PREGUNTAS FRECUENTES SOBRE LA ENFERMEDAD

Hospital San Agustin-Avilés.Asturias.

Esta informacidén tiene un caradcter general y en ninguin caso
debe sustituir la informacidn
individualizada que debe proporcionar el médico.

Informacién basica.
iQué es la enfermedad celiaca (E.C.)?

También llamada Enteropatia por gluten o Esprue celiaco o
Esprue no tropical. Es una enfermedad en la que existe una
alteracién de la mucosa intestinal, que desaparece al retirar los
alimentos que contienen gluten (el gluten es una proteina que
contiene la harina de la mayor parte de los cereales)

¢Cudl es la causa-?

No se conoce exactamente pero se sabe que la lesiédn
intestinal se debe a una reaccién anormal del Sistema Inmune
(conjunto de sistemas defensivos del organismo frente a sustancias
y agentes extrafios) frente al gluten de la dieta en personas
predispuestas.

¢Es hereditaria®?

Se conoce desde hace afios, qgque cuando existe un enfermo, en
una familia aumenta el riesgo de que algun otro miembro desarrolle
la enfermedad, sobre todo en los parientes de 1° grado (padres,
hijos vy hermanos). Por tanto, estd claro de gque existe una
predisposiciédn hereditaria , aunque no se conoce exactamente la
forma en que se transmite esa predisposicidén. Lo gque se sabe

actualmente es 1lo siguiente: la herencia de <ciertos genes
(elementos basicos que transmiten los caracteres hereditarios)
condicionan, a través de unas proteinas que existen en la

superficie de las células, llamadas HLA, una respuesta especial
del Sistema Inmune frente al gluten, provocando finalmente una
lesién de las células de la mucosa del intestino delgado, en
relacidén con determinadas circunstancias ambientales. Los HLA

mas frecuentes en los pacientes con E.C. son el HLA DQ2, DR3 Y BS.

¢Cémo se manifiestan?

Desde hace afios, conocemos que la lesidén intestinal es muy
variable desde, afectacidén muy leve de la mucosa, a una lesiédn
masiva de todo el intestino delgado y de aqui que las
manifestaciones clinicas sean también enormemente variables.
Algunos pacientes no tienen ningtn tipo de sintomas, otros
presentan manifestaciones muy leves, otros moderadas y otros
presentan una alteracidén muy intensa de la absorcidén de los
alimentos, con posibilidad de complicaciones graves.



Los sintomas méas frecuentes son digestivos:diarrea, molestias
abdominales, gases, hinchazén.

En otras ocasiones son, sintomas generales: pérdida de peso,
retraso en el crecimiento en nifios, dolores de cabeza, dolores en
los huesos o en los musculos, fatiga, irritabilidad, depresidén. La
mayor parte de las veces estos sintomas obedecen a otras causas y
por tanto no suelen relacionarse con la enfermedad celiaca.

A veces, se presenta la enfermedad en relacidn con
alteraciones de los andlisis, sobre todo: hierro bajo, anemia,
disminucién del calcio, aumento de la glucosa (diabetes),
alteracidédn de pruebas tiroideas, alteracidén de P. F. Hepaticas o
disminucidén de la IgA.( Proteina especial producida por el sistema
inmunepara defender las mucosas) .

En muchas ocasiones, el diagndéstico se hacer después de haber
sido diagnosticado otro miembro de la familia.En otros casos se
diagnostican a partir de enfermedades asociadas a la celiaca, como
la Dermatitis herpetiforme (lesiones de la piel que producen mucho
picor). Diabetes tipo I, Sd. de Down, Tiroiditis.Enfermedades
hepédticas autoinmunes, tetania, epilepsia, etc.

.Cémo se diagnostica?

Lo importante es la sospecha, a partir de algunos de 1los
datos anteriores, se suelen hacer andlisis generales y analisis
especiales de anticuerpos especificos de la Celiaguia que son los
anticuerpos antigliadina, los anticuerpos antiendomisio vy 1los
Antitransglutaminasa (ATGt ) y si éstos ultimos que son 1los mas
especificos son positivos, la enfermedad es probable ( un 90% de
los ATG pacientes tienen estos anticuerpos positivos); pero autn no
existe un diagndéstico de seguridad, que se realizard tomando una
biopsia intestinal, habitualmente mediante una Gastroscopia.

La Gastroscopia y la biopsia intestinal son poco molestas en
general y practicamente exentas de riesgo.Consiste en introducir
un tubo por la boca con sistema o6ptico en la punta, que permite
ver el interior del esdéfago, estdédmago y duodeno en un monitor de
televisidén. Las biopsias se toman del duodeno (primera parte del
intestino delgado), con una pequefia pinza que no produce ningun
tipo de dolor. Tras analizar las biopsias al microscépico, se
confirmard o no la enfermedad en la que suele haber una lesidn
mayor o menor de la mucosa (capa superficial del interior del
intestino delgado), relativamente caracteristica de la enfermedad.
Si los anticuerpos antitranglutaminasa son negativos en principio
se descarta la enfermedad aunque, si los sintomas o signos
orientan mucho hacia la E.C., puede estar indicada 1la biopsia
intestinal, puesto que existe el 10 % de casos o mas en los que
los anticuerpos antitransglutaminasa son negativos

¢Cémo se trata?

Se debe eliminar totalmente los alimentos que contienen
gluten, es decir, todos aquellos elaborados con harina de trigo,
centeno, avena y cebada. El maiz, el arroz, y el resto de los
vegetales asi como las carnes, pescados y lacteos no contienen
gluten. Si se hace bien la dieta, la recuperacidén sueleser muy
rdpida, desapareciendo la totalidad de los sintomas y recuperando



el peso y el bienestar fisico.

En algunos casos, pueden persistir sintomas digestivos leves,
pero en general, si la recuperacidn no es
completa es porgue no se realiza bien la dieta. La dificultad para
cumplir bien la dieta proviene
habitualmente de los alimentos elaborados: es fundamental
asegurarse de que estan exentos de gluten.

¢cPueden producirse complicaciones?

Diagnosticada a tiempo y haciendo bien la dieta sin gluten,
no suele haber ninglin tipo de complicaciones. Sin embargo, el no
cumplimiento de la dieta puede conducir a distintas
complicaciones: défici vitaminicos, hierro bajo, osteoporosis,
etc. Existe un ligero aumento del riesgo de céncer, sobre todo
linfomas intestinales, que probablemente se elimina realizando la
dieta sin gluten estricta.

Algunos pacientes que no responden, a pesar de que
aparentemente realizan la dieta adecuadamente,suele ser debido que
inadvertidamente siguen ingeriendo gluten; pero en algunos casos
se puedeproducir lesidén intestinal que no mejora a pesar de la
dieta sin gluten (Esprue refractario, yeyunitis..)

Informacién complementaria.

¢Desde cuando se conoce la existencia de la enfermedad?
Algunos datos histdéricos: Gee descubrid la enfermedad en nifios en
1888 y Thaysen en 1932 en adultos,
aunque ya Arateo de Capadoccia hizo una descripcidén de la
enfermedad, 200 afios a.c.
Hