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Resumen

Introduccion: la enfermedad de Crohn es una enfer-
medad crénica de etiopatogenia desconocida. Las conse-
cuencias que esta enfermedad provoca a nivel nutricional
dependen de varios factores. Sin embargo, poco se sabe
sobre las practicas nutricionales que adoptan estos pa-
cientes una vez diagnosticados.

Objetivo: explorar la experiencia de los afectados en
relacion con la ingesta alimentaria, con el objetivo futuro
de comprender dichas experiencias y disefiar interven-
ciones eficaces y adecuadas.

Metodologia y sujetos: se empleé un disefio cualitativo
basado en el enfoque etnografico. Se realizaron 19 entre-
vistas semiestructuradas, hasta conseguir la saturacion
de la informacion, a afectados por la enfermedad de
Crohn, en la provincia de Alicante y, posteriormente, se
realizo el analisis tematico.

Resultados: cinco categorias con sus respectivas sub-
categorias de analisis fueron identificadas a partir de los
datos sobre la experiencia de alimentacién de las perso-
nas entrevistadas. 1) Creencias sobre nutricion y EC, 2)
Modificacion de los habitos alimentarios, 3) Bisqueda de
informacion sobre alimentacién y EC, 4) El papel de los
profesionales, 5) Autogestion.

Conclusiones: el conocimiento de los habitos dietéticos
de la persona con EC en una poblacion en la que su die-
ta se presupone que culturalmente es reconocida como
saludable, nos puede dar pautas de abordaje o apoyo
profesional tanto en materia de prevencion, promocion
y educacion para la salud, asi como sobre su nivel orga-
nizativo en las instituciones sanitarias, cosas que actual-
mente no se tienen en cuenta, puesto que el abordaje de la
EC es meramente clinico y con enfoque patoldgico, pero
no desde una perspectiva de salud, fomentando habitos
saludables desde la multidisciplinariedad.
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DIETARY HABITS AND FEEDING BELIEFS OF
PEOPLE WITH CROHN’S DISEASE

Abstract

Introduction: Crohn’s disease (CD) is a chronic illness
of unknown etiology. The consequences that CD causes
nutritionally depend on several factors. However, little is
known about the nutritional practices that CD affected
people adopt once diagnosed.

Objective: to explore the experience of those affected in
relation to food intake, with the future goal of understan-
ding those experiences and design effective and appro-
priate interventions.

Subjects and methods: a qualitative design based on
ethnographic approach was used. 19 semi-structured in-
terviews were conducted in Alicante, until data satura-
tion was reached and later the analysis of categories and
subcategories was developed.

Results: 5 categories with their subcategories were
identified from the data collected on the experience of
feeding: 1) Beliefs about nutrition and CD, 2) Changing
eating habits, 3) Finding information about food and CD,
4) The role of professionals, 5) Self-management.

Conclusions: knowledge of the dietary habits of the
person with CD, may provide professional workforce with
the appropriate information for management and support
in terms of prevention, health promotion and health edu-
cation, useful for the organization of health institutions,
where those things are not usually taken into account sin-
ce the CD approach is purely based on clinical and patho-
logical aspects. Consequently, it appears a need of a new
CD perspective based on health, focused on promoting
healthy habits and from a multidisciplinary approach.

(Nutr Hosp. 2015;32:2948-2955)
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Introduccion

La Enfermedad de Crohn (EC) es una enfermedad
crénica asociada a una inflamacién gastrointestinal de
etiopatogenia desconocida. Debido a su cardcter autoin-
mune y su comienzo insidioso, su diagndstico puede re-
trasarse a lo largo del tiempo'. La prevalencia de esta
enfermedad ha aumentado en las tltimas décadas y en la
actualidad alcanza las 50-200/100000 personas con EC%
Los sintomas de la EC mds caracteristicos son diarrea
crénica, hemorragia rectal, dolor abdominal con retorti-
jones, fiebre, alternancia de cuadros de defecacién nor-
mal con diarreicos, pérdida de apetito y de peso, nduseas
y vémitos, con periodos de remisién y recaidas, requi-
riendo muiltiples hospitalizaciones e incluso pudiendo
llegar a la intervencidn quirtrgica que puede desembo-
car en ostomia. Ademds, el afectado queda expuesto a
los numerosos efectos secundarios provocados por los
tratamientos como corticoides y terapias bioldgicas™*.

Las consecuencias que la EC provoca a nivel nutri-
cional dependen de varios factores como la localizacién
de la porcién del tubo digestivo afectada, la edad, la
actividad de la enfermedad, el tratamiento médico y la
longitud de la reseccidn intestinal en caso de que hayan
sido intervenidos quirdrgicamente®. La nutricion debe
tenerse en cuenta a la hora de planificar el tratamiento
y seguimiento de la enfermedad por la alta prevalencia
de malnutricién que conlleva la enfermedad. En algu-
nos pacientes la intervencion nutricional puede ser un
tratamiento primario de la misma®®. La mayoria de los
afectados por la EC utilizan estrategias nutricionales
para mantener el estado de remision de su enfermedad
o para mejorar la sintomatologia. La falta de una solu-
cion definitiva para la curacion de la enfermedad genera
frustracion en los afectados y les impulsa a buscar solu-
ciones dietéticas basadas en sus propios conocimientos
y creencias’.

El objetivo de este estudio fue explorar la experiencia
de los afectados en relacion con la ingesta alimentaria y
propiciar que dichas experiencias puedan ayudar a dise-
fiar intervenciones eficaces y adecuadas.

Método

Este estudio empled un disefio cualitativo basado en
el enfoque etnografico, ya que permite la reconstruccion
social de lo que sucede al respecto y trata de conocer la
realidad en su heterogeneidad y complejidad. La prac-
tica de la etnografia permite descubrir el saber cultural
que posee un grupo de personas con algo en comun',
la “enfermedad de Crohn”, asi como también los modos
en los cuales ese saber cultural es empleado en sus in-
teracciones sociales. Se elabord una serie de preguntas
(entrevista semi-estructurada) con referencia a las posi-
bles modificaciones en la dieta y experiencias sobre la
misma, basadas en la literatura publicada. Se realiz6 un
estudio piloto con una muestra de 6 personas para corro-
borar que los enunciados eran claros. No se realizaron

modificaciones. Tras este estudio se paso a realizar las
entrevistas en el domicilio de los afectados.

La seleccion de muestra se realizé mediante la téc-
nica de “bola de nieve”, consiguiendo lo que se conoce
como muestreo por médxima variabilidad". La recolec-
cién de datos se realizé entre febrero y mayo de 2014, en
diferentes localidades de la provincia de Alicante. Los
criterios de seleccion fueron: tener confirmado un diag-
ndstico definitivo de EC mds de 6 meses y ser mayor de
18 afios.

Se realizaron 19 entrevistas a afectados, hasta conse-
guir saturacion de la informacién. 7 hombres y 12 mu-
jeres, con edades comprendidas entre los 21 y 84 afios,
en fase de remision. Los datos demograficos y clinicos
de los participantes del estudio, se muestran en la tabla L.
La entrevista semiestructurada consistia en 7 preguntas
abiertas dirigidas a la obtenciéon de un conocimiento
profundo de las creencias y experiencias vividas por los
afectados con respecto a su alimentacion. Antes de co-
menzar con las entrevistas los entrevistados fueron in-
formados de la voluntariedad del estudio, de su derecho
a abandonarlo cuando quisieran, de la confidencialidad
del mismo y también se les entregd un consentimiento
informado donde aparecian todas las caracteristicas de
su participacién y los objetivos del estudio en general.
Este estudio cuenta con la aprobacién del Comité de
Etica de Vicerectorado de Investigacién de la Universi-
dad de Alicante y es apoyado por la Beca Vali+D (ACI-
F/2013/141Garc{a-SanjudnSofia). Conselleria de Educa-
cién, Cultura y Deporte. Generalitat Valenciana. Espaiia.
Las preguntas realizadas fueron: 1) ; Cree que los hdbitos
alimentarios influyen en la aparicion de la EC? 2) ;Ha
realizado cambios en su manera de comer o cocinar tras
el diagnéstico de EC? 3) ;Ha recibido informacidn para
la modificacion de la dieta? ;De quién? 4) ;Relaciona
algtin alimento o alguna practica alimentaria con un em-
peoramiento de la sintomatologfa? 5) ;Ha buscado in-
formacion relacionada con la dieta tras el diagndstico de
EC? ;Dénde? 6) ;Le han hecho o le hacen algtin segui-
miento nutricional? 7) ;Ha tomado o toma suplementos
nutricionales?

Las entrevistas semiestructuradas fueron grabadas,
transcritas y se presentaron a los participantes para co-
rroborar la veracidad de la trascripcion. Posteriormente
se realizé el andlisis temdtico que consiste en la bisque-
da a través de un conjunto de datos — en el caso que nos
ocupa se trata de entrevistas semiestructuradas- para
encontrar patrones repetidos de significado y posterior
obtencidn de los datos'?.

En cuanto al andlisis sé€ hizo una triangulacion, ya que
las entrevistas fueron leidas y releidas en su totalidad por
los investigadores para tener una idea general de todo
el conjunto y anotar las ideas iniciales. Después y por
separado cada investigador identificé los datos relevan-
tes de una manera sistematica e identific6 con diferentes
cédigos las posibles categorias en relacion con las pre-
guntas planteadas. En este punto se realiz6 una reunién
donde cada investigador expuso sus hallazgos al equipo,
se debatid y se consensud la informacién en conjunto,
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Tabla I
Caracteristicas demogrdficas y clinicas de los participantes

Entrevistado Género Edad Tiempo (en arios) desde diagnostico  Estado civil Intervenciones quirirgicas
1 Masculino 35 4 Soltero 0
2 Masculino 35 17 Casado 2
3 Femenino 54 21 Casada 3
4 Femenino 55 36 Soltera 1
5 Femenino 26 7 Casada 2
6 Masculino 56 38 Casado 3
7 Masculino 27 5 Soltero 0
8 Femenino 30 18 Casada 1
9 Femenino 31 4 Casada 1
10 Masculino 63 36 Casado 2
11 Femenino 36 15 Casada 1
12 Femenino 32 12 Soltera 4
13 Femenino 37 21 Casada 3
14 Femenino 32 5 Casada 2
15 Femenino 30 12 Casada 0
16 Femenino 39 14 Casada 1
17 Masculino 23 10 Soltero 0
18 Masculino 64 16 Soltero 0
19 Femenino 84 70 Viuda 0

realizando as{ una triangulacién de los diferentes datos'.
Una vez reflexionadas y contrastadas las diferencias con
la bibliograffa disponible y/o marco conceptual, el equi-
po analizé los resultados encontrados y finalmente se
llegé a un consenso sobre los datos mds relevantes que
dan sentido a las diferentes categorias y subcategorias
(Figura 1y 2).

Resultados

Cinco temas con sus respectivos subtemas fueron
identificados a partir de los datos sobre la experiencia
de alimentacidn de las personas entrevistadas. 1) Creen-
cias sobre nutricion y EC, 2) Modificacién de los ha-
bitos alimenticios, 3) Busqueda de informacion sobre
alimentacién y EC, 4) El papel de los profesionales, 5)
Autogestion.

Creencias sobre nutricion

Cuando la persona es diagnosticada de EC, no suele
encontrar una relacion significativa entre la alimenta-
cion que llevaba hasta ese momento y la aparicién de
la enfermedad.

No creo que la alimentacion sirva para que sal-
ga la enfermedad, porque yo nunca he comido
nada raro, ni malo

No tiene relacion con la alimentacion tener o
no EC. Seguramente serd por algo genético o no
sé, porque yo he comido lo mismo que el resto de
mi familia y nadie la tiene

Por el contrario, conforme van conociendo su pato-
logfa y la sintomatologia de la misma, algunos enfer-
mos atribuyen a la alimentacion un papel determinante
para poder mantener el estado de remisién o no em-
peorar el periodo de brote.

En la aparicion no lo sé, pero una vez que ya tie-
nes la enfermedad tienes que controlar mucho lo
que comes, porque no todo es bueno y hay cosas
que te sientan peor Yy tienes que evitarlas

Lo que comes es muy importante para poder
mantenerte sano y que la enfermedad no empeore,
por eso es muy importante llevar una dieta sana

Aunque otros, siguen sin darle a la alimentacion la
relevancia que tiene en esta enfermedad y no piensan
en los hdbitos alimenticios como posible factor dispa-
rador de la sintomatologia o proteccioén de la misma
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Fig. 1.—Mapa inicial de categorias y sub-
categorias. Generacion de Codigos inicia-
les.

