misma forma, la teoria surge a partir de los datos sin colocar un marco previo a los
mismos. Esto es lo que se denomina aproximacion inductiva.

En el enfoque cualitativo, los datos provienen desde una perspectiva profunda acerca
del fendmeno en cuestién con el objeto de definirlo, otorgarle un significado y describir

un proceso (Mayan, 2001).

3.2. Tipo de Disefio

El disefio utilizado se baso en la teoria fundamentada, un disefio desarrollado por
Glaser y Strauss en el afio 1967, el cual se utiliza para desarrollar teorias fundadas en los

datos.
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De acuerdo con Mayéan (2001), este tipo de disefio se produce de manera inductiva, es
decir que, a medida que se recolectan los datos, surge la teoria. A diferencia del método
deductivo, en el cual se desarrolla una teoria para luego comprobarla.

En la teoria fundamentada los datos emergen de diversas fuentes de recoleccion tales
como observaciones, entrevistas, documentos, escritura creativa, articulos de periodicos,

diarios, entre otros.

3.3. Participantes

El muestreo cualitativo tiene como objetivo la comprension de los fenémenos de
interés. Es por ello que la indagacion cualitativa trabaja con muestras que se seleccionan
intencionalmente; en otras palabras, el investigador selecciona individuos y contextos
teniendo en consideracion quién puede brindarle la mayor y mejor informacion sobre el
fendmeno de estudio. A su vez, determina cuales seran los contextos en los que seré capaz
de reunir los mayores y mejores datos sobre el tema (Mayéan, 2001).

El presente estudio se llevd a cabo con un grupo de participantes compuesto por 35

pacientes celiacos pertenecientes a la Ciudad Auténoma y Gran Buenos Aires.

3.4. Relevamiento de Datos

Se trabajo a partir de una entrevista semi-estructurada. De acuerdo con los postulados
de Mayan (2001), la entrevista semi-estructurada facilita la recoleccion de datos de los
sujetos participantes a través de una serie de preguntas abiertas que se formulan con un
cierto orden. La finalidad del instrumento es la de aprender acerca de las experiencias de
los participantes con relacion al coste emocional que supone la presencia de la

enfermedad celiaca. Esta técnica se utiliza cuando el investigador posee algun
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conocimiento sobre el area de interés pero no lo suficiente como para responder a las
preguntas formuladas (Mayan, 2001).

La entrevista semi-estructurada incluyé preguntas de experiencia, preguntas de
opinién y preguntas de conocimiento con el objetivo de indagar lo que la persona vive, lo
que opinay lo que conoce sobre la tematica de estudio.

También, se elabor6 un cuestionario sociodemografico ad-hoc compuesto por: Sexo,
Edad, Hace cuanto tiempo le diagnosticaron celiaquia, Si presentd sintomas previos al
diagnostico que lo/a lleven a consultar un médico y cudles eran esos sintomas, Si noto
cambios luego del diagnostico, Si recibid diagndsticos previos y cuales, Qué estudios le
hicieron para llegar al diagndstico, Si se sintio bien informado/a, Si busco apoyo luego
del diagnostico (por ejemplo grupos de apoyo, religién, psicélogos, entre otros) y cuales,

Si realiza visitas médicas para el control de la enfermedad.

3.5. Entrevista

Cabe destacar que todas las personas entrevistadas fueron informadas acerca del tema
de la investigacion y de sus objetivos, prestando pleno consentimiento para la realizacion

del estudio.

Con la finalidad de obtener la mayor y mejor informacién posible en palabras de los

entrevistados, se desarroll6 la entrevista en base a cuatro ejes:

1. Pregunta disparadora
2. Aspecto cognitivo
3. Aspecto conductual

4. Aspecto emocional

Pregunta disparadora:
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1. ¢Cuales fueron las experiencias que tuviste ante el diagndstico de celiaquia?
Aspecto cognitivo:

2. ¢Qué crees que cambio, si cambid algo, a partir de conocer tu diagndstico?
Aspecto conductual:

3. ¢De que manera consideras que la celiaquia repercutio en tus comportamientos

cotidianos? ¢Y en los no tan cotidianos?
Aspecto emocional:

3. ¢Queé sentiste cuando te enteraste que eras celiaco?

3.6. Anaélisis de contenido

Dado el objetivo de la investigacion centrado en explorar las experiencias vividas por
personas con diagndstico de celiaquia, el proceso de andlisis de las entrevistas se
organizara y codificard de acuerdo con los tipos de datos. La seleccion de temas y
establecimiento de relaciones entre categorias constituye la base a partir de la cual se
interpretaran los resultados y se buscara comprender el fenémeno de estudio.

Siguiendo los postulados de Mayan (2001), en el presente estudio se llevo a cabo un
analisis de contenido latente a partir del cual, se examino el significado de los dichos de
los entrevistados y se determinaron categorias especificas a los cuales asignarlos. Las
transcripciones y agrupaciones de las respuestas brindadas por los participantes (sistema
categorial) fueron cargadas y analizadas a través del programa Atlas. Ti 7.

También, su utilizaron planillas de Excel para el andlisis de los datos

sociodemograficos y la posterior confeccion de gréaficos.
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3.7. Sistema categorial
Teniendo en cuenta los objetivos de la investigacion, se establecieron las siguientes

categorias y subcategorias:

e Experiencia Vivida

Subcategorias: Experiencia ante el diagndéstico médico, Comidas, Sintomas,

Informacién sobre el tema.

e Aspecto Cognitivo

Subcategorias: Cambios personales, Cambios en el entorno.

e Aspecto Conductual

Subcategorias: Repercusiones en los comportamientos, Repercusiones en lo social.

e Aspecto Emocional

Subcategoria: Sentimientos y pensamientos ante el diagndstico.
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Capitulo IV
4, Resultados
4.1. Caracterizacion de la Muestra

Gréfico 1. Descripcion de la variable sociodemografica Sexo.

Se observa que el 97,14% de la muestra son mujeres, mientras que, el 2,86% de la

muestra son hombres.

Gréfico 2. Descripcion de la variable sociodemogréafica Edad.
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Se observa que el mayor porcentaje de la muestra (42,86%) de la muestra tiene entre
31 y 40 afos de edad, el 31,43% tiene entre 23 y 40 afios y, finalmente, el menor

porcentaje de la muestra (25,71%) tiene mas de 40 afios de edad.

Gréfico 3. Descripcion de la variable sociodemografica Hace cuanto tiempo te

diagnosticaron celiaquia.

Mas de 10 afios Menos de 1 afio

571% [ s 71%

Se observa que el mayor porcentaje de la muestra (57,14%) fue diagnosticado entre
hace 1 y 5 afios, el 31,43% fue diagnosticado entre hace 6 y 10 afios, el 5,71% fue
diagnosticado hace mas de 10 afios y finalmente, el 5,71% restante fue diagnosticado hace

menos de un afio.
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Gréfico 4. Descripcion de la variable sociodemografica Presentd sintomas

previos al diagndstico que lo/a llevaron a consultar a un médico.

No
2,86% __

Se observa que el mayor porcentaje de la muestra (97,14%) presento sintomas

previos al diagnostico que los/as llevaron a consultar con un médico.

Gréfico 5. Descripcion de la variable sociodemografica Sintomas presentados.
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Se observa que los sintomas mas relevados son diarrea (12 sujetos), vdmitos y nauseas
(10 sujetos), Erupciones/Alergias/Manchas/Sequedad en la piel (9 sujetos),

Hinchazén/Inflamacion (9 sujetos), Dolor de cabeza (8 sujetos), Cansancio/Falta de
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energia (8 sujetos), Anemia (8 sujetos), Malestar estomacal (7 sujetos),
Dolores/Distencion abdominal (7 sujetos), Pérdida de peso (6 sujetos), Colicos (6
sujetos), Constipacion (5 sujetos), Pérdida del pelo (4 sujetos), Pérdida de embarazos (3
sujetos), Problemas digestivos (3 sujetos). Se deja constancia que muy pocos sujetos han
referido otros sintomas no incluidos en el grafico tales como: Descomposturas (2 sujetos),
Acidez (2 sujetos), Irregularidades menstruales (2 sujetos), Hemorragias (2 sujetos),
Presion baja (2 sujetos), Dolores/Calambres/Contracturas musculares (2 sujetos), Mareos
(2 sujetos), Mal humor (2 sujetos), Deshidratacion (1 sujeto), Astenia (1 sujeto), Dolor

de huesos (1 sujeto), Desnutricion (1 sujeto), Reflujo (1 sujeto) y Gases (1 sujeto).

Gréfico 6. Descripcion de la variable sociodemografica Cambios luego del

diagndstico.

No; 0,00%

Se observa que el 100% de la muestra notdé cambios en los sintomas luego del

diagndstico.
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Gréfico 7. Descripcion de la variable sociodemografica Recibi6 diagnosticos

previos.

Se observa que el mayor porcentaje de la muestra (54,55%) recibi6 diagndsticos

previos al de celiaquia.

Gréfico 8. Descripcion de la variable sociodemografica Diagnosticos previos

recibidos.
9
8
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a la lactosa psicologicos irritable

Se observa que los diagnosticos previos mas relevados son Gastritis (8 sujetos),

Intolerancia a la lactosa (3 sujetos), Migrafas (3 sujetos), Anemia (3 sujetos), Estrés (2
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sujetos), Problemas psicologicos (2 sujetos), Colon irritable (2 sujetos). Se deja
constancia que muy pocos sujetos han referido otros diagnosticos no incluidos en el
gréfico tales como: Distencion abdominal (1 sujeto), Digestion lenta (1 sujeto), Peri-
menopausia (1 sujeto), Dermatitis (1 sujeto), Helicobacter Pyroli (1 sujeto), Ataque al
higado (1 sujeto), Raquitismo (1 sujeto), Problemas de vesicula (1 sujeto) y Escoliosis

lumbar (1 sujeto).

Gréfico 9. Descripcion de la variable sociodemografica Estudios realizados para

llegar al diagndstico.
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Se observa que los estudios méas relevados son Anélisis de sangre (27 sujetos),
Endoscopia (20 sujetos), Biopsia (16 sujetos), Colonoscopia (4 sujetos), Ecografia (2

sujetos), Analisis de saliva (1 sujeto) y Resonancia (1 sujeto).
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Graéfico 10. Descripcion de la variable sociodemografica Si se sinti6 bien

informado.

Se observa que el mayor porcentaje de la muestra (57,14%) se sintié bien informado

en lo que respecta a la enfermedad.

Gréfico 11. Descripcion de la variable sociodemogréafica Conocimientos previos

sobre la enfermedad.

Se observa que el mayor porcentaje de la muestra (57,14%) refiere no tener

conocimientos sobre la enfermedad previos al diagnostico.
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Gréfico 12. Descripcion de la variable sociodemografica Busqueda de apoyo

luego del diagndstico.

Se observa que el mayor porcentaje de la muestra (68,57%) refiere haber buscado

apoyo luego del diagndstico.

Gréfico 13. Descripcion de la variable sociodemogréfica Tipo de apoyo buscado.
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Se observa que los tipos de apoyo mas relevados son Grupos de personas celiacas (17
sujetos), Consultar con profesional de la psicologia (5 sujetos), Grupos de recetas (3

sujetos), Consultar en libros (3 sujetos) y Consultar con nutricionista (2 sujetos).
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Gréfico 14. Descripcion de la variable sociodemografica Realiza visitas médicas

para el control de la enfermedad.

Se observa que el mayor porcentaje de la muestra (77,14%) realiza visitas médicas

para el control de la enfermedad luego del diagnostico.

4.2. Red semantica
Para llevar a cabo la transcripcion literal y agrupamiento de las respuestas se utilizé

el programa Atas ti 7.
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Figura 1. Red seméntica de Categorias y Subcategorias.

4.3. Sistema Categorial.

Reporte de citas

Categoria:
Experiencia vivida.
Subcategoria:

Experiencia ante el

diagndstico médico.

P 1: cuando los médicos me explicaron que cambiar mi
alimentacion era el Unico remedio, me calmé muchisimo y
también calmé a mis hijas.

P 2: En un momento llegué a pensar que tenia problemas
psicolégicos debido a mi malestar, sin embargo, los médicos
me decian que no tenia nada.

P 2: Todo eso cambid cuando tuve el diagndstico adecuado.

P 4: Al principio lo acepté, pero después de un afio comenceé a
angustiarme.

P 5: Cuando me diagnosticaron estaba sola en el médico, creo
gue me causé desconcierto, luego tristeza y bronca.

P 9: pensaba que no iba a poder cambiar mis habitos.
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P11: Antes de ser diagnosticada la experiencia era de malestar
e inflamacidn, pero debia seguir comiendo gluten hasta saber
el diagndstico. Me costaba porque me sentia muy mal.

P13: El gastroenterologo casi que me da el pésame. “Lo siento
mucho, lamentablemente es positivo para celiaquia” me dijo.

P14: Fue dificil, no la dieta en si, sino el tema de la
contaminacion cruzada y en la parte social.

P14: A raiz de mi diagnostico descubrimos que una de mis
hijas también es celiaca.

P17: Fue un momento de re- aprendizaje para mi.
Principalmente eso.

P17: Lo suponia porque el analisis de sangre habia dado
positivo. La endoscopia lo confirmd. Ahora, mi andlisis de
sangre positivo para la celiaquia

p18: El médico clinico no sabia bien a que se debia mi
malestar, me dio una dieta y como no mejoraba me iba a
operar de la vesicula. En los andlisis previos a la operacion, el
gastroenter6logo me hizo otros estudios. No tenia problemas
de vesicula, era celiaca.

P19: Increiblemente note que el gluten interferia en todo lo
relacionado con mi cabeza.

P19: Practicamente me auto diagnostiqué porque la clinica no
daba en el clavo.

p20: ElI doctor me dijo que el pico de estrés despertd la
enfermedad. Ademas, tengo antecedentes de familiares por
parte de padre con la enfermedad.

p21: El gastroenterélogo fue muy basico y general con lo que
me explico, su tratamiento e informacion fue: consumi todo
sin TACC y busca grupos en las redes, una nutricionista, que
te van a orientar. Recibi mucho apoyo de mi familiay entorno.
La nutricionista me acompaiio, tranquilizd e informo bien
acerca de la enfermedad y los cuidados.
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p22: Ningun doctor me daba con el diagndstico, hasta que una
sefiora celiaca me dijo que podia ser eso y ahi fui al doctor, le
pedi ese estudio y dio positivo.

P24: A nivel familiar, falta de comprension.

A nivel social, falta de educacion.

A nivel personal, me dio una nueva oportunidad de aprender
a cuidarme.

p26: Cero conocimientos de parte del gastroenterdlogo (hasta
me dijo que podia comer pizza a veces 0 tomar cerveza), no
me guié ni nada. Cero apoyos por parte de mi familia,
contaminaban mi comida y no les importaba.

P27: Fue una experiencia positiva, lo vi como una solucién
mas que un problema

P29: en el momento del diagndstico no sabes bien como es,
después te das cuenta que le puede pasar a cualquiera y que
no es grave en la mayoria de los casos

P29: me decian que suele presentarse con otras enfermedades
también, como intolerancia a la lactosa, colon irritable,
diverticulos, tiroides y otras que ni recuerdo.

P29: Después que perdid el caracter de nuevo el diagnostico,
empezé el real trabajo de aprender a sobrellevarlo.

p31: Cuando me dieron el diagnéstico sentia mucho malestar,
en general, no solo fisico sino también animico.

P32: La verdad que mis experiencias fueron bastantes buenas,
al contrario de lo que le suele pasar a muchos.

P34: Mis experiencias fueron muy buenas

P35: Primero me puse contenta porque ya sabia que tenia, y
después triste porque no habia ni un lugar donde comer.

P35: El médico que me dio el resultado me dijo: “sos sana. El
TACC es veneno. Es una gota de veneno al dia. Vos elegis si
lo tomas o no”. A partir de eso me empoderé
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P35: Algo que tampoco me sumaba era que antes del
diagndstico habia perdido un embarazo de mellizos. Eran
muchas cosas.

Figura 2. Experiencia Vivida: Experiencia ante el Diagnostico Médico.

Reporte de citas

Categoria:
Experiencia vivida.
Subcategoria:

Comidas.

P 1: De todas formas, con el paso de los dias y mucha practica
aprendimos a comer y preparar comidas.

P 3: Experiencias de enojo, por la falta de productos
disponibles y el no poder continuar con salidas a comer sin
preocuparme por si hay menu o no. Por tener que aceptar que
era un cambio permanente y aliarme con la cocina para no
pasarla mal. Tuve que empezar a disfrutar de momentos sin
pensar en la existencia o no de alimentos, en esos casos, lo
resuelvo con lo basico, por ejemplo, frutas o verduras.

P 8: aprendi a cuidarme y cocinarme en cada comida.

P10: En ése momento no habia productos y mucho menos
rotulos. Me llevd a un cambio alimentario, cocinando
absolutamente todo lo que consumia.

P16: nunca habia prestado atencion a las etiquetas de los
alimentos, por ejemplo.

P17: empecé un periodo muy autodidacta en la cocina sin
gluten.

P18: Al paso del tiempo, me costd aprender a cocinar y me
frustré6 mucho, pero segui intentando y aprendi.

p20: Me di cuenta de lo dificil que es conseguir alimentos que
no contengan gluten en mi pais (Argentina). He viajado por
varias provincias y en casi todas siempre es igual. No hay casi
nada en supermercados salvo las clasicas galletas o fideos de
arroz (y a veces).

P20: Esto porque por un lado las cosas sin gluten estan
carisimas, y otro porque hay muy pocos lugares a los que ir,
que casualmente quedan como a 40 minutos en auto de mi
domicilio.
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P22: no habia muchos alimentos y ser celiaco era como ser
extraterrestre

p25: Al principio muy malas. No sabia codmo cocinarme, tuve
que aprender desde cero. Prueba y error hasta que me
empezaron a salir las comidas.

P26: Mucha dificultad para encontrar comida apta, la que
encontraba era cara.

P26: amaba cocinar pizzas, pastas, panes caseros y pasteleria
y siempre lo hice para mi entorno

P28: me estresaba tener que buscar cosas con el logo que
fueran parecidas a cosas que consumia antes, pero con el
tiempo te vas acostumbrando

p28: Antes de ser celiaca no tenia el problema de tener que
estar pensando qué comer cuando iba algun lado

p28: Hace dos afios, me fui con mi papa de vacaciones y
salimos a comer afuera y estuvimos literalmente 2 horas
buscando algun lugar que tuviera algo sin TACC y como no
habia, comi una ensalada que podia llegar a tener
contaminacion cruzada, pero era la Unica opcion. Ir a
cumpleafios y no haber llevado nada para comer y terminar no
comiendo nada, o que me digan “pero si comes un poquito no
te va hacer nada”. Ir a lugares a comer y que me traigan
comida, horrible o te digan que no saben lo que es el menu sin
TACC. Tener que comer galletitas de arroz porque no habia
la cantidad y variedad que hay hoy en dia

P28: al no estar tan informada tampoco me cocinaba, aunque
ahora tampoco me cocino, lo hace mi vieja que ya estd mas
canchera con todo lo que son las harinas y preparaciones.

P28: unas de las experiencias mas recientes que tuve, fue ir a
comer con mi novio y amigos a un lugar que tenia menu sin
TACC con varias opciones, me pedi unos sorrentinos con
salsa y cuando me traen el plato estaba frio y duro como una
piedra, entonces le pido al mozo que me lo caliente. A todo
esto, mi novio y amigos ya habian comido, lo que era légico
y entendible porque teniamos todos mucha hambre, cuando
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me trae devuelta el plato seguia estando frio y ya me habia
puesto de mal humor al punto de no querer comer.

P29: o amaba las harinas comunes, vivia comiendo facturas,
tortas, pizzas, pan, pastas a full, ya tipo adicta, me encantaban.

P29: Primero tuve que aprender a cocinar las comidas con las
harinas permitidas que no son faciles de manejar. Al principio
me salia todo mal y comia aburrido, pero segui investigando
recetas en el grupo de celiacos para poder adaptar las comidas
que me gustaban a mi y mi familia, pero que sean aptas. No
estaba dispuesta a dejar de comer las cosas que me gustaban,
porque yo disfruto mucho de comer rico y variado.

P33: lo que mas me pasaba era que iba a lugares a comer y me
daban ganas de llorar porque no habia nada apto que pudiera
comer.

P34: la falta de menus en los restaurantes

P35: Mis amigas me ayudaron mucho, empezamos a juntarnos
en distintas casas y a cocinar apto

Figura 3. Experiencia Vivida: Comidas.

Reporte de citas

Categoria:
Experiencia vivida.
Subcategoria:

Sintomas.

P 2: Antes del diagndstico, no podia concentrarme en nada, ni
en mi trabajo, ni en el deporte. No rendia fisicamente, incluso
hasta mi vida sexual se veia afectada.

P12: (porque tengo una gastritis cronica) y lo mejor de todo es
ir recuperando mi peso de a poco. Mi delgadez era muy
frustrante

P13: Mis manifestaciones son a nivel piel y boca. Se fueron los
granos de mi cabeza (supuestamente caspa durante 15 afos).
Mis ufias ya no se rompen con facilidad. Fue un gran alivio
porque muchas cosas que Se suponia eran porque yo era una
"dejada" se corrigieron o mejoraron. ‘“No te lavas
suficientemente bien los dientes” me decian, por ejemplo,
ahora hace dos afios que no tengo sarro, cuando antes era una
limpieza cada 3 meses.
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P15: Muchos cambios de humor. Sufri una erupcién en las
piernas, que desaparecid después de un mes, pero fue re
dolorosa. La anemia, que me dejaba sin energia y eso me
estresaba porque no podia hacer casi nada y me agarraba
cualquier gripe.

P16: Antes de saber que convivia con esta enfermedad, me
sentia muy mal, molesta, eso porque siempre me sentia mal (a
nivel fisico), lo que me afectaba en el humor, en las ganas de
hacer cosas, en dudar si era tan necesario salir por el temor a
descomponerme.

P20: Los sintomas de la enfermedad comenzaron al mes luego
de que falleciera mi madre. Antes, jamas habia tenido
problemas de ningun tipo.

p22: cuando comencé a sentirme asi fue dos meses después
que mi bebé falleciera, tenia 8 meses de embarazo. Distension
al punto de no poder caminar.

p22: después de varios afos y varias recaidas hasta llegar a
pesar 42 kilos, no poder pararme, estando 20 dias con vomitos
y diarrea. Casi al borde de una leucemia.

P26: Desaparecieron todos mis sintomas, excepto lo de la piel.
Las manos las tengo horribles y en las piernas foliculitis. En
invierno me pica excesivamente.

p27: sufria de muchos dolores y malestar.

P30: Vivia cansada, por més siesta que duerma. Caminaba una
cuadra y me sentia como si hubiera corrido una maraton.
Vivia a base de jugo de limon, té de boldo o reliveran para
evitar los vomitos. Estaba muy flaca (42 kilos) y mis padres
creian que estaba anoréxica.

P30: Segun mis familiares vivia de malhumor, histérica, todo
me enojaba. Me costaba mucho hacer educacion fisica en el
colegio o concentrarme para estudiar.

Figura 4. Experiencia Vivida: Sintomas.

51



Reporte de citas

Categoria:
Experiencia vivida.
Subcategoria:
Informacion sobre el

tema.

P 2: Después me informé y segui con mi vida sin grandes
dificultades.

P 6: Nadie me especifico nada, lo poco que aprendi fue gracias
a grupos de Facebook. Con la informacion que me dieron en
los grupos consultaba a los médicos y, en ese momento, me
explicaban mejor.

P 7: Creo que hay mucha falta de informacion sobre la
enfermedad. A raiz de eso, me pasaba que tanto mis hijos
como el resto de mi familia no creian que tenia una
enfermedad. Me costé mucho lograr que entendieran.

P 8: Tuve que aprender de la enfermedad, que era totalmente
desconocida, aprendi a cuidarme y cocinarme en cada comida.

P12: Conozco casos de personas con celiaquia, entonces sabia,
por ejemplo, que las cosas para consumir son muy caras.

P13: YO varias veces en el tiempo pensé que era celiaca pero
cuando buscaba en Internet decia bajo peso, malnutricion. Y
yo soy obesa, asi que lo volvia a descartar. Por suerte mi
ginecbloga me pidi6 los estudios y asi llegué al
gastroenterologo.

P14: ya que no conocia ningun celiaco, fui la primera en la
familia

P18: pero como sabia lo que era no me parecié algo terrible.

p21: El gastroenterélogo fue muy basico y general con lo que
me explico, su tratamiento e informacion fue: consumi todo
sin TACC y busca grupos en las redes, una nutricionista, que
te van a orientar. Recibi mucho apoyo de mi familiay entorno.
La nutricionista me acompafio, tranquilizé e informd bien
acerca de la enfermedad y los cuidados.

P22: No tenia idea que existia
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p26: Cero conocimientos de parte del gastroenterélogo (hasta
me dijo que podia comer pizza a veces 0 tomar cerveza), no
me guio ni nada

P27: descubrir e informarme sobre este nuevo mundo.

p28: Al principio que no sabia ni yo ni mi vieja cocinar nada

p28: Tener que comer galletitas de arroz porque no habia la
cantidad y variedad que hay hoy en dia, y al no estar tan
informada tampoco me cocinaba, aunque ahora tampoco me
cocino, lo hace mi vieja que ya estd méas canchera con todo lo
que son las harinas y preparaciones. Un dia fui a Via Cosenza
creyendo que como era un lugar gque tiene bastante demanda
de gente iba a encontrar, aunque sea un sabor de helado sin
TACC y cuando llego a la caja le pregunté si tenian algo sin
TACC y me mira y me dice “;sin qué?” Y directamente le dije
“nada, nada” y me fui re caliente.

P29: aungue conoci a una mujer que me ayudé mucho al
principio y para ella si fue grave. Perdié un pedazo de
intestino y no pudo tener mas hijos. Conozco casos que por
no tratarse desarrollaron cancer. Qué se yo, hay mucho que no
entiendo.

P29: lo aprendi con el tiempo, porgue no lo sabia. Yo seguia
sintiéndome mal cuando empecé la dieta sin TACC y ahi,
hablando con otras personas celiacas a través de un grupo, me
enteré de estos cuidados que debia tener o que me estaban
afectando en mi mejora y yo no sabia.

P29: Y0 pensaba que se nacia con la enfermedad o en la nifiez,
pero no sabia que podia despertarse de adulto

P29: Yo por lo menos empecé a informarme que era, buscar
informacién de comidas, de estudios para saber distintas
posturas.

p32: Al principio si me lei todo sobre la enfermedad

P34: Lo Unico que me ha molestado es la falta de informacién
de la gente
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P35: también ensefiar mucho a los que me rodeaban, porque
nadie sabia qué era la celiaquia

Figura 5. Experiencia Vivida: Informacién sobre el Tema.

Reporte de citas

Categoria: Aspecto
cognitivo.

Subcategoria:

Cambios personales.

P 1: Cambid no solo mi forma de alimentacion, sino que
también mis malestares estomacales y mis dolores de cabeza
fueron cesando.

P 2: Mi vida en general. Me siento animada, mas activa. La
dieta estricta mejor6 mi salud, mi estado de &nimo y mi
rendimiento fisico e intelectual.

P 2: Antes del diagndstico, no podia concentrarme en nada, ni
en mi trabajo, ni en el deporte. No rendia fisicamente, incluso
hasta mi vida sexual se veia afectada. Todo eso cambid
cuando tuve el diagnéstico adecuado.

P 3: Mi cuerpo esta sano luego de seguir la dieta, la sensacion
de bienestar es genial. Ese es el cambio mas importante para
mi.

P 4: Si. Te das cuenta quién te valora y te quiere en su vida,
porque te acompafa, demuestra interés y empatia.

P 5: El aspecto social para mi cambié muchisimo. Vivo en una
ciudad donde no hay muchos lugares con menu apto. Dejé de
salir con amigas, pareja, hijos, porque siempre quedaba sin
comer yo. Me distancié un tiempo de mi familia porque
cuando nos juntdbamos se olvidaban de que yo comia otras
cosas, 0 no tenian los cuidados suficientes en cuanto a la
contaminacion.

P 6: Tengo mas energia, mas animo y no me siento tan
descompuesta.

P 7: Si, cambid. Por tres meses mejoré muchisimo, me cuido
de todo. El tema es que luego empecé nuevamente mal. Estoy
luchando con una celiaquia refractaria.

P 8: Mi estdmago es mucho mas sensible.

P 9: Cambi6 toda mi alimentacion
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P1o: Me llevd a un cambio alimentario, cocinando
absolutamente todo lo que consumia.

P11: Cambid, claramente. En un principio mi humor porque
me ponia muy mal ver a otras personas comer cosas que yo
no podia y que no entendieran la seriedad de la enfermedad.

P12: Cambiaron muchas cosas, o0 mas importante fue mi
bienestar

P12: no tenia &nimos para nada. Eso cambi¢ bastante.

P12: Y... mi humor cambié radicalmente al saber mi
diagndstico porque ya no paso tanto tiempo malhumorada

P13: Mis manifestaciones son a nivel piel y boca. Se fueron los
granos de mi cabeza (supuestamente caspa durante 15 afos).
Mis ufias ya no se rompen con facilidad. Fue un gran alivio
porque muchas cosas que se suponia eran porque yo era una
"dejada" se corrigieron o mejoraron. ‘“No te lavas
suficientemente bien los dientes” me decian, por ejemplo,
ahora hace dos afios que no tengo sarro, cuando antes era una
limpieza cada 3 meses.

P15: Mi humor mejord, la anemia estd mejor y tengo un
sistema inmune mejor.

P15: En lo cotidiano, mejord mi calidad de vida.

P16: Saber que era lo que me hacia mal, saber cdmo cuidarme.

P17: Cambié mi alimentacion y empecé un periodo muy
autodidacta en la cocina sin gluten. Decidi tomar la
enfermedad como un desafio de superacion y no como algo
para entristecerme.

Pp18: Cambid el habito de comer, cocinar y cuidar los
alimentos.

P19: Todo. Fue un antes y un después. La dieta, en mi caso,
fue como encontrar una cura, aungue no la haya.
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P20: Mi dieta es mas sana, ya que como mas frutas en
sustitucion de masas a la hora de las meriendas o almuerzos.

p21: Mi vida completa. Realmente era algo que habia llegado
a alterar, no solo mi salud si no mi estado de &nimo. Tenia mal
humor todo el tiempo y me sentia una loca porque siempre me
decian que mis dolores eran porque yo era muy nerviosa.

P22: Si, cambié porque comencé a sentirme mucho mejor.
Entendi que no estaba enferma si hacia la dieta y que no era
tan malo como pensaba

P23: Creo que hubo un gran cambio que tiene que ver con
organizarme mejor con las comidas y siempre tener alimentos
aptos para consumir.

P24: El principal cambio fue que aprendi a cuidarme.

p25: Una vez pasada toda la primera etapa, ya no me enojaba
tanto.

P27: me siento mas sana, soy mas consciente de lo que
consumo, me siento mejor.

P28: Si, cambiaron muchas cosas. Desde acostumbrarme a
comer otro tipo de cosas

P29: Primero tuve que aprender a cocinar las comidas con las
harinas permitidas que no son faciles de manejar.

P30: Me cambid totalmente mi vida. Volvi a ser una chica
feliz, con méas animos, aunque me costd mucho recuperarme,
recién el afio pasado pude llegar a un peso normal.

P31: Para mi fue un antes y un después. Cambid todo, mi forma
de cuidarme, me llevo a ser mas consciente de mi salud y de
mi bienestar emocional.

P32: tuve que aceptar que iba a vivir con esta condicion para
el resto de mi vida.
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P33: Si, hubo cambios. Lo principal es que puedo comer sin
tener malestares. Siempre teniendo en cuenta lo que puedo y
acostumbrandome a no padecer cuando salgo a comer afuera.

P34: Si, por supuesto. Mi calidad de vida cambid al 100%,
empecé a sentirme mucho mejor.

P34: A partir de la dieta, gané peso, energiay vitalidad. Mejord
mi humor, empecé a disfrutar mas y sentir plenitud.

p35: Si, algunas cosas cambiaron. Principalmente mi
alimentacion

Figura 6. Aspecto Cognitivo: Cambios Personales.

Reporte de citas

Categoria: Aspecto
cognitivo.
Subcategoria:
Cambios en el

entorno.

P14: Cambia todo. La dindmica familiar, la organizacion, la
economia.

P17: Otra cosa que cambié mucho fue el gasto econémico
referido a mi alimentacion actual. Se incrementé mucho, pero
no tengo opcion.

P23: En lo cotidiano, hubo que lograr que toda la familia se
adaptara a los cambios

P28: que Mi mama, que es con quien vivo, haya dejado de
comer harinas para no contaminarme a mi y no tener que estar
cocinando dos comidas distintas para 2 personas. En cambio,
cuando voy a visitar a mi papa, un dia antes ya me esta
mandando mensaje para decirme “vamos a comer tal cosa,
¢qué querés para comer?

P29: Después, cambio mi familia, porque ellos aprendieron un
monton sobre la celiaquia y me acompafiaron en el proceso de
adaptacion. Costo, porque llevo tiempo y no sabiamos nada
de la contaminacion cruzada, pero pusieron voluntad y
bancaron que transformara mi cocina en libre de gluten
practicamente. Pensemos que somos 4 personas y solo yo soy
celiaca, entonces para ahorrar problemas de esto es lo tuyo y
esto es lo mio, se unificaron las compras y las comidas a lo
que yo podia, pero con el sabor y textura de lo que ellos
querian.
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P29: Después repercutid en las compras, todo lo que hay en mi
casa es con logo y tuvimos que ponernos de acuerdo con mi
familia en como hacer para no contaminar cosas de uso
compartido. Como el queso de untar o las mermeladas. No
mojar el pan de ellos en las comidas compartidas. Tenemos
un mueble en la cocina donde estén las galletitas y panes de
mi familia y en otro mueble lo mio.

p35: Al dia de hoy, todas las personas de mi entorno me
cuidan.

Figura 7. Aspecto Cognitivo: Cambios en el Entorno.

Reporte de citas

Categoria: Aspecto
conductual.
Subcategoria:
Repercusiones en los

comportamientos.

P 1: La celiaquia repercuti6 en todos mis comportamientos, los
cotidianos y no tan cotidianos, principalmente porque tengo
que estar pensado que no debo comer tal o cual cosa porque
me hace mal.

P 3: Dejar de pedir delivery, aungque ahora hay delivery apto
para celiacos en la ciudad donde vivo y alimentarme de forma
maés saludable. Me volvi stper cuidadosa de mi plato cuando
como con otros. Tengo ojo (casi clinico) para detectar el logo
o lugares que pueda conseguir alimentos. También, en viajes
0 vacaciones llevo alimentos por las dudas siempre.

P 4: Ahora necesito ser organizada y siempre anticiparme ante
eventuales salidas o encuentros. También tengo arrebatos de
ira cuando algo me tienta, pero conmigo misma, nunca con
los otros. Salvo mi esposo si alguna vez no me considera.

P 5: Creo que repercutid negativamente, no le veo el lado
positivo. Aprendi a cuidarme y mis hijos también aprendieron
a limpiar o no contaminar.

P 6: En lo cotidiano, me hizo poner mas atencion en la higiene
y limpieza de los productos que consumo y la rotulacion. En
lo no tan cotidiano, es un poco un trastorno porque si voy a
cenar fuera de mi casa, tengo que buscar opciones
equivalentes sin TACC para no desentonar y muchas veces
conseguir los ingredientes es una odisea, tengo que ir a varios
lugares diferentes para conseguirlos.

P 7: Muchisimo. Principalmente, el tener que llevar tu vianda
siempre a todos lados y que te miren y te digan “que
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exagerada, proba un poco, no te va a pasar nada”. Por
supuesto, jamas lo hice.

P 8: En el dia a dia, tengo que cuidarme mucho con las
comidas. Y en las cuestiones no tan cotidianas, tengo que
saber con anticipacion el menu si voy a salir.

P 9: Las salidas a comer se volvieron un problema.

P 9: Mucho. Tuve que empezar a mirar que todo tuviera logo
y que nada estuviera contaminado. Aprendi a cocinar y hoy
en dia disfruto mucho cocinandole a mi familia. Mi marido
come lo mismo que yo en casa. Redujimos casi el 90% de las
salidas a comer, ya que la mayoria de los restaurantes que
frecuentdbamos no tenian opciones sin gluten. A casi todas
las reuniones voy con mi comida 0 me aseguro de que todos
estén informados (por ejemplo, en un asado) para que no me
contaminen la comida.

P10: Me obligé a estar muy atenta, mas que nada en lo
relacionado con la contaminacion cruzada.

P11: Tuve que adaptar la cocina, los cubiertos, la alacena.
Todo tenia que estar diferenciado para evitar la
contaminacion. Tuvimos que modificar la alimentacion
familiar para evitar lo maximo posible el gluten en mi casa.
Al salir siempre llevarme algo de comida por la falta de
productos en todos los lugares. Ademas, de no poder juntarme
como antes en otras casas o tener que llevarme mi tupper.

P12: 0 Sea que mi comportamiento cotidiano y no tan cotidiano
se vio muy cambiado.

P13: Antes me encantaba salir a comer, ahora me da mucho
desgano.

P13: llevarme todo y estar pendiente de que no lo contaminen.

P14: Modifico todo, ya que ahora voy con mi vianda para todos
lados. Tengo que pensar en mi primero, en mi mend y
cuidados.
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P15: En lo no cotidiano, se complicé a la hora de salir a comer,
cosa que ya no hago.

P16: lo que me afectaba en el humor, en las ganas de hacer
cosas, en dudar si era tan necesario salir por el temor a
descomponerme.

P17: En principio, en lo referente a cocinar mis propios
alimentos.

p18: Cambi¢ totalmente mi comportamiento cotidiano. Tengo
extremos cuidados por la contaminacion cruzada.

P19: Mis habitos alimenticios fueron los mas damnificados.

P20: no volvi a salir a comer en restaurantes por la poca cultura
sobre la enfermedad y la contaminacion cruzada.

P20: En cuanto a las no tan cotidianas, siempre llevo mi vianda
a reuniones como cumpleafios de amigos o cenas del trabajo.

P21: Fue un gran cambio para mi y toda mi familia. Nuevos
habitos alimenticios. Cuidados extremos para evitar la
contaminacion. Tener que contar todo el tiempo porgque voy
con un tupper con comida a todos lados cuando salgo de casa.
Ya pasado un afio nos relajamos porgue se volvié un habito
buscar que todo tenga el logo de sin TACC y no consumir méas
nada, ni un poquito de gluten.

p22: Fue dificil acostumbrarme a comidas distintas, otro sabor,
no habia tantos productos. Salir a comer afuera o0 a una fiesta
era muy molesto. Antes me sentia decaida, hoy muy bien, no
extrafio la comida que no es apta, y ademas le ensefié a mi
hijo a tener una vida casi normal. Estamos muy bien de salud,
aprendi a cocinar

p23: planificar cualquier salida o las vacaciones se volvid
dificil por este tema que comentaba antes de la organizacion
de las comidas.

P25: Tenés que andar con vianda a cualquier lado que vayas.
No podes ir a cualquier restaurante o confiteria. Solo a las que
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tengan comidas sin TACC, si es que hay en tu ciudad. Sino
aprender a prepararte todo sola.

P26: Tengo que pensar y organizar qué comer, sobre todo si
quiero ir a alguna reunion con amigos/as o0 evento.

P27: En lo cotidiano, fue un cambio rotundo en mi estilo de
vida, en la alimentacion

P28: ahora de golpe habia que ir al supermercado y fijarse que
todo tenga el logo, saber qué comer todos los dias que no me
aburra.

p28: hoy en dia ni en pedo me llevo una vianda a un
cumpleafios reunion o lo que sea, por el solo hecho de que me
da verglienza y me incomoda que la gente me este mirado a
ver si de la vianda saco un lechdn o pasto con vinagre y me
estén preguntando si es rico 0 que gusto tiene, entonces
directamente prefiero no comer y espero a llegar a casa.

p28: hasta dejar de comer al ir a reuniones, cumpleafios,
etcétera, otras de las cosas que cambi¢ fue que ahora antes de
salir a comer algun lado googleo qué lugares tienen comida
sin TACC que sea rica, ya que me irrita ir a comer y que te
digan “si, tenemos menu sin TACC: ensalada”

p29: Después cambi6 que éramos una familia que saliamos a
comer afuera seguido y vimos que los restaurantes no tenian
comida apta para mi, entonces ya no ibamos a comer.

P29: Creo que me quitd espontaneidad y libertades. Ahora
tengo que prever todo. Si me invitan a comer afuera empieza
el problema de a donde vamos porque no hay lugares en zona
sur aptos para mi

P29: a la vez me da més trabajo a mi porque siempre tengo que
cocinar yo. Ya no puedo llamar al delivery y pedir cualquier
cosita para no cocinar. Estoy obligada a cocinar o sino no
como. Cuando tengo dias de vagancia que me resisto a
cocinar, no como. O como chatarra que, por lo menos, esta
embolsada y no me contamina.

P29: Me obligo esta enfermedad a estar pendiente de detalles
gue antes para mi no existian
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P29: Otra cosa que tuve que hacer es el cuidado de las ollas y
hornos. Me explicaron que tiene que ser acero inoxidable o
teflon. Porque el gluten suele quedar en los poros y eso
contamina mi comida, si antes se uso para cocinar con TACC.
Asi que, de a poco, fui comprando esa clase de ollas. No
puedo cortar en tablas de madera o plastico, nada con poros

P31: En todos los aspectos hubo repercusiones, soy méas atenta
a la hora de elegir alimentos, en cantidades y sus beneficios
para mi salud y en concientizar a mis allegados para poder
Ilevar una vida més cotidiana. Me cuesta salir a comer afuera
0 a eventos porgue no puedo ir a cualquier lado sin saber si
hay algo que pueda consumir, siempre me llevo una vianda
por las dudas.

P32: Primero en la planificacion de la alimentacion. Para todo,
pensar previamente qué comer. Si salgo tengo pensar qué
llevar. O cuando me invitan a comidas, contarle a quienes me
invitan los cuidados que requiere mi dieta, tener que
comprarme nuevos utensilios, estar informado sobre la
enfermedad y aceptar mi condicion.

P33: La celiaquia repercutié en mi humor, que suele tener
cambios o variaciones. Por otra parte, las compras tienen que
ser anticipadas porque en la zona donde vivo no hay variedad.
Si salgo a alguna comida siempre me veo obligada a preparar
antes lo que me voy a llevar y tengo que estar atenta a que mi
comida no se contamine.

P34: diria que no me costo implementar la dieta

P34: A partir de todo eso, mi comportamiento cambi6 en todos
los aspectos.

p35: Desde que me diagnosticaron tuve que tener mucho
cuidado con lo que consumia

Figura 8. Aspecto Conductual: Repercusiones en los Comportamientos.

Reporte de citas

Categoria: Aspecto

conductual.

P 5: En mi trabajo siempre siento ese aislamiento, la dejada de
lado, por ser especial. El que te dejen afuera de cualquier
reunion de amigos porque "es complicado pensar menu para

62



Subcategoria:
Repercusiones en lo

social.

vos". Creo que todos la pasan mejor en una reunion donde no
estoy porque es mas sencillo de organizar todo.

P 8: Mis salidas con amigos, los cumpleafios, las vacaciones,
mi vida diaria, siempre con el tupper y llevdndome cosas para
no quedar excluida.

P10: Lo que mas cambid fueron las reuniones con las personas
de mi entorno, compartir una comida de repente es toda una
complicacion.

P11: Ademas, de no poder juntarme como antes en otras casas

P12: En mi familia no hay nadie con ese diagndstico y es
frustrante tener que estar explicandole a todo el mundo sobre
tus cambios a partir del diagndstico. Por ejemplo, el no poder
tomar mate con otras personas, me frustra un poco.

P13: Comer con amigos se convirtié también en un aspecto
negativo, llevarme todo y estar pendiente de que no lo
contaminen. Con la pandemia esta sensacién se agudiz6, no
tengo ganas de salir a ver a nadie.

P17: Ahora tengo en cuenta que en las reuniones familiares o
con amigos, tengo que pensar en qué llevar o qué sugerir para
poder compartir con ellos.

P18: En los no tan cotidianos, me modifica a la hora de
juntarme con otras personas y tener que compartir las cosas.

P19: Costumbres a la hora de salir, comer, tomar algo.
Reuniones sociales. Todo absolutamente modifico.

P20: En cuanto a las no tan cotidianas, siempre llevo mi vianda
a reuniones como cumpleafios de amigos o cenas del trabajo.

P24: En todo sentido repercutid, porque mis reuniones sociales
ya no son iguales. Muchas personas no pudieron entender que
no es una moda sino una forma de vida, que no tengo ganas
de hacer dieta, sino que tengo ganas de cuidarme, que ser
celiaco no es una enfermedad sino una forma de vida.
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p25: Al principio estaba de mal humor, porque la comida no
me salia o porque el resto podia comer y disfrutar todo lo que
yo no. Y estar peleando porque no te contaminen tus
alimentos o no se los coman.

P26: Tengo que pensar y organizar qué comer, sobre todo si
quiero ir a alguna reunion con amigos/as o0 evento.

p27: En lo no cotidiano también, ya no salgo a comer afuera o
en la vida social, ya que no siempre encuentro productos o
cuidados para mi en condicion de persona celiaca.

p28: hoy en dia ni en pedo me llevo una vianda a un
cumplearios reunién o lo que sea, por el solo hecho de que me
da vergiienza y me incomoda que la gente me este mirado a
ver si de la vianda saco un lechon o pasto con vinagre y me
estén preguntando si es rico o que gusto tiene

P29: Cuesta adaptarse, el primer tiempo sos el bicho raro en la
familia y con todos los conocidos, porque tenés que estar
explicando lo que es, lo que podés comer y no podés comer,
las miradas de “pobre, qué feo”, “;eso se cura?”, “bueno ...
pero de vez en cuando podés darte tus gustos” o “yo no creo
en esa enfermedad, es una moda” o “una miga no te hace
nada”.