No creo que influya la alimentacion, ni en la
aparicion ni después, porque en mi caso me cui-
dara o no me cuidara deba igual, si tenia que
sangrar... sangraba igual

No controlo lo que como... porque total voy a
seguir teniendo diarrea, porque yo ya no concibo
la vida sin hacer diarrea

Incluso llegué a cambiar mi dieta durante un tiem-
po, pero dio igual, al cabo de unos meses volvi a re-
caer con un brote muy fuerte

En general s piensan en la alimentacion y posibles
modificaciones, sobre todo en periodos de brote o em-
peoramiento de sintomas y son capaces de elaborar un
listado de alimentos que, a su juicio, les perjudican

Si, st, hay alimentos que me provocan brote,
por ejemplo estoy tres o cuatro dias comiendo
chocolate y yo sé que tengo diarrea. La lechuga

me encanta, si tomo un dia no pasa nada, pero
como tome dos o tres dias al dia siguiente estoy
con retortijones. La leche normal me sienta mal,
la leche sin lactosa me sienta mejor, eh... el pi-
miento. El café... vamos todo lo excitante, es lo
que no me va bien

Algunas verduras como las judias, las pencas
o la coliflor. También me sienta mal algunos tipo
de fruta como la naranja o el melocoton, la uva.
Las legumbres no las puedo ni ver, es comer al-
guna y me tengo que ir corriendo al aseo, con o
sin vaina da igual. Y la leche, tampoco me sienta
muy bien

Modificacion de los hdbitos alimenticios

El proceso de modificacion de los hdbitos alimen-
ticios fue descrito por todos los participantes en el es-

delaEC

CREENCIAS

~No asociacién entre los habitos alimenticios y la aparicién

-Importancia de la dieta para mantenerse en remision

SOBRE
NUTRICIONY EC

—Recompensa inmediata
-Impulsividad, estimulos
~Conducta de escape
-Blsqueda de
normalidad

MODIFICACION
DE LOS HABITOS

ALIMENTICIOS

~Experimentacién con los
alimentos

-Problemas en los
cambios por propias
creencias

-Solo cuando hay
sintomatologfa

-Desconocimiento de la existencia de
expertos en alimentacién
-Tratamientos alternativos

INFORMACION:
ALIMENTACION

PROFESIONALES

-56lo seguimiento dietético durante YEC
los ingresos

-Por parte de los médicos digestivos
-Otros afectados, foros, web
-Personal sanitario general
-Informacién indtil y poco fiable

Fig. 2.—Mapa categorias finales.
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tudio. Algunos médicos sugerian la experimentacion
con alimentos y bebidas para comprobar cudles eran
mejor tolerados por el enfermo. Se trataba de encon-
trar un equilibrio entre lo que podian y no podian
comer. Se convirtié en un proceso dindmico de en-
sayo-error que llegaba a resultar frustrante porque en
ocasiones no tenfan éxito.

El médico me dijo que yo tenia que ser mi pro-
pio médico, que fuera probando lo que me sen-
taba bien 'y lo que no me sentara bien que dejara
de comerlo

Ya son muchos afios con la enfermedad, en-
tonces he ido probando con la comida y tengo
muy claro qué es lo que no puedo comer, porque
enseguida que lo como me duele la tripa o tengo
que ir corriendo al bario

He tenido muchos problemas con la comida,
porque el médico solo me dijo que dejara de
beber leche de vaca y lo demds tendria que ir
probando... y la verdad es que aunque al prin-
cipio me quité las cosas mds pesadas, luego me
di cuenta de que hay cosas que me tendrian que
sentar mal y me sientan bien y a lo mejor una
fruta o una verdura me sientan como un tiro

La mayoria de los participantes no busca establecer
un tratamiento adecuado. En lugar de ello se apoyan
en sus recursos internos y creencias, puesto que no
han recibido instrucciones claras de posibles modifi-
caciones adecuadas para su patologia

Yo he tenido que valorar lo que me sentaba
bien y mal, aunque he dejado de comer cosas
con fibra y nada de leche

He dejado de comer fruta y verdura porque
tienen mucha fibra y legumbres porque son muy
pesadas para la digestion, y picantes y café

Ahora cuido mucho lo que como, llevo una ali-
mentacion mds sana y como no me han dicho
nada de lo que puedo o no comer, procuro no
comer las cosas que sé que son malas para la
gente, vamos tenga o no una enfermedad, me
voy fijando en eso