P29: Si me invitan a una casa ver qué se come, porque lo mas
probable es que por mas voluntad que pongan para recibirme,
lo que me hagan en sus cocinas se contamine y eso haga que
durante tres dias me sienta mal fisicamente. Entonces prefiero
comer en mi casa, por seguridad

P29: Tomar mate con otra persona que estd comiendo harinas
con TACC, automéaticamente me pone en alerta. Porque en la
bombilla a veces queda resto de comida, entonces no tomo
mate con personas que estan comiendo. Y no digo nada, solo
dejo de tomar mate, pongo la excusa que me llene para no dar
explicaciones.

P32: O cuando me invitan a comidas, contarle a quienes me
invitan los cuidados que requiere mi dieta

Figura 9. Aspecto Conductual: Repercusiones en lo Social.
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Reporte de citas

Categoria: Aspecto
emocional.
Subcategoria:
Sentimientos y
pensamientos ante el

diagndstico.

P 1: Primero senti miedo de no saber que cocinarles a mis hijas,
ya que ellas también son celiacas. O sea que, somos 3
personas con celiaquia en casa. Después, senti bronca porque
los alimentos para celiacos son muy caros.

P 1: Me senti mal, porque se trataba de una enfermedad.

P 2: A partir del diagnostico, solo podia sentir frustracion.

P 2: Al principio me senti un poco desconcertada porgque no
sabia que de qué se trataba la enfermedad

P 3: Senti la libertad de dejar de tomar medicamentos, pero,
también la incertidumbre de como era hacer una dieta
diferente que era para siempre.

P 4: Mas que nada alivio por tener un diagndstico, ya que habia
pensado que podia tener otras posibles enfermedades graves.

P 5: desconcierto, luego tristeza y bronca.

P 5: Estuve un tiempo muy deprimida y angustiada.

P 5: Depresion, angustia, bronca, miedo, soledad, tristeza.

P 6: Senti frustracion, desesperacion e incertidumbre.

P 7: Mucha tristeza, soledad, incomprension, falta de
informacién. Lloré muchisimo.

P 8: Me senti muy mal, fue un cambio brusco muy repentino.
Con el tiempo descubri que uno se acostumbra a todo, pero en
el momento de enterarme me sentia muy triste.

P 9: Sentia incertidumbre

P 9: Angustia, al principio, pero después me di cuenta que todo
es reemplazable.
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P10: Senti alivio de tener un diagnostico y afortunada con la
posibilidad mejorar.

P11: senti un poco de bronca al saber que debia cambiar mi
alimentacion.

P12: Fue mucha incertidumbre y frustracion.

P12: No lo queria aceptar, no me cuidaba, me decia “yo no
puedo tener eso”, lo veia como algo muy extrafio.

P13: Por suerte, para mi fue un alivio después de mas de treinta
afios saber qué me pasaba y poder hacer algo con eso.

P13: Me alegré porque por fin, después de tanto tiempo, podia
hacer algo para mejorar.

P14: Sorpresa

P15: Pensé: “al fin descubrieron que era lo que me pasaba”.

P16: Mis experiencias estaban llenas de incertidumbre,
confusion, un poco de miedo al enterarme de todos los
estudios que debia realizarme y por todo lo que la celiaquia
podria haber generado en mi organismo. También, temor al
cambio de habitos que debia afrontar.

p16: Definitivamente, senti que el diagnostico, una vez
procesado y aceptado, era para celebrarlo, fue lo que me
permitié mejorar.

P16: sentia confusidon, asombro al principio, desorientacién
después. Nadie en mi familia es o era celiaco (al menos nadie
lo supo), asi que no sabia de donde venia ni por qué. También,
preocupacion por no meter la pata y hacer las cosas bien,
nunca habia prestado atencion a las etiquetas de los alimentos,
por ejemplo.

P17: fue una gran sorpresa porque no hay ningun celiaco en mi
familia.
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P18: Fue sorpresivo porque nadie en mi familia lo es

P19: Me sentia otra persona, empezando por lo mental.

P19: Alivio. Porque, en mi caso, por genética crei que era algo
maligno en el colon. Practicamente me auto diagnostiqué
porque la clinica no daba en el clavo.

p20: Fue muy dificil aceptar que uno posee una enfermedad, y
mas que es para toda la vida. Ademas, me enteré al mes de
que mi madre fallecié. Todo junto. Afortunadamente, cuento
con mi padre y pareja que fueron, junto con mi fe en Dios, los
pilares que me ayudaron a sostenerme y salir adelante.

p21: incertidumbre, angustia, desinformacion, pero a la vez
una alegria enorme de saber por fin qué era lo que trastorno
toda la vida, mi cuerpo y &nimo. Fue un alivio muy grande
saber que no estaba loca, que no eran mis nervios los que
alteraban mi estomago.

P21: Alegria. Tranquilidad.

p22: disfruto de ser celiaca y no tener otra enfermedad grave
gue requiera medicamentos.

P22: Me senti mal

p22: Lloraba y me sentia mal, fue muy dificil en un primer
momento.

p23: Cuando supe que tenia celiaquia me afectaba mucho la
mirada de los otros, como si tuviera algo terrible.

P23: Senti asombro, no lo esperaba. Pero no desesperé, lo tomé
con calma.

P24: Senti miedo, susto, desorientacién, falta de informacion.

P25: Sentia que no sabia qué hacer.
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p26: Senti una profunda decepcion porque amaba cocinar
pizzas, pastas, panes caseros y pasteleria y siempre lo hice
para mi entorno. Pensé que no iba a poder comer estas cosas,
no conocia opciones aptas.

p27: Me senti mas aliviada y entusiasmada.

p28: Fue chocante, y desesperante

P28: después de todo no esta tan mal ser celiaco.

P29: Apenas supe que era celiaca me preocupé y me enoje

2 ¢

mucho, me decia a mi misma “por qué me agarre esto”, “y

29 <¢

ahora como voy a hacer para comer rico”, “qué mierda esto”,

P29: saber que no podia comer mas nada de todo lo que me
gustaba me entristecio bastante

p29: €s molesto y engorroso

P29: se modifican cosas de la vida cotidiana que hasta que no
sucede no sabes como actuar o qué vas a sentir. Al principio
es muy feo porque te sentis distinto a los demés, ves como los
otros comen o disfrutan de libertades de salir o ir a cualquier
lado sin tener que estar pensando en como hago yo para ir 0
donde como o qué comer.

P29: Eso me molestaba mucho porque sentia que por mi culpa
ellos no podian disfrutar de algo tan sencillo como salir a
comer, entonces yo hinchaba para ir igual y me pedia carnes
y ensaladas con el riesgo de saber que podia hacerme mal, con
tal de no dejar de hacer algo por mi celiaquia. Igual era una
situacibn medio incomoda porque ellos pedian unos
tremendos platos y lo mio era stper aburrido. Pero bueno, me
hacia la que no pasaba nada y ellos se fueron acostumbrando
a que era asi y yo también me fui acostumbrando.

P29: Demasiada vuelta, de cierta manera, te bajonea. Porque
por mas que uno ponga buena predisposicion, es desgastante,
asi que tengo mis dias que me molesta y dias que lo sobrellevo
bien.
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P29: Al principio sorpresa, incertidumbre, curiosidad.
Sorpresa porque no te lo esperas, de grande, que te pueda
pasar.

p29: Incertidumbre porque no sabes como hacer, como te
afecta realmente, como vas a estar de ahora en mas, qué viene
con esta enfermedad

P29: tenés miedo del futuro que viene.

P29: Curiosidad

p29: dia a dia ir resolviendo mientras sucedia el enojo o la
tristeza o la frustracién. Lo que si Sé es que nunca esta
enfermedad me dio felicidad, ni lo vi como un cambio
positivo. Sino que lo vi como algo a lo que me tengo que
acostumbrar y que seria mejor si no reniego tanto porque es
para toda la vida. Asi que aprendi a bancarlo, lo cual no
significa que no me molesta y qué no sienta que algo se llevo
de mi.

P30: Fue una mezcla de alegria y tristeza a la vez. Alegria por
saber qué es lo que me pasaba y tristeza por lo que se venia.
Que al final resultd ser algo bueno, llevo tiempo asimilarlo,
aceptarlo, pero hoy soy feliz.

p31: Alivio, porque mi vida podia mejorar sabiendo que tenia.

P32: Sorpresa, ansiedad, alivio. Sorpresa porque no me lo
esperaba, ansiedad de todo lo nuevo que tenia que aprender y
no saber si me iba resistir a no poder tener comida apta en toda
circunstancia y alivio porque sabia que era la solucién a los
sintomas tan terribles que habia tenido hasta ese momento.

P33: Lo tome tranqui. Con el pasé de los dias lo fui
entendiendo cada vez con profundidad. Si bien tenia dias de
angustia, ya estoy bien.

P34: Senti felicidad por tener un diagndéstico para lo que me
pasaba.

P35: Primero me puse contenta porque ya sabia que tenia, y
después triste porgque no habia ni un lugar donde comer.

69



P35: Felicidad. Pensé, “jYa esta! Es celiaquia”.

P35: me empecé a sentirme mejor y todo tuvo sentido.

P35: siento que estoy feliz de ser celiaca, es una condicion de
mi cuerpo y hago todo lo posible para ser feliz con él.

Figura 10. Aspecto Emocional: Sentimientos y Pensamientos ante el

Diagnostico.

4.4. Sintesis de los Resultados Obtenidos

El presente analisis de resultados sera explicado a través de las diversas categorias que
resultaron de la transcripcion literal y agrupamiento de respuestas obtenidas con el
programa Atas ti 7. Se tomd como muestra treinta y cinco (35) entrevistas realizadas a
personas diagnosticadas con celiaquia en la adultez, con el proposito de explorar sus
experiencias a partir de conocer el diagnostico. En la entrevista se indag6 sobre las
caracteristicas sociodemogréficas de los entrevistados, entre ellas sexo, edad, hace cuanto
tiempo le diagnosticaron celiaquia, si presentd sintomas previos al diagnostico que lo/a
llevaron a consultar un médico y cuéles eran esos sintomas, si noté cambios luego del
diagndstico, si recibi6 diagndsticos previos y cuales, qué estudios le hicieron para llegar
al diagnostico, si se sintié bien informado/a, si busc6 apoyo luego del diagndstico (por
ejemplo grupos de apoyo, religion, psicologos, entre otros) y cuales y, si realiza visitas
médicas para el control de la enfermedad. A su vez, se investigd acerca de sus
experiencias ante el diagnostico, los cambios (si es que los hubo) que se produjeron a
partir de conocer el diagnostico, las repercusiones (si es que las hubo) de la celiaquia en

los comportamientos cotidianos y no tan cotidianos y los sentimientos experimentados al
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enterarse del diagndstico. A partir de los datos arrojados de las distintas herramientas

utilizadas, surgieron cuatro categorias y nueve subcategorias.

Categoria Experiencia Vivida: incluye las experiencias vividas por el sujeto a
partir de conocer su diagnostico medico, qué le dijeron los médicos, qué
informacion tiene/tenia sobre el tema, si le brindaron la informacion necesaria
acerca de la enfermedad y si la consider6 adecuada o no, como fue adaptarse a
los cambios en la alimentacion a partir de conocer el diagnostico y cuéles eran
los sintomas que experimentaban antes, durante y/o después del diagnostico.
Categoria Aspecto Cognitivo: incluye los cambios tanto personales como del
entorno que la persona ha atravesado o atraviesa actualmente. Esto hace
referencia especificamente a cambios en la sintomatologia, en la calidad de
vida, en el estado animico o en la percepcion de la enfermedad. También,
refiere a cambios que se han producido en el ambiente que rodea al sujeto, los
cuales pueden ser familiares, econémicos, entre otros.

Categoria Aspecto Conductual: incluye las repercusiones que se produjeron en
el comportamiento cotidiano y no tan cotidiano del sujeto a partir del
diagnostico, qué cosas hacia antes que ahora ya no hace o qué cosas que antes
no hacia, comenzd a realizar a partir de saber su diagnostico. Por otra parte, la
categoria involucra aquellas repercusiones conductuales en el ambito social
(reuniones con familiares, amigos, cenas, eventos, cumplearios, salidas, viajes,
trabajo, entre otros).

Categoria Aspecto Emocional: incluye tanto los pensamientos como los

sentimientos de los sujetos a partir de conocer su diagnostico, qué sintieron
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cuando se enteraron que eran celiacos, qué sienten actualmente, si hubo

variaciones en sus pensamientos y/o sentimientos con el paso del tiempo.

Capitulo V

5. Conclusiones Finales

Las conclusiones a las que se llego en este trabajo se apoyan en el marco teorico de la
Enfermedad Celiaca, la importancia de la alimentacion, los sintomas psicol6gicos
asociados y, el material empirico recogido mediante entrevistas que han sido pautadas en
funcion de los objetivos planteados en la investigacion.

En todo este proceso, se entiende que al hablar de celiaquia se hace referencia a una
enfermedad crénica comun que se origina por una inflamacion frente a las proteinas que
se encuentran contenidas en el gluten, lo que produce un dafio en la vellosidad del
intestino delgado y, como consecuencia, los nutrientes no pueden ser absorbidos en forma
adecuada (Hopman et al., 2008).

En base a tales consideraciones, el objetivo general del presente estudio estuvo
orientado a explorar las experiencias vividas por las personas con diagnostico de
celiaquia. A partir de los resultados obtenidos, se observo que las experiencias vividas
por los sujetos de la muestra frente al diagndstico son variadas y que el discurso podria
dividirse en dos grandes grupos. En el primer grupo, se ubican a aquellos sujetos que han
experimentado el diagnostico positivamente; para ellos descubrir cual era la causa de su
malestar fue mas una solucién que una dificultad. Algunas personas refieren que conocer
el diagndstico implicd un proceso de re-aprendizaje, una experiencia positiva, algo que
suponian podia suceder por estudios previos o por experiencias similares con familiares.
Muchas de estas personas refirieron no tener dificultades para aceptar el diagnostico,

mientras que otras, manifestaron que se angustiaron al inicio, pero luego lograron
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sobrellevar su condicion sin mayores dificultades. En el segundo grupo, se ubican
aquellos sujetos para los cuales conocer el diagnostico representd una experiencia
negativa. Esto puede deberse a distintos motivos: muchas de estas personas comentaron
que se trato de un proceso dificil, que pensaron que no iban a poder cambiar sus habitos
alimentarios; que se sintieron angustiados, enojados, frustrados y/o desconcertados al
conocer el diagnostico. Ademas, algunos de ellos refirieron haber experimentado en carne
propia la falta de comprension y de informacién/educacion tanto de los médicos, quienes
no brindaban la informacion suficiente o no lograban “dar en la tecla” con el diagnostico,
como de las personas del entorno.

Con respecto a las comidas, la mayor parte de los entrevistados coincidié en que a
partir del diagndstico debieron aprender a cuidarse en las comidas y a cocinarse sus
propios alimentos, aun cuando muchos de ellos no tenian conocimientos sobre cémo
hacerlo iniciaron un proceso de practica autodidacta en la cocina sin TACC. Por otra
parte, algunas personas entrevistadas manifestaron tener extremos cuidados con la
alimentacion debido a la contaminacién cruzada. Algunas de las principales
problematicas referidas en torno a la alimentacion se deben al valor costoso de ciertos
alimentos aptos para celiacos, la intensa busqueda de muchos sujetos por encontrar
productos rotulados y lugares que vendan o que tengan en su mend comidas sin TACC,
leer las etiquetas de todos los productos y prestar especial atencion a ellas y el estrés
producido por dejar de comer ciertos alimentos favoritos.

Por otro lado, se relevaron sintomas asociados al diagndstico tales como dificultades
en la concentracion, disminucion del rendimiento fisico, dificultades en la sexualidad,
delgadez, manifestaciones en la piel y la boca, cambios de humor, anemia, malestares

recurrentes, dolores y pérdida de embarazos.
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En lo que respecta a la informacién sobre el tema, la mayor parte de la muestra
manifesto que existe una gran falta de informacion acerca de la enfermedad y que, a raiz
de ello, en ocasiones los médicos no proporcionan la informacion necesaria sobre el
diagnostico o, incluso, brindan informacion erronea. Ademas, algunos de los sujetos
entrevistados relataron que debido a esta desinformacion sobre la tematica suele resultar
dificil que las personas del entorno comprendan de qué se trata la enfermedad. Cabe
resaltar que hubo otras personas quienes manifestaron tener conocimientos sobre la
celiaquia, debido a que conocian con antelacion casos de sujetos diagnosticados.

En torno al primer objetivo especifico: indagar el aspecto cognitivo en lo relativo al
diagnostico de la enfermedad. Se evidencio que, luego de conocer el diagndéstico, los
sujetos entrevistados experimentaron cambios a nivel personal en la forma de alimentarse
y en su calidad de vida. Desaparecio o se disminuyo gran parte de la sintomatologia,
mejoro la energia — el animo y el humor, notaron quienes eran las personas que los
valoraban y acompafiaban, se volvieron mas conscientes de la salud y del bienestar e
incluso, algunas personas refirieron “volver a ser felices”. Por otro lado, en el entorno
también se produjeron cambios. Dichos cambios se encuentran asociados a la dinamica y
la organizacion familiar, ya que muchas familias debieron adaptarse a la condicion de uno
de sus miembros y a los nuevos habitos implementados. El gasto econdmico se
incrementd, debido a que los productos aptos para celiacos suelen tener precios mas
elevados gue otros productos. Ademas, un cierto nimero de entrevistados refirid que
gracias al diagnostico las personas del entorno los tratan con mayor cuidado.

El segundo objetivo especifico: indagar el aspecto conductual en lo relativo al
diagnostico de la enfermedad. Los resultados obtenidos permitieron concluir que, en el
aspecto conductual, los sujetos entrevistados experimentaron repercusiones del

diagnostico tanto en sus comportamientos como a nivel social. Con relacion a los
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comportamientos, comentaron que a partir de descubrir que tenian celiaquia debieron
comenzar a pensar en todo lo que podian comer (si consumir un alimento o no por temor
a que les haga mal); dejar de pedir delivery por la falta de alimentos aptos o por no saber
como los preparaban (debido a la contaminacion cruzada); prever las comidas en todo
momento, sobre todo en reuniones, eventos o salidas; también llevar viandas con su
comida cada vez que comen fuera de casa; estar siempre organizados y anticiparse a
eventuales salidas; poner mayor atencion a la limpieza e higiene y a los rotulos de los
alimentos; reducir o eliminar completamente las salidas a comer; estar mas atentos a que
otras personas no contaminen la comida apta; adaptar la cocina y los utensilios, como asi
también, implementar un especial cuidado de ollas y hornos; ensefiar a los familiares y a
las personas del entorno a cocinar sin TACC y a ser cuidadosas con la contaminacién
cruzada; revisar que todos los productos tengan el logo que indique que son aptos para
celiacos. También, algunas personas refirieron que sus comportamientos se volvieron
muy planificados, se redujo la espontaneidad y las libertades. Con respecto a lo social, las
personas entrevistadas concluyeron que es muy comun en reuniones sociales quedar
aislado, dejado de lado o excluido por el hecho de que otras personas no saben qué
prepararles, qué pueden comer o simplemente, les resulta muy complejo pensar en un
menu distinto. A raiz de esto, se ha dificultado juntarse con otros como lo hacian antes
del diagnostico. Ciertos comportamientos, como por ejemplo tomar mate en reuniones
sociales, se volvieron una complicacion o algo que debe ser evitado. Muchas personas
comentaron gque en ocasiones sienten vergtienza de llevar una vianda a una reunion porque
los alli presentes comienzan a hacer preguntas e, incluso, muchas personas del entorno
refieren que se trata de una moda o una exageracion (cuando en realidad es un estilo de
vida necesario). Por Gltimo, detallaron que cada vez que se juntan en reuniones con otras

personas deben pensar en llevar una vianda especial, en preparar alguna comida que todos
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puedan compartir o evitar comer hasta regresar a sus casas Yy, si llevan sus propios
alimentos, deben prestar suma atencion a que otras personas no los contaminen.

El tercer objetivo especifico: indagar el aspecto emocional en lo relativo al diagnostico
de la enfermedad. Los resultados arrojados dan cuenta de los siguientes sentimientos de
los entrevistados con relacion a la tematica: alivio, tristeza y alegria. Se destaca que estos
tres, fueron los referidos por la mayor parte de la muestra. Sin embargo, un cierto nUmero
de sujetos refirid otros sentimientos ante el diagnostico tales como incertidumbre,
sorpresa, miedo, malestar, bronca o enojo, frustracion, angustia, tranquilidad,
desorientacion, asombro, confusion, desconcierto, soledad, desesperacion, negacion,
curiosidad, libertad, incomprension, preocupacion, decepcion, entusiasmo, culpa y
ansiedad. Por otra parte, algunas personas comentaron que se sintieron afectadas por la

mirada ajena o que se percibieron como una persona nueva, distinta a los demas.

5.1. Limitaciones y Fortalezas

A modo de reflexion final, cabe destacar ciertas limitaciones y fortalezas con relacion
a esta linea de investigacion. A tal fin, resulta preciso detallar que para el desarrollo del
presente estudio se tomaron en consideracion los datos obtenidos a partir de una entrevista
semi-estructurada y un cuestionario sociodemografico ad-hoc. Si bien el instrumento
contribuyo a los objetivos del estudio, aportando datos significativos respecto del tema a
investigar, sélo dio cuenta de elementos percibidos y referidos por los participantes,
siendo posible de esta manera dejar por fuera informacion pertinente.

Con respecto a la muestra, ésta puede considerarse como una fortaleza, debido al
namero de participantes y los criterios de seleccion de acuerdo a referencias y
accesibilidad. Sin embargo, dicha muestra no puede ser considerada como generalizable

al resto de la poblacion por no ser totalmente representativa. También, se destaca que la
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mayor parte de los participantes son mujeres, con lo cual, seria prudente indagar la

tematica con mayor profundidad en la poblacion masculina.

5.2. Lineas Futuras de Investigacion.

En relacion con futuros estudios, se destaca la necesidad de continuar explorando las
experiencias vividas por las personas con diagnéstico de celiaquia. A tal motivo, se
considera conveniente combinar técnicas tanto cuantitativas como cualitativas, ampliar el
espectro de la muestra y utilizar instrumentos que hayan sido creados y/o adaptados para
responder a las caracteristicas socioculturales de esta poblacion en nuestro pais.

Estudios que puedan aportar a ampliar la informacidn existente hasta ahora sobre la
teméatica, a fin de que los hallazgos favorezcan el conocimiento general de los
profesionales de la salud y de la poblacion en general acerca de la Enfermedad Celiaca y
sus efectos.

También, se considera relevante llevar a cabo estudios desde diferentes campos de
intervencion, donde se tenga en cuenta otras variables con el objetivo de visualizar las

experiencias de las personas diagnosticadas con celiaquia en la adultez.
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ANEXos

e Cuestionario sociodemografico ad-hoc

Sexo:

Edad:

¢Hace cuénto tiempo te diagnosticaron celiaquia?

Antes del diagndstico, ¢presentaste sintomas que te llevaron a consultar a un médico?

¢Notd cambios luego del diagnostico?

¢Recibiste diagndsticos previos? ;Cuales?

¢Qué estudios te hicieron para llegar al diagnostico?

¢ Te sentiste bien informado?

¢ Tenias conocimiento acerca de la enfermedad antes de tener el diagndstico?

Luego del diagnostico, ¢buscaste apoyo? (por ejemplo, grupos de apoyo, religion,

psicologos, entre otros) ¢ Cudl?

¢Realizas visitas médicas para el control de la enfermedad?

e Entrevista 1

1. ¢Cuales fueron las experiencias que tuviste ante el diagndstico de celiaquia?

Primero senti miedo de no saber que cocinarles a mis hijas, ya que ellas también son

celiacas. O sea que, somos 3 personas con celiaquia en casa. Después, senti bronca porque
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los alimentos para celiacos son muy caros. De todas formas, con el paso de los dias y

mucha practica aprendimos a comer y preparar comidas.

2. ¢Qué crees que cambio, si cambid algo, a partir de conocer tu diagnostico?

Cambidé no sélo mi forma de alimentacion, sino que también mis malestares

estomacales y mis dolores de cabeza fueron cesando.

3. ¢De qué manera consideras que la celiaquia repercutié en tus comportamientos

cotidianos? ;Y en los no tan cotidianos?

La celiaquia repercutié en todos mis comportamientos, los cotidianos y no tan
cotidianos, principalmente porque tengo que estar pensado que no debo comer tal o cual

cosa porque me hace mal.

4. ¢Qué sentiste cuando te enteraste que eras celiaco?

Me senti mal, porque se trataba de una enfermedad. Sin embargo, cuando los médicos
me explicaron que cambiar mi alimentacion era el Unico remedio, me calmé muchisimo

y también calmé a mis hijas.

e Entrevista 2

1. ¢Cuales fueron las experiencias que tuviste ante el diagnéstico de celiaquia?
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Fue mucha incertidumbre y frustracion. Conozco casos de personas con celiaquia,

entonces sabia, por ejemplo, que las cosas para consumir son muy caras.

2. ¢Qué crees que cambio, si cambid algo, a partir de conocer tu diagndstico?

Cambiaron muchas cosas, lo mas importante fue mi bienestar (porque tengo una
gastritis crénica) y lo mejor de todo es ir recuperando mi peso de a poco. Mi delgadez era

muy frustrante, no tenia animos para nada. Eso cambi0 bastante.

3. ¢De qué manera consideras que la celiaquia repercutié en tus comportamientos

cotidianos? ¢ Y en los no tan cotidianos?

Y ... mi humor cambi6 radicalmente al saber mi diagndstico porque ya no paso tanto
tiempo malhumorada, o sea que mi comportamiento cotidiano y no tan cotidiano se vio

muy cambiado.

4. ¢Queé sentiste cuando te enteraste que eras celiaco?

No lo queria aceptar, no me cuidaba, me decia “yo no puedo tener eso”, lo veia como
algo muy extrafio. En mi familia no hay nadie con ese diagndéstico y es frustrante tener
que estar explicandole a todo el mundo sobre tus cambios a partir del diagndstico. Por

ejemplo, el no poder tomar mate con otras personas, me frustra un poco.
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e Entrevista 3

1. ¢Cudles fueron las experiencias que tuviste ante el diagndstico de celiaquia?

Cuando supe que tenia celiaquia me afectaba mucho la mirada de los otros, como si

tuviera algo terrible.

2. ¢Qué crees que cambio, si cambi¢ algo, a partir de conocer tu diagnéstico?

Creo que hubo un gran cambio que tiene que ver con organizarme mejor con las

comidas y siempre tener alimentos aptos para consumir.

3. ¢De qué manera consideras que la celiaquia repercutio en tus comportamientos

cotidianos? ¢ Y en los no tan cotidianos?

En lo cotidiano, hubo que lograr que toda la familia se adaptara a los cambios y en lo
no cotidiano, planificar cualquier salida o las vacaciones se volvio dificil por este tema

gue comentaba antes de la organizacién de las comidas.

4. ¢Que sentiste cuando te enteraste que eras celiaco?

Senti asombro, no lo esperaba. Pero no desesperé, lo tomé con calma.
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e Entrevista 4

1. ¢Cudles fueron las experiencias que tuviste ante el diagndstico de celiaquia?

Vivia cansada, por mas siesta que duerma. Caminaba una cuadra y me sentia como si
hubiera corrido una maraton. Vivia a base de jugo de limon, té de boldo o reliveran para

evitar los vomitos. Estaba muy flaca (42 kilos) y mis padres creian que estaba anoréxica.

2. ¢Qué crees que cambio, si cambid algo, a partir de conocer tu diagndstico?

Me cambi6 totalmente mi vida. Volvi a ser una chica feliz, con més &nimos, aunque

me costd mucho recuperarme, recién el afio pasado pude llegar a un peso normal.

3. ¢De qué manera consideras que la celiaquia repercutié en tus comportamientos

cotidianos? ¢ Y en los no tan cotidianos?

Segun mis familiares vivia de malhumor, histérica, todo me enojaba. Me costaba

mucho hacer educacidn fisica en el colegio o concentrarme para estudiar.

4. ¢Que sentiste cuando te enteraste que eras celiaco?
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Fue una mezcla de alegria y tristeza a la vez. Alegria por saber queé es lo que me pasaba
y tristeza por lo que se venia. Que al final resulté ser algo bueno, llevo tiempo asimilarlo,

aceptarlo, pero hoy soy feliz.

e Entrevista 5

1. ¢Cuales fueron las experiencias que tuviste ante el diagndstico de celiaquia?

Cuando me dieron el diagndstico sentia mucho malestar, en general, no sélo fisico sino

también animico.

2. ¢Qué crees que cambio, si cambi¢ algo, a partir de conocer tu diagnostico?

Para mi fue un antes y un después. Cambié todo, mi forma de cuidarme, me llevo a ser

mas consciente de mi salud y de mi bienestar emocional.

3. ¢De qué manera consideras que la celiaquia repercutio en tus comportamientos

cotidianos? ¢ Y en los no tan cotidianos?

En todos los aspectos hubo repercusiones, soy mas atenta a la hora de elegir alimentos,
en cantidades y sus beneficios para mi salud y en concientizar a mis allegados para poder

Ilevar una vida mas cotidiana. Me cuesta salir a comer afuera o a eventos porque no puedo
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ir a cualquier lado sin saber si hay algo que pueda consumir, siempre me llevo una vianda

por las dudas.

4. ¢Qué sentiste cuando te enteraste que eras celiaco?

Alivio, porque mi vida podia mejorar sabiendo que tenia.

e Entrevista 6

1. ¢Cuales fueron las experiencias que tuviste ante el diagndstico de celiaquia?

La verdad que mis experiencias fueron bastantes buenas, al contrario de lo que le suele
pasar a muchos. Al principio si me lei todo sobre la enfermedad y tuve que aceptar que

iba a vivir con esta condicién para el resto de mi vida.

2. ¢Qué crees que cambio, si cambi¢ algo, a partir de conocer tu diagnostico?

Bueno, en principio, modifiqué mi alimentacion completamente y me involucré mucho

con mis habitos al comer, cosas que daba por sentado antes del diagnostico.

3. ¢De gué manera consideras que la celiaquia repercutié en tus comportamientos

cotidianos? ;Y en los no tan cotidianos?

93



Primero en la planificacion de la alimentacion. Para todo, pensar previamente qué
comer. Si salgo tengo pensar qué llevar. O cuando me invitan a comidas, contarle a
quienes me invitan los cuidados que requiere mi dieta, tener que comprarme nuevos

utensilios, estar informado sobre la enfermedad y aceptar mi condicion.