También realizan cambios en la preparacién de
los alimentos y en su manera de cocinar, sobre todo
cuando la sintomatologfa vuelve a aparecer después
de un periodo de remisién o cuando se acrecienta su
agresividad

Yo cuando me noto algo, lo cocino todo al va-
pory a la plancha no como fritos ni grasas

En mi casa siempre hemos hecho una comida
sola. Y cuando estoy mala que me hago mds cal-
dosy comida triturada, pero por cuentay riesgo
mio

Hay veces que la comida me sale como me la
como, porque no mastico bien y cuando estoy

peor, me paro y pienso ‘“‘tengo que masticar
mds” porque no me doy cuenta 'y la comida me
sienta peor

Informacion: Alimentacion y EC

La mayoria de los afectados por la EC ha buscado
informacion adicional en cuanto a la dieta. Por parte
de los médicos solo recibian recomendaciones gene-
rales y esto les llevaba a investigar diferentes dietas,
que a su juicio podian adecuarse a su patologia

Yo he probado con la dieta macrobidtica, que
es dura, pero funciona bien

Fui a un médico naturista, para que me hiciera
una dieta a base de productos naturales y desde
entonces estoy mejor, aunque me cuesta mucho
dinero, porque todos esos productos son muy
caros

Las fuentes de informacion dietéticas son diversas,
desde la web en general, a foros o grupos de afecta-
dos, conocidos, o cualquier profesional de la salud.
Aunque la informacion recibida, en ocasiones, resulta
indtil, ya que dichas recomendaciones pueden no re-
sultar beneficiosas para todos.

Yo estoy muy informada de cosas de comer, a
través de diferentes pdginas web, pero realmen-
te no hay ninguna dieta que a mi me funcione
bien

Voy encontrando diferentes informaciones con
respecto a la comida, lo que voy leyendo o de lo
que me cuentan, pero la mayoria de las veces no
coincide con lo que a mi me funciona bien

Estoy en un grupo de Facebook (red social) de
afectados y alli van poniendo dietas y cosas que
a otros le funcionan mejor, pero no siempre las
he seguido porque para mi no son buenas

Nunca he buscado en internet o en libros lo
que podia o no comer, eso st, cuando he estado
ingresado en el hospital le he ido preguntando a
todos los que entraban por la puerta

El papel de los profesionales

La mayoria de los afectados por la enfermedad, no
conocen la existencia de profesionales especializados
en nutricion y/o hdbitos alimenticios, que puedan rea-
lizarles un seguimiento y recomendaciones sobre lo
que puede o no ser beneficioso para ellos o por lo me-
nos que no les haga empeorar

No conozco a ningun nutricionista ni nada de
eso, el médico me decia que fuera probando,
pero nunca me recomendo ir a ningun especia-
lista
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Sé que hay gente que han ido a ver a médicos
especialistas en comida, pero aunque a mi si que
me gustaria probar, no sé donde tendria que di-
rigirme

Sobre los controles nutricionales, tampoco demostra-
ban tener ninguna informacidn. Si tenfan conocimiento
de estos controles durante las estancias hospitalarias, al
igual que la complementacion de la dieta con suplemen-
tos alimenticios. Pero este tipo de controles eran inexis-
tentes una vez que la persona era dada de alta y volvia
a su domicilio

Cuando he estado en el hospital y eso, me daban
batidos, pero en casa nunca los he tomado

A lo largo de tantos arios de enfermedad, creo
que si me han controlado lo que comia cuando
estaba ingresada y me han dado botellitas, pero
nunca las he tenido en casa, porque no me las han
recetado

Yo he tomado algiin suplemento proteico, porque
siempre estoy con anemia y también cuando he
estado ingresada me han dado otro tipo de bati-
dos. Hubo una vez que me dieron unos botes de
metal con un polvo blanco, para tomar con agua,
pero por lo visto no podia conseguirlo fuera del
hospital, asi que nadie me controlaba la alimen-
tacion en casa

Autogestion

Los entrevistados conocen a la perfeccion cudndo
estdn haciendo algo perjudicial o disparador de su sin-
tomatologfa. Conocen los sitios y las personas con las
que se sienten protegidos, es decir, tienen claros los con-
textos protectores