4. ¢Qué sentiste cuando te enteraste que eras celiaco?

Sorpresa, ansiedad, alivio. Sorpresa porque no me lo esperaba, ansiedad de todo lo
nuevo gue tenia que aprender y no saber si me iba resistir a no poder tener comida apta
en toda circunstancia y alivio porque sabia que era la solucidén a los sintomas tan terribles

que habia tenido hasta ese momento.

e Entrevista 7

1. ¢Cuadles fueron las experiencias que tuviste ante el diagnéstico de celiaquia?

Bueno, lo que mas me pasaba era que iba a lugares a comer y me daban ganas de llorar

porgue no habia nada apto que pudiera comer.

2. ¢Qué crees que cambio, si cambi¢ algo, a partir de conocer tu diagnostico?

Si, hubo cambios. Lo principal es que puedo comer sin tener malestares. Siempre
teniendo en cuenta lo que puedo y acostumbrandome a no padecer cuando salgo a comer

afuera.
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3. ¢De qué manera consideras que la celiaquia repercutié en tus comportamientos

cotidianos? ¢Y en los no tan cotidianos?

La celiaquia repercutio en mi humor, que suele tener cambios o variaciones. Por otra
parte, las compras tienen que ser anticipadas porque en la zona donde vivo no hay
variedad. Si salgo a alguna comida siempre me veo obligada a preparar antes lo que me

voy a llevar y tengo que estar atenta a que mi comida no se contamine.

4. ¢Qué sentiste cuando te enteraste que eras celiaco?

Lo tome tranqui. Con el paso de los dias lo fui entendiendo cada vez con profundidad.

Si bien tenia dias de angustia, ya estoy bien.

e Entrevista 8

1. ¢Cuadles fueron las experiencias que tuviste ante el diagnéstico de celiaquia?

Mis experiencias fueron muy buenas, cambi6 mi calidad de vida. Lo Unico que me ha
molestado es la falta de informacion de la gente y la falta de mends en los restaurantes,

pero no me genera mayores problemas.

2. ¢Qué crees que cambio, si cambid algo, a partir de conocer tu diagndstico?
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Si, por supuesto. Mi calidad de vida cambio al 100%, empecé a sentirme mucho mejor.

3. ¢De qué manera consideras que la celiaquia repercutio en tus comportamientos

cotidianos? ;Y en los no tan cotidianos?

Bueno, diria que no me costdé implementar la dieta. A partir de la dieta, gané peso,
energia y vitalidad. Mejoré mi humor, empecé a disfrutar méas y sentir plenitud. A partir

de todo eso, mi comportamiento cambio en todos los aspectos.

4. ¢Queé sentiste cuando te enteraste que eras celiaco?

Senti felicidad por tener un diagndstico para lo que me pasaba

e Entrevista 9

1. ¢Cuales fueron las experiencias que tuviste ante el diagndstico de celiaquia?

Primero me puse contenta porque ya sabia que tenia, y después triste porque no habia
ni un lugar donde comer. Mis amigas me ayudaron mucho, empezamos a juntarnos en
distintas casas y a cocinar apto y ya me senti  mejor.
Al afo estaba esperando un bebé y ya lo otro paso a segundo plano. Algo que tampoco

me sumaba era que antes del diagndstico habia perdido un embarazo de mellizos. Eran
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muchas cosas. Hoy mi bebé tiene 3 afios y siento que estoy feliz de ser celiaca, es una

condicion de mi cuerpo y hago todo lo posible para ser feliz con él.

2. ¢Qué crees que cambio, si cambid algo, a partir de conocer tu diagnostico?

Si, algunas cosas cambiaron. Principalmente mi alimentacion, pero me empecé a

sentirme mejor y todo tuvo sentido.

3. ¢De qué manera consideras que la celiaquia repercutié en tus comportamientos

cotidianos? ;Y en los no tan cotidianos?

Desde que me diagnosticaron tuve que tener mucho cuidado con lo que consumia y
también ensefiar mucho a los que me rodeaban, porque nadie sabia qué era la celiaquia.

Al dia de hoy, todas las personas de mi entorno me cuidan.

4. ¢Qué sentiste cuando te enteraste que eras celiaco?

Felicidad. Pensé, “jYa esta! Es celiaquia”. El médico que me dio el resultado me dijo:
“sos sana. El TACC es veneno. Es una gota de veneno al dia. Vos elegis si lo tomas o
no”. A partir de eso me empoderé y en menos de un afio tenia a mi bebé creciendo en mi

panza.

e Entrevista 10
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1. ¢Cudles fueron las experiencias que tuviste ante el diagnostico de celiaquia?

A partir del diagnostico, solo podia sentir frustracion. En un momento llegué a pensar
que tenia problemas psicoldgicos debido a mi malestar, sin embargo, los médicos me

decian que no tenia nada.

2. ¢Qué crees que cambio, si cambi¢ algo, a partir de conocer tu diagnéstico?

Mi vida en general. Me siento animada, més activa. La dieta estricta mejoré mi salud,

mi estado de &nimo y mi rendimiento fisico e intelectual.

3. ¢De qué manera consideras que la celiaquia repercutio en tus comportamientos

cotidianos? ¢ Y en los no tan cotidianos?

Antes del diagnostico, no podia concentrarme en nada, ni en mi trabajo, ni en el
deporte. No rendia fisicamente, incluso hasta mi vida sexual se veia afectada. Todo eso

cambié cuando tuve el diagndstico adecuado.

4. ¢Que sentiste cuando te enteraste que eras celiaco?
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Al principio me senti un poco desconcertada porque no sabia que de que se trataba la

enfermedad. Después me informé y segui con mi vida sin grandes dificultades.

e Entrevista 11

1. ¢Cuales fueron las experiencias que tuviste ante el diagndstico de celiaquia?

Experiencias de enojo, por la falta de productos disponibles y el no poder continuar
con salidas a comer sin preocuparme por si hay menu o no. Por tener que aceptar que era
un cambio permanente y aliarme con la cocina para no pasarla mal. Tuve que empezar a
disfrutar de momentos sin pensar en la existencia o no de alimentos, en esos casos, lo

resuelvo con lo basico, por ejemplo, frutas o verduras.

2. ¢Qué crees que cambio, si cambi¢ algo, a partir de conocer tu diagnostico?

Mi cuerpo esta sano luego de seguir la dieta, la sensacion de bienestar es genial. Ese

es el cambio méas importante para mi.

3. ¢De gué manera consideras que la celiaquia repercutié en tus comportamientos

cotidianos? ;Y en los no tan cotidianos?

Dejar de pedir delivery, aunque ahora hay delivery apto para celiacos en la ciudad

donde vivo y alimentarme de forma mas saludable. Me volvi stper cuidadosa de mi plato
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cuando como con otros. Tengo ojo (casi clinico) para detectar el logo o lugares que pueda
conseguir alimentos. También, en viajes o vacaciones llevo alimentos por las dudas

siempre.

4. ¢Qué sentiste cuando te enteraste que eras celiaco?

Senti la libertad de dejar de tomar medicamentos, pero, también la incertidumbre de

como era hacer una dieta diferente que era para siempre.

e Entrevista 12

1. ¢Cuadles fueron las experiencias que tuviste ante el diagnéstico de celiaquia?

Al principio lo acepté, pero después de un afio comencé a angustiarme.

2. ¢Qué crees que cambio, si cambi¢ algo, a partir de conocer tu diagnostico?

Si. Te das cuenta quién te valora y te quiere en su vida, porque te acompafia, demuestra

interés y empatia.

3. ¢De gué manera consideras que la celiaquia repercutié en tus comportamientos

cotidianos? ;Y en los no tan cotidianos?
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Ahora necesito ser organizada y siempre anticiparme ante eventuales salidas o
encuentros. También tengo arrebatos de ira cuando algo me tienta, pero conmigo misma,

nunca con los otros. Salvo mi esposo si alguna vez no me considera.

4. ¢Qué sentiste cuando te enteraste que eras celiaco?

Mas que nada alivio por tener un diagndéstico, ya que habia pensado que podia tener

otras posibles enfermedades graves.

e Entrevista 13

1. ¢Cudles fueron las experiencias que tuviste ante el diagnostico de celiaquia?

Cuando me diagnosticaron estaba sola en el médico, creo que me causo desconcierto,

luego tristeza y bronca.

2. ¢Qué crees que cambio, si cambi¢ algo, a partir de conocer tu diagnostico?

El aspecto social para mi cambié muchisimo. Vivo en una ciudad donde no hay
muchos lugares con menu apto. Dejé de salir con amigas, pareja, hijos, porque siempre
quedaba sin comer yo. Me distancié un tiempo de mi familia porque cuando nos
juntabamos se olvidaban de que yo comia otras cosas, 0 no tenian los cuidados suficientes

en cuanto a la contaminacion. Estuve un tiempo muy deprimida y angustiada.
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3. ¢De gué manera consideras que la celiaquia repercutié en tus comportamientos

cotidianos? ;Y en los no tan cotidianos?

Creo que repercutio negativamente, no le veo el lado positivo. Aprendi a cuidarme y
mis hijos también aprendieron a limpiar 0 no contaminar. En mi trabajo siempre siento
ese aislamiento, la dejada de lado, por ser especial. El que te dejen afuera de cualquier
reunion de amigos porque "es complicado pensar menu para vos". Creo que todos la pasan

mejor en una reunion donde no estoy porque es mas sencillo de organizar todo.

4. ¢Queé sentiste cuando te enteraste que eras celiaco?

Depresion, angustia, bronca, miedo, soledad, tristeza.

e Entrevista 14

1. ¢Cuales fueron las experiencias que tuviste ante el diagndstico de celiaquia?

Nadie me especifico nada, lo poco que aprendi fue gracias a grupos de Facebook. Con
la informacion que me dieron en los grupos consultaba a los médicos y, en ese momento,

me explicaban mejor.

2. ¢Qué crees que cambio, si cambid algo, a partir de conocer tu diagndstico?
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Tengo mas energia, mas animo y no me siento tan descompuesta.

3. ¢De qué manera consideras que la celiaquia repercutié en tus comportamientos

cotidianos? ;Y en los no tan cotidianos?

En lo cotidiano, me hizo poner mas atencién en la higiene y limpieza de los productos
que consumo Y la rotulacion. En lo no tan cotidiano, es un poco un trastorno porque Si
voy a cenar fuera de mi casa, tengo que buscar opciones equivalentes sin TACC para no
desentonar y muchas veces conseguir los ingredientes es una odisea, tengo que ir a varios

lugares diferentes para conseguirlos.

4. ¢Queé sentiste cuando te enteraste que eras celiaco?

Senti frustracion, desesperacion e incertidumbre.

e Entrevista 15

1. ¢Cuadles fueron las experiencias que tuviste ante el diagnéstico de celiaquia?

Creo que hay mucha falta de informacion sobre la enfermedad. A raiz de eso, me
pasaba que tanto mis hijos como el resto de mi familia no creian que tenia una

enfermedad. Me costé mucho lograr que entendieran.
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2. ¢Qué crees que cambio, si cambi¢ algo, a partir de conocer tu diagnostico?

Si, cambid. Por tres meses mejoré muchisimo, me cuido de todo. El tema es que luego

empecé nuevamente mal. Estoy luchando con una celiaquia refractaria.

3. ¢De qué manera consideras que la celiaquia repercutié en tus comportamientos

cotidianos? ¢ Y en los no tan cotidianos?

Muchisimo. Principalmente, el tener que llevar tu vianda siempre a todos lados y que
te miren y te digan “que exagerada, proba un poco, no te va a pasar nada”. Por supuesto,

jamas lo hice.

4. ¢Qué sentiste cuando te enteraste que eras celiaco?

Mucha tristeza, soledad, incomprension, falta de informacion. Lloré muchisimo.

e Entrevista 16

1. ¢Cuales fueron las experiencias que tuviste ante el diagndstico de celiaquia?
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Tuve que aprender de la enfermedad, que era totalmente desconocida, aprendi a

cuidarme y cocinarme en cada comida.

2. ¢Qué crees que cambio, si cambid algo, a partir de conocer tu diagnostico?

Si, cambid todo. Mis salidas con amigos, los cumpleafios, las vacaciones, mi vida
diaria, siempre con el tupper y llevandome cosas para no quedar excluida. Mi estdmago

es mucho mas sensible.

3. ¢De qué manera consideras que la celiaquia repercutio en tus comportamientos

cotidianos? ¢ Y en los no tan cotidianos?

En el dia a dia, tengo que cuidarme mucho con las comidas. Y en las cuestiones no tan

cotidianas, tengo que saber con anticipacion el menu si voy a salir.

4. ¢Qué sentiste cuando te enteraste que eras celiaco?

Me senti muy mal, fue un cambio brusco muy repentino. Con el tiempo descubri que

uno se acostumbra a todo, pero en el momento de enterarme me sentia muy triste.

e Entrevista 17
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1. ¢Cudles fueron las experiencias que tuviste ante el diagnostico de celiaquia?

Sentia incertidumbre, pensaba que no iba a poder cambiar mis habitos.

2. ¢Qué crees que cambio, si cambid algo, a partir de conocer tu diagnostico?

Cambi6 toda mi alimentacion. Las salidas a comer se volvieron un problema.

3. ¢De qué manera consideras que la celiaquia repercutié en tus comportamientos

cotidianos? ¢ Y en los no tan cotidianos?

Mucho. Tuve que empezar a mirar que todo tuviera logo y que nada estuviera
contaminado. Aprendi a cocinar y hoy en dia disfruto mucho cocinandole a mi familia.
Mi marido come lo mismo que yo en casa. Redujimos casi el 90% de las salidas a comer,
ya que la mayoria de los restaurantes que frecuentabamos no tenian opciones sin gluten.
A casi todas las reuniones voy con mi comida o me aseguro de que todos estén informados

(por ejemplo, en un asado) para que no me contaminen la comida.

4. ¢Que sentiste cuando te enteraste que eras celiaco?

Angustia, al principio, pero después me di cuenta que todo es reemplazable.
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e Entrevista 18

1. ¢Cuales fueron las experiencias que tuviste ante el diagndstico de celiaquia?

En ése momento no habia productos y mucho menos rotulos. Me llevo a un cambio

alimentario, cocinando absolutamente todo lo que consumia.

2. ¢Qué crees que cambio, si cambi¢ algo, a partir de conocer tu diagnéstico?

Lo que mas cambio fueron las reuniones con las personas de mi entorno, compartir

una comida de repente es toda una complicacion.

3. ¢De qué manera consideras que la celiaquia repercutio en tus comportamientos

cotidianos? ¢ Y en los no tan cotidianos?

Me obligd a estar muy atenta, mas que nada en lo relacionado con la contaminacion

cruzada.

4. ¢Que sentiste cuando te enteraste que eras celiaco?

Senti alivio de tener un diagnostico y afortunada con la posibilidad mejorar.
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e Entrevista 19

1. ¢Cuales fueron las experiencias que tuviste ante el diagndstico de celiaquia?

Antes de ser diagnosticada la experiencia era de malestar e inflamacién, pero debia

seguir comiendo gluten hasta saber el diagndstico. Me costaba porque me sentia muy mal.

2. ¢Qué crees que cambio, si cambid algo, a partir de conocer tu diagndstico?

Cambid, claramente. En un principio mi humor porque me ponia muy mal ver a otras

personas comer cosas que yo no podia y que no entendieran la seriedad de la enfermedad.

3. ¢De qué manera consideras que la celiaquia repercutié en tus comportamientos

cotidianos? ¢ Y en los no tan cotidianos?

Tuve que adaptar la cocina, los cubiertos, la alacena. Todo tenia que estar diferenciado
para evitar la contaminacion. Tuvimos que modificar la alimentacion familiar para evitar
lo méaximo posible el gluten en mi casa. Al salir siempre llevarme algo de comida por la
falta de productos en todos los lugares. Ademas, de no poder juntarme como antes en

otras casas o tener que llevarme mi tupper.
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4. ¢Que sentiste cuando te enteraste que eras celiaco?

La verdad que ya lo suponia porque mi mama lo es, pero igual senti un poco de bronca

al saber que debia cambiar mi alimentacion.

e Entrevista 20

1. ¢Cuales fueron las experiencias que tuviste ante el diagndstico de celiaquia?

El gastroenter6logo casi que me da el pésame. “Lo siento mucho, lamentablemente es
positivo para celiaquia” me dijo. Algo asi. Por suerte, para mi fue un alivio después de

mas de treinta afios saber qué me pasaba y poder hacer algo con eso.

2. ¢Qué crees que cambio, si cambid algo, a partir de conocer tu diagndstico?

Muchas cosas. Mis manifestaciones son a nivel piel y boca. Se fueron los granos de
mi cabeza (supuestamente caspa durante 15 afios). Mis ufias ya no se rompen con
facilidad. Fue un gran alivio porque muchas cosas que se suponia eran porque yo era una
"dejada" se corrigieron o mejoraron. “No te lavas suficientemente bien los dientes” me
decian, por ejemplo, ahora hace dos afios que no tengo sarro, cuando antes era una

limpieza cada 3 meses.
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3. ¢De qué manera consideras que la celiaquia repercutié en tus comportamientos

cotidianos? ;Y en los no tan cotidianos?

Antes me encantaba salir a comer, ahora me da mucho desgano. Porque adicional al
diagndstico de celiaquia, posteriormente descubri (yo no, un médico al que le pedi que
me haga el estudio para confirmar) que era intolerante a la lactosa. Asi que, si llega a
haber algo apto, seguramente tiene lactosa. Comer con amigos se convirtié también en un
aspecto negativo, llevarme todo y estar pendiente de que no lo contaminen. Con la

pandemia esta sensacion se agudizd, no tengo ganas de salir a ver a nadie.

4. ¢Queé sentiste cuando te enteraste que eras celiaco?

Me alegré porque por fin, después de tanto tiempo, podia hacer algo para mejorar. Yo
varias veces en el tiempo pensé que era celiaca pero cuando buscaba en Internet decia
bajo peso, malnutricion. Y yo soy obesa, asi que lo volvia a descartar. Por suerte mi

ginecologa me pidio los estudios y asi llegué al gastroenterélogo.

e Entrevista 21

1. ¢Cuales fueron las experiencias que tuviste ante el diagndstico de celiaquia?
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Fue dificil, no la dieta en si, sino el tema de la contaminacion cruzada y en la parte

social.

2. ¢Qué crees que cambio, si cambid algo, a partir de conocer tu diagnostico?

Cambia todo. La dinamica familiar, la organizacion, la economia.

3. ¢De qué manera consideras que la celiaquia repercutié en tus comportamientos

cotidianos? ;Y en los no tan cotidianos?

Modificé todo, ya que ahora voy con mi vianda para todos lados. Tengo que pensar en

mi primero, en mi mend y cuidados.

4. ¢Qué sentiste cuando te enteraste que eras celiaco?

Sorpresa, ya que no conocia ningun celiaco, fui la primera en la familia. A raiz de mi

diagnostico descubrimos que una de mis hijas también es celiaca.

e Entrevista 22

1. ¢Cuales fueron las experiencias que tuviste ante el diagndstico de celiaquia?
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Muchos cambios de humor. Sufri una erupcion en las piernas, que desaparecié después
de un mes, pero fue re dolorosa. La anemia, que me dejaba sin energia y eso me estresaba

porgue no podia hacer casi nada y me agarraba cualquier gripe.

2. ¢Qué crees que cambio, si cambid algo, a partir de conocer tu diagndstico?

Mi humor mejord, la anemia estd mejor y tengo un sistema inmune mejor.

3. ¢De gué manera consideras que la celiaquia repercutié en tus comportamientos

cotidianos? ¢ Y en los no tan cotidianos?

En lo cotidiano, mejoré mi calidad de vida. En lo no cotidiano, se complicé a la hora

de salir a comer, cosa que ya no hago.

4. ¢Qué sentiste cuando te enteraste que eras celiaco?

Pensé¢: “al fin descubrieron que era lo que me pasaba”.

e Entrevista 23

1. ¢Cuales fueron las experiencias que tuviste ante el diagndstico de celiaquia?
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Mis experiencias estaban llenas de incertidumbre, confusion, un poco de miedo al
enterarme de todos los estudios que debia realizarme y por todo lo que la celiaquia podria
haber generado en mi organismo. También, temor al cambio de habitos que debia

afrontar.

2. ¢Qué crees que cambio, si cambid algo, a partir de conocer tu diagnostico?

Saber que era lo que me hacia mal, saber como cuidarme. Definitivamente, senti que
el diagndstico, una vez procesado y aceptado, era para celebrarlo, fue lo que me permitio

mejorar.

3. ¢De qué manera consideras que la celiaquia repercutio en tus comportamientos

cotidianos? ;Y en los no tan cotidianos?

Antes de saber que convivia con esta enfermedad, me sentia muy mal, molesta, eso
porque siempre me sentia mal (a nivel fisico), lo que me afectaba en el humor, en las

ganas de hacer cosas, en dudar si era tan necesario salir por el temor a descomponerme.

4. ¢Qué sentiste cuando te enteraste que eras celiaco?

Como comentaba al principio, sentia confusion, asombro al principio, desorientacion

después. Nadie en mi familia es o era celiaco (al menos nadie lo supo), asi que no sabia
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de donde venia ni por qué. También, preocupacion por no meter la pata y hacer las cosas

bien, nunca habia prestado atencidn a las etiquetas de los alimentos, por ejemplo.

e Entrevista 24

1. ¢Cuales fueron las experiencias que tuviste ante el diagndstico de celiaquia?

Fue un momento de re- aprendizaje para mi. Principalmente eso.

2. ¢Qué crees que cambio, si cambid algo, a partir de conocer tu diagndstico?

Cambi6 mi alimentacion y empecé un periodo muy autodidacta en la cocina sin gluten.
Decidi tomar la enfermedad como un desafio de superacién y no como algo para

entristecerme.

3. ¢De qué manera consideras que la celiaquia repercutié en tus comportamientos

cotidianos? ;Y en los no tan cotidianos?

En principio, en lo referente a cocinar mis propios alimentos. Ahora tengo en cuenta
que en las reuniones familiares 0 con amigos, tengo que pensar en qué llevar o qué sugerir
para poder compartir con ellos. Otra cosa que cambié mucho fue el gasto econémico

referido a mi alimentacion actual. Se incrementé mucho, pero no tengo opcion.
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4. ¢Qué sentiste cuando te enteraste que eras celiaco?

Lo suponia porque el andlisis de sangre habia dado positivo. La endoscopia lo
confirmd. Ahora, mi andlisis de sangre positivo para la celiaquia, fue una gran sorpresa

porque no hay ningun celiaco en mi familia.

e Entrevista 25

1. ¢Cuales fueron las experiencias que tuviste ante el diagndstico de celiaquia?

El médico clinico no sabia bien a que se debia mi malestar, me dio una dieta y como
no mejoraba me iba a operar de la vesicula. En los analisis previos a la operacion, el

gastroenter6logo me hizo otros estudios. No tenia problemas de vesicula, era celiaca.

2. ¢Qué crees que cambio, si cambi¢ algo, a partir de conocer tu diagnostico?

Cambid el habito de comer, cocinar y cuidar los alimentos.

3. ¢De qué manera consideras que la celiaquia repercutié en tus comportamientos

cotidianos? ;Y en los no tan cotidianos?
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Cambi6 totalmente mi comportamiento cotidiano. Tengo extremos cuidados por la
contaminacion cruzada. En los no tan cotidianos, me modifica a la hora de juntarme con

otras personas y tener que compartir las cosas.

4. ¢Queé sentiste cuando te enteraste que eras celiaco?

Fue sorpresivo porque nadie en mi familia lo es, pero como sabia lo que era no me
parecio algo terrible. Al paso del tiempo, me cost6 aprender a cocinar y me frustré mucho,

pero segui intentando y aprendi.

e Entrevista 26

1. ¢Cuales fueron las experiencias que tuviste ante el diagndstico de celiaquia?

Me sentia otra persona, empezando por lo mental. Increiblemente note que el gluten

interferia en todo lo relacionado con mi cabeza.

2. ¢Qué crees que cambio, si cambid algo, a partir de conocer tu diagndstico?

Todo. Fue un antes y un después. La dieta, en mi caso, fue como encontrar una cura,

aungue no la haya.
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3. ¢De qué manera consideras que la celiaquia repercutié en tus comportamientos

cotidianos? ;Y en los no tan cotidianos?

Mis habitos alimenticios fueron los mas damnificados. Costumbres a la hora de salir,

comer, tomar algo. Reuniones sociales. Todo absolutamente modifico.

4. ¢Queé sentiste cuando te enteraste que eras celiaco?

Alivio. Porque, en mi caso, por genética crei que era algo maligno en el colon.

Practicamente me auto diagnostiqué porque la clinica no daba en el clavo.

e Entrevista 27

1. ¢Cuadles fueron las experiencias que tuviste ante el diagnéstico de celiaquia?

Los sintomas de la enfermedad comenzaron al mes luego de que falleciera mi madre.
Antes, jamas habia tenido problemas de ningun tipo. El doctor me dijo que el pico de
estrés desperto la enfermedad. Ademas, tengo antecedentes de familiares por parte de

padre con la enfermedad.

2. ¢Qué crees que cambio, si cambid¢ algo, a partir de conocer tu diagndstico?
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Me di cuenta de lo dificil que es conseguir alimentos que no contengan gluten en mi
pais (Argentina). He viajado por varias provincias y en casi todas siempre es igual. No
hay casi nada en supermercados salvo las clasicas galletas o fideos de arroz (y a veces).
Ademas, no volvi a salir a comer en restaurantes por la poca cultura sobre la enfermedad

y la contaminacion cruzada.

3. ¢De qué manera consideras que la celiaquia repercutié en tus comportamientos

cotidianos? ;Y en los no tan cotidianos?

Mi dieta es mas sana, ya que como mas frutas en sustitucién de masas a la hora de las
meriendas o almuerzos. Esto porque por un lado las cosas sin gluten estan carisimas, y
otro porque hay muy pocos lugares a los que ir, que casualmente quedan como a 40
minutos en auto de mi domicilio. En cuanto a las no tan cotidianas, siempre llevo mi

vianda a reuniones como cumpleafios de amigos o cenas del trabajo.

4. ¢Qué sentiste cuando te enteraste que eras celiaco?

Fue muy dificil aceptar que uno posee una enfermedad, y mas que es para toda la vida.
Ademas, me enteré al mes de que mi madre fallecié. Todo junto. Afortunadamente,
cuento con mi padre y pareja que fueron, junto con mi fe en Dios, los pilares que me

ayudaron a sostenerme y salir adelante.

e Entrevista 28
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1. ¢Cuales fueron las experiencias que tuviste ante el diagndstico de celiaquia?

El gastroenter6logo fue muy bésico y general con lo que me explico, su tratamiento e
informacion fue: consumi todo sin TACC y busca grupos en las redes, una nutricionista,
que te van a orientar. Recibi mucho apoyo de mi familia y entorno. La nutricionista me

acompafio, tranquilizo6 e inform¢ bien acerca de la enfermedad y los cuidados.

2. ¢Qué crees que cambio, si cambid algo, a partir de conocer tu diagndstico?

Mi vida completa. Realmente era algo que habia llegado a alterar, no solo mi salud si
no mi estado de &nimo. Tenia mal humor todo el tiempo y me sentia una loca porque

siempre me decian que mis dolores eran porque yo era muy nerviosa.

3. ¢De qué manera consideras que la celiaquia repercutié en tus comportamientos

cotidianos? ;Y en los no tan cotidianos?

Fue un gran cambio para mi y toda mi familia. Nuevos habitos alimenticios. Cuidados
extremos para evitar la contaminacion. Tener que contar todo el tiempo porque voy con
un tupper con comida a todos lados cuando salgo de casa. Ya pasado un afio nos relajamos
porgue se volvio un habito buscar que todo tenga el logo de sin TACC y no consumir mas

nada, ni un poquito de gluten. Alegria. Tranquilidad.

4. ¢Qué sentiste cuando te enteraste que eras celiaco?
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Incertidumbre, angustia, desinformacion, pero a la vez una alegria enorme de saber
por fin qué era lo que trastorno toda la vida, mi cuerpo y animo. Fue un alivio muy grande

saber que no estaba loca, que no eran mis nervios los que alteraban mi estomago.

e Entrevista 29

1. ¢Cudles fueron las experiencias que tuviste ante el diagnostico de celiaquia?

No tenia idea que existia, cuando comencé a sentirme asi fue dos meses después que
mi bebé falleciera, tenia 8 meses de embarazo. Distensién al punto de no poder caminar.
Ningln doctor me daba con el diagnéstico, hasta que una sefiora celiaca me dijo que podia

ser eso y ahi fui al doctor, le pedi ese estudio y dio positivo.

2. ¢Qué crees que cambio, si cambi¢ algo, a partir de conocer tu diagnostico?

Si, cambid porque comencé a sentirme mucho mejor. Entendi que no estaba enferma
si hacia la dieta y que no era tan malo como pensaba, pero lo entendi después de varios
afios y varias recaidas hasta llegar a pesar 42 kilos, no poder pararme, estando 20 dias con
vomitos y diarrea. Casi al borde de una leucemia. Hoy en dia tengo un hijo de 9 que fue
diagnosticado a los tres afios y la lleva muy bien, es super responsable y no reniega, €l es

feliz.
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3. ¢De qué manera consideras que la celiaquia repercutié en tus comportamientos

cotidianos? ;Y en los no tan cotidianos?

Fue dificil acostumbrarme a comidas distintas, otro sabor, no habia tantos productos.
Salir a comer afuera o0 a una fiesta era muy molesto. Antes me sentia decaida, hoy muy
bien, no extrafio la comida que no es apta, y ademas le ensefid a mi hijo a tener una vida
casi normal. Estamos muy bien de salud, aprendi a cocinar y disfruto de ser celiaca y no

tener otra enfermedad grave que requiera medicamentos.

4. ¢Queé sentiste cuando te enteraste que eras celiaco?

Me senti mal, no habia muchos alimentos y ser celiaco era como ser extraterrestre.

Lloraba y me sentia mal, fue muy dificil en un primer momento.

e Entrevista 30

1. ¢Cuadles fueron las experiencias que tuviste ante el diagnéstico de celiaquia?

A nivel familiar, falta de comprension.
A nivel social, falta de educacion.

A nivel personal, me dio una nueva oportunidad de aprender a cuidarme.
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2. ¢Qué crees que cambio, si cambid algo, a partir de conocer tu diagndstico?

El principal cambio fue que aprendi a cuidarme.

3. ¢De qué manera consideras que la celiaquia repercutio en tus comportamientos

cotidianos? ;Y en los no tan cotidianos?