Siempre procuro comer sano en casa, pero cuan-
do me voy de boda o algo asi, que hay muchas
cosas que sé que me sientan mal, pero a mi me ha
dado igual, yo me las he comido, aunque sé que
al dia siguiente he estado todo el dia en el vdter

Cuando me paso de comer y de beber al dia
siguiente me encuentro mal, pero como ya te he
dicho que si tengo que comer algo, pues me lo
como, aunque luego esté mal, pero solo a veces,
de normal como muy sano

En mi casa o en casa de mis padres, me permito
comer lo que sea aunque me diente mal, lo como,
aunque sea una vez al mes, me doy un capricho...
porque total voy a seguir con la diarrea, pero por
lo menos estoy en casa. Cuando salgo procuro
controlar mucho

Los entrevistados saben cdmo controlar la situacion
en base a su propia experiencia. Saben lo que es bueno
y malo, debido a que hay una causa-efecto directa en la
mayorfa de los casos.

Cuando me voy todo el dia a la playa o al cam-
po como de todo lo que llevemos, porque nos
juntamos con los amigos, pero yo me tomo unos
Fortasec® (antidiarreico) y solucionado

Si un dia tengo que salir de casa, o nos vamos
a cenar, procuro no comer mucho, para no tener
que ir al bario. O por ejemplo, cuando estoy con
brote como menos, para no tener que estar en
el trabajo yendo todo el dia al bafio, porque si
como tengo que ir rdpido

Discusion

La dieta parece tener una relacidn directa con la EC
debido a que es en el sistema digestivo donde se asi-
milan los nutrientes y se digieren los alimentos. Pero
la influencia que ésta puede tener en la aparicién de la
enfermedad o en el mantenimiento del estado de remi-
sion de la misma no estd muy clara. Sin embargo, este
estudio muestra como la dieta es una preocupacion en
todas las personas afectadas por EC y al no existir unas
pautas dietéticas consensuadas que puedan orientarlos
a la hora del manejo de la misma, crea en ellos dife-
rentes hdbitos alimentarios que en ocasiones pueden
resultar perjudiciales para el curso de su enfermedad y
reducir su calidad de vida'.

Cuando una persona es diagnosticada de una en-
fermedad crénica, busca respuestas sobre los posibles
desencadenantes de la misma'>'%. En nuestro estudio
queda reflejado, que en la mayoria de los entrevista-
dos, los hdbitos alimenticios no son entendidos como
desencadenantes de la aparicion, pero si es un elemen-
to importante a tener en cuenta como factor protector
del estado de remisién y como posible disparador del
agravamiento de la sintomatologia®!’. Sobre todo los
afectados prestan especial interés en su dieta cuando
estdn en fase de brote o hay una exacerbacién de la
sintomatologfa.

En cuanto a las modificaciones de la dieta, se pro-
ducen por el método de ensayo-error'®", al no existir
unas pautas concretas los enfermos se ven obligados a
convertirse en expertos y controlar qué alimentos pue-
den ser beneficiosos y cudles pueden llevarles a des-
encadenar un brote?. Es aqui donde la mayoria de es-
tudios'*!#2! coinciden en que la prictica dietética mds
frecuente es la evitacion de ciertos alimentos, como
por ejemplo los lacteos, verduras, frutas o legumbres.
Esta falta de control por parte de los profesionales lle-
va a la mayoria a un estado de malnutricién, que no
se controla hasta que las consecuencias son muy evi-
dentes>?.

La modificacion de la dieta no siempre se realiza
por creencias propias o en base a su propia experien-
cia ensayo-error con la alimentacidn, sino que se Si-
guen recomendaciones externas, consejos inadecuados
bien de otros afectados o informacion que circula por
la red”'®1. Tras esta biisqueda es cuando realmente el
paciente es consciente de que esta informacion resulta
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inttil, debido a que lo que puede funcionar en unas
personas no sirve para otras, debido a la variabilidad
de la enfermedad'**.