En todo sentido repercutio, porque mis reuniones sociales ya no son iguales. Muchas
personas no pudieron entender que no es una moda sino una forma de vida, que no tengo
ganas de hacer dieta, sino que tengo ganas de cuidarme, que ser celiaco no es una

enfermedad sino una forma de vida.

4. ¢Queé sentiste cuando te enteraste que eras celiaco?

Senti miedo, susto, desorientacion, falta de informacion.

e Entrevista 31

1. ¢Cuales fueron las experiencias que tuviste ante el diagndstico de celiaquia?

Al principio muy malas. No sabia como cocinarme, tuve que aprender desde cero.

Prueba y error hasta que me empezaron a salir las comidas.

122



2. ¢Qué crees que cambio, si cambid algo, a partir de conocer tu diagnostico?

Todo, es muy distinto todo. Tenés que andar con vianda a cualquier lado que vayas.
No podés ir a cualquier restaurante o confiteria. Solo a las que tengan comidas sin TACC,

si es que hay en tu ciudad. Sino aprender a prepararte todo sola.

3. ¢De qué manera consideras que la celiaquia repercutié en tus comportamientos

cotidianos? ¢ Y en los no tan cotidianos?

Al principio estaba de mal humor, porque la comida no me salia o porgue el resto podia
comer y disfrutar todo lo que yo no. Y estar peleando porque no te contaminen tus
alimentos o no se los coman. Una vez pasada toda la primera etapa, ya no me enojaba

tanto.

4. ¢Qué sentiste cuando te enteraste que eras celiaco?

Sentia que no sabia qué hacer.

e Entrevista 32

1. ¢Cuales fueron las experiencias que tuviste ante el diagndstico de celiaquia?
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Mucha dificultad para encontrar comida apta, la que encontraba era cara. Cero
conocimientos de parte del gastroenterélogo (hasta me dijo que podia comer pizza a veces
0 tomar cerveza), no me guio ni nada. Cero apoyos por parte de mi familia, contaminaban

mi comida y no les importaba.

2. ¢Qué crees que cambio, si cambid algo, a partir de conocer tu diagndstico?

Desaparecieron todos mis sintomas, excepto lo de la piel. Las manos las tengo

horribles y en las piernas foliculitis. En invierno me pica excesivamente.

3. ¢De gué manera consideras que la celiaquia repercutié en tus comportamientos

cotidianos? ;Y en los no tan cotidianos?

Tengo que pensar y organizar qué comer, sobre todo si quiero ir a alguna reunion con

amigos/as o evento.

4. ¢Queé sentiste cuando te enteraste que eras celiaco?

Senti una profunda decepcion porque amaba cocinar pizzas, pastas, panes caseros y
pasteleria y siempre lo hice para mi entorno. Pensé que no iba a poder comer estas cosas,

no conocia opciones aptas.
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e Entrevista 33

1. ¢Cuales fueron las experiencias que tuviste ante el diagndstico de celiaquia?

Fue una experiencia positiva, lo vi como una solucion méas que un problema, ya que

sufria de muchos dolores y malestar.

2. ¢Qué crees que cambio, si cambid algo, a partir de conocer tu diagndstico?

Si, me siento mas sana, soy mas consciente de lo que consumo, me siento mejor.

3. ¢De qué manera consideras que la celiaquia repercutié en tus comportamientos

cotidianos? ¢ Y en los no tan cotidianos?

En lo cotidiano, fue un cambio rotundo en mi estilo de vida, en la alimentacion,
descubrir e informarme sobre este nuevo mundo. En lo no cotidiano también, ya no salgo
a comer afuera o en la vida social, ya que no siempre encuentro productos o cuidados

para mi en condicion de persona celiaca.

4. ¢Que sentiste cuando te enteraste que eras celiaco?
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Me senti mas aliviada y entusiasmada.

e Entrevista 34

1. ¢Cuales fueron las experiencias que tuviste ante el diagndstico de celiaquia?

Hace dos afios, me fui con mi papa de vacaciones y salimos a comer afuera y estuvimos
literalmente 2 horas buscando algun lugar que tuviera algo sin TACC y como no habia,
comi una ensalada que podia llegar a tener contaminacion cruzada, pero era la Unica
opcidn. Ir a cumpleafios y no haber llevado nada para comer y terminar no comiendo
nada, o que me digan “pero si comes un poquito no te va hacer nada”. Ir a lugares a comer
y que me traigan comida, horrible o te digan que no saben lo que es el menu sin TACC.
Tener que comer galletitas de arroz porque no habia la cantidad y variedad que hay hoy
en dia, y al no estar tan informada tampoco me cocinaba, aunque ahora tampoco me
cocino, lo hace mi vieja que ya estd mas canchera con todo lo que son las harinas y
preparaciones. Un dia fui a Via Cosenza creyendo que como era un lugar que tiene
bastante demanda de gente iba a encontrar, aunque sea un sabor de helado sin TACC y
cuando llego a la caja le pregunté si tenian algo sin TACC y me mira y me dice “;sin
qué?”’ Y directamente le dije “nada, nada” y me fui re caliente. O, unas de las experiencias
mas recientes que tuve, fue ir a comer con mi novio y amigos a un lugar que tenia menu
sin TACC con varias opciones, me pedi unos sorrentinos con salsa y cuando me traen el
plato estaba frio y duro como una piedra, entonces le pido al mozo que me lo caliente. A
todo esto, mi novio y amigos ya habian comido, lo que era lIdgico y entendible porque
teniamos todos mucha hambre, cuando me trae devuelta el plato seguia estando frio y ya

me habia puesto de mal humor al punto de no querer comer.
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2. ¢Qué crees que cambio, si cambi¢ algo, a partir de conocer tu diagnostico?

Si, cambiaron muchas cosas. Desde acostumbrarme a comer otro tipo de cosas, al
principio muy aburridas, hasta dejar de comer al ir a reuniones, cumpleafios, etcétera,
otras de las cosas que cambid fue que ahora antes de salir a comer algn lado googleo qué
lugares tienen comida sin TACC que sea rica, ya que me irrita ir a comer y que te digan
“si, tenemos menu sin TACC: ensalada”, que mi mama, que es con quien vivo, haya
dejado de comer harinas para no contaminarme a mi y no tener que estar cocinando dos
comidas distintas para 2 personas. En cambio, cuando voy a visitar a mi papa, un dia antes
ya me estd mandando mensaje para decirme “vamos a comer tal cosa, ;qué querés para

comer?

3. ¢De qué manera consideras que la celiaquia repercutié en tus comportamientos

cotidianos? ¢ Y en los no tan cotidianos?

Antes de ser celiaca no tenia el problema de tener que estar pensando qué comer
cuando iba algun lado, hoy en dia ni en pedo me llevo una vianda a un cumpleafios reunién
o0 lo que sea, por el solo hecho de que me da vergiienza y me incomoda que la gente me
este mirado a ver si de la vianda saco un lechon o pasto con vinagre y me estén
preguntando si es rico o que gusto tiene, entonces directamente prefiero no comery espero

a llegar a casa.
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4. ¢Que sentiste cuando te enteraste que eras celiaco?

Fue chocante, y desesperante, porque ahora de golpe habia que ir al supermercado y
fijarse que todo tenga el logo, saber qué comer todos los dias que no me aburra. Al
principio que no sabia ni yo ni mi vieja cocinar nada, me estresaba tener que buscar cosas
con el logo que fueran parecidas a cosas que consumia antes, pero con el tiempo te vas

acostumbrando y después de todo no esta tan mal ser celiaco.

e Entrevista 35

1. ¢Cudles fueron las experiencias que tuviste ante el diagnéstico de celiaquia?

Las experiencias que tuve fueron muchas. Apenas supe que era celiaca me preocupé y

9 <6

me enoje mucho, me decia a mi misma “por qué me agarre esto”, “y ahora como voy a
hacer para comer rico”, “qué mierda esto”, yo amaba las harinas comunes, vivia comiendo
facturas, tortas, pizzas, pan, pastas a full, ya tipo adicta, me encantaban. Y saber que no
podia comer méas nada de todo lo que me gustaba me entristecio bastante, porque en el
momento del diagndstico no sabes bien como es, después te das cuenta que le puede pasar
a cualquiera y que no es grave en la mayoria de los casos, aunque conoci a una mujer que
me ayud6 mucho al principio y para ella si fue grave. Perdi6 un pedazo de intestino y no
pudo tener més hijos. Conozco casos que por no tratarse desarrollaron cancer. Queé se yo,
hay mucho que no entiendo. Lo que si sé, en mi caso, es que es molesto y engorroso.

Cuesta adaptarse, el primer tiempo sos el bicho raro en la familia y con todos los

conocidos, porque tenés que estar explicando lo que es, lo que podés comer y no podés
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comer, las miradas de “pobre, qué feo”, “;eso se cura?”’, “bueno ... pero de vez en cuando
podés darte tus gustos” o “yo no creo en esa enfermedad, es una moda” o “una miga no
te hace nada”. Las experiencias son muchas, se modifican cosas de la vida cotidiana que
hasta que no sucede no sabes cOmo actuar o qué vas a sentir. Al principio es muy feo
porque te sentis distinto a los demas, ves como los otros comen o disfrutan de libertades
de salir o ir a cualquier lado sin tener que estar pensando en como hago yo para ir o donde

como o0 qué comer.

2. ¢Qué crees que cambio, si cambid algo, a partir de conocer tu diagnostico?

Si, cambid. Primero tuve que aprender a cocinar las comidas con las harinas permitidas
que no son faciles de manejar. Al principio me salia todo mal y comia aburrido, pero
segui investigando recetas en el grupo de celiacos para poder adaptar las comidas que me
gustaban a mi y mi familia, pero que sean aptas. No estaba dispuesta a dejar de comer las
cosas que me gustaban, porque yo disfruto mucho de comer rico y variado. Después,
cambié mi familia, porque ellos aprendieron un montén sobre la celiaquia y me
acompariaron en el proceso de adaptacion. Costd, porque llevé tiempo y no sabiamos nada
de la contaminacion cruzada, pero pusieron voluntad y bancaron que transformara mi
cocina en libre de gluten practicamente. Pensemos que somos 4 personas Yy solo yo soy
celiaca, entonces para ahorrar problemas de esto es lo tuyo y esto es lo mio, se unificaron
las compras y las comidas a lo que yo podia, pero con el sabor y textura de lo que ellos
querian. Y ahi hubo equilibrio. Después cambi6 que éramos una familia que saliamos a
comer afuera seguido y vimos que los restaurantes no tenian comida apta para mi,
entonces ya no ibamos a comer. Eso me molestaba mucho porque sentia que por mi culpa

ellos no podian disfrutar de algo tan sencillo como salir a comer, entonces yo hinchaba

129



para ir igual y me pedia carnes y ensaladas con el riesgo de saber que podia hacerme mal,
con tal de no dejar de hacer algo por mi celiaquia. Igual era una situacion medio incomoda
porque ellos pedian unos tremendos platos y lo mio era stper aburrido. Pero bueno, me
hacia la que no pasaba nada y ellos se fueron acostumbrando a que era asi y yo también

me fui acostumbrando.

3. ¢De qué manera consideras que la celiaquia repercutié en tus comportamientos

cotidianos? ¢Y en los no tan cotidianos?

Y...creo que me quitd espontaneidad y libertades. Ahora tengo que prever todo. Si me
invitan a comer afuera empieza el problema de a donde vamos porque no hay lugares en
zona sur aptos para mi. Si me invitan a una casa ver que se come, porque lo mas probable
es que por mas voluntad que pongan para recibirme, lo que me hagan en sus cocinas se
contamine y eso haga que durante tres dias me sienta mal fisicamente. Entonces prefiero
comer en mi casa, por seguridad, pero a la vez me da mas trabajo a mi porque siempre
tengo que cocinar yo. Ya no puedo llamar al delivery y pedir cualquier cosita para no
cocinar. Estoy obligada a cocinar o sino no como. Cuando tengo dias de vagancia que me
resisto a cocinar, no como. O como chatarra que, por lo menos, esta embolsada y no me
contamina. Después repercutio en las compras, todo lo que hay en mi casa es con logo y
tuvimos que ponernos de acuerdo con mi familia en cdmo hacer para no contaminar cosas
de uso compartido. Como el queso de untar o las mermeladas. No mojar el pan de ellos
en las comidas compartidas. Tenemos un mueble en la cocina donde estan las galletitas y
panes de mi familia y en otro mueble lo mio. Me obligé esta enfermedad a estar pendiente
de detalles que antes para mi no existian. Tomar mate con otra persona que esta comiendo
harinas con TACC, automéaticamente me pone en alerta. Porque en la bombilla a veces

queda resto de comida, entonces no tomo mate con personas que estan comiendo. Y no
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digo nada, solo dejo de tomar mate, pongo la excusa que me llene para no dar
explicaciones. Otra cosa que tuve que hacer es el cuidado de las ollas y hornos. Me
explicaron que tiene que ser acero inoxidable o teflon. Porque el gluten suele quedar en
los poros y eso contamina mi comida, si antes se usé para cocinar con TACC. Asi que,
de a poco, fui comprando esa clase de ollas. No puedo cortar en tablas de madera o
plastico, nada con poros. La verdad una rompedera de paciencia, y como dije, lo aprendi
con el tiempo, porque no lo sabia. Yo seguia sintiéndome mal cuando empecé la dieta sin
TACC vy ahi, hablando con otras personas celiacas a través de un grupo, me enteré de
estos cuidados que debia tener o que me estaban afectando en mi mejora y yo no sabia.
Porque también tenés celiacos que no les hace nada la contaminacion cruzada, y creen
que a los que si les afecta, exageran. Yo rogaba que fuera uno de ellos, pero mi cuerpo
reacciona mal asi que tuve que seguir otras instrucciones. En sintesis, si modificd un
monton de comportamientos en mi y mi familia. Nos limito en general, ya hay que estar
en alerta para ver si se puede o0 no se puede. Demasiada vuelta, de cierta manera, te
bajonea. Porque por mas que uno ponga buena predisposicion, es desgastante, asi que

tengo mis dias que me molesta y dias que lo sobrellevo bien.

4. ¢Qué sentiste cuando te enteraste que eras celiaco?

Al principio sorpresa, incertidumbre, curiosidad. Sorpresa porgue no te lo esperas, de
grande, que te pueda pasar. Yo pensaba que se nacia con la enfermedad o en la nifiez,
pero no sabia que podia despertarse de adulto. Incertidumbre porque no sabes como hacer,
como te afecta realmente, como vas a estar de ahora en mas, qué viene con esta
enfermedad, porque me decian que suele presentarse con otras enfermedades también,

como intolerancia a la lactosa, colon irritable, diverticulos, tiroides y otras que ni
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recuerdo. Asi que tenés miedo del futuro que viene. Y después es una ruleta, hay gente
que la pasa re mal y otros que no los jode tanto. Asi que es tiempo y ver como reacciona
cada cuerpo. Curiosidad porque yo por lo menos empecé a informarme que era, buscar
informacidén de comidas, de estudios para saber distintas posturas. Después que perdio el
caracter de nuevo el diagnostico, empez0 el real trabajo de aprender a sobrellevarlo. Y
dia a dia ir resolviendo mientras sucedia el enojo o la tristeza o la frustracion. Lo que si
sé es que nunca esta enfermedad me dio felicidad, ni lo vi como un cambio positivo. Sino
que lo vi como algo a lo que me tengo que acostumbrar y que seria mejor si no reniego
tanto porque es para toda la vida. Asi que aprendi a bancarlo, lo cual no significa que no

me molesta y qué no sienta que algo se llevo de mi.
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