Es quizd esta variabilidad la causa de que los pro-
fesionales no dispongan de unas pautas nutricionales
concretas para los pacientes de EC, a pesar de que
existen numerosas recomendaciones fundamentadas
en diferentes estudios'”* y por tanto se recomienda
que se lleve a cabo un tratamiento individualizado de
cada caso, para poder cubrir todas las necesidades de
los afectados, pero sobre todo abogan por la autoges-
tién del propio enfermo®»?" a través de la educacién
y formacién dietética. Una vez que el paciente ya co-
noce qué alimentos o prdcticas alimenticias son perju-
diciales para su enfermedad, serd capaz de sustituir el
cocinado y unos alimentos por otros sin necesidad de
sufrir déficit de nutrientes, apoyados por un experto en
nutricion'.

Aunque ninguna dieta sola es adecuada para todos
los afectados, la mayoria de personas son conscientes
de los alimentos que pueden provocarles efectos ad-
versos como por ejemplo maiz, embutidos, alcohol,
leche y derivados'®*. Las escasas recomendaciones
nutricionales concretas llevan a los afectados por EC a
saltarse sus propias normas nutricionales, en momen-
tos puntuales de su vida. Motivado por la bisqueda
de normalidad, o por los estimulos, impulsividad... ya
que la mayoria de veces este incumplimiento se produ-
ce en eventos especiales como reuniones familiares o
dias festivos, sin importar las posibles consecuencias.

Por otro lado aparece una cierta percepcion de aban-
dono por parte de los profesionales en cuanto a materia
de nutricién se refiere, en el seguimiento de la enfer-
medad. Durante las estancias hospitalarias los afecta-
dos si que reciben este seguimiento, incluso se habla
de suplementos nutricionales?, pero una vez que el pa-
ciente abandona la institucidn este seguimiento parece
desaparecer. Hasta el punto que muchos afectados, aun
teniendo necesidad de suplementar su dieta, no reciben
0 no conocen este tipo de tratamiento®.

La falta de este seguimiento nutricional, unido a la
percepcion de la importancia de la dieta, lleva a mu-
chos afectados a buscar otras alternativas a lo que se
considera una dieta adecuada, como por ejemplo, el
ayuno, la dieta macrobidtica, utilizacién de probidti-
cos u otro tipo de dietas que pueden resultar perjudi-
ciales, puesto que no estdn sometidas a ningtin control
médico®,

Todo esto nos lleva a pensar que los profesionales
encargados del tratamiento de los afectados por la EC
deberian considerar el tratamiento dietético conjunta-
mente como complemento al tratamiento médico®' y
aunar criterios en las recomendaciones nutricionales,
para que las modificaciones en los diferentes habitos
dietéticos de los afectados por EC beneficien el curso
de la enfermedad™®.

Una posible limitacién del estudio fue que los par-
ticipantes procedian todos de una misma drea geogrd-
fica lo que pudiera estar relacionado con pautas cultu-

rales concretas en relacion al hdbito dietético aunque
por todos es sabida la tendencia poblacional hacia
pautas dietéticas globalizadas. Esto limitarfa la gene-
ralizacion de los datos. Surge por tanto la necesidad de
replicar el estudio en otras zonas para comprender este
fenémeno y contrastar los hallazgos

Conclusion

Este estudio explor6 las experiencias alimentarias de
persona que padecen EC en la provincia de Alicante.
Para todos los participantes de este estudio la nutricion
era un factor importante a tener en cuenta en el manejo
de su enfermedad. Realizaron su propia autogestion de
la dieta basdndose en sus propias creencias y diferentes
fuentes de informacion, pero sobre todo basdndose en
la experimentacion con su propio cuerpo, hasta conver-
tirse en su propio “especialista en nutricién”. Aunque
partiendo del rigor metodolégico no podemos gene-
ralizar los hdbitos y creencias hallados en este estudio
a toda la poblacién con EC, éste si supone una aproxi-
macion descriptiva etnogrdfica a la experiencia en la
ingesta, hdbitos dietéticos y creencias alimentarias de
dicha poblacién. El conocimiento de los hdbitos die-
téticos de la persona con EC en una poblacién donde
su dieta se presupone que culturalmente es reconocida
como saludable (por ser zona mediterrdnea), nos puede
dar pautas de abordaje o apoyo profesional tanto en
materia de prevencidn, promocion y educacion para la
salud, asi como a nivel organizacional en las institucio-
nes sanitarias, cosas que actualmente no se tienen en
cuenta puesto que el abordaje de la EC es meramen-
te clinico y con enfoque patolégico pero no desde una
perspectiva de salud, fomentando hdbitos saludables y
desde la multidisciplinariedad.
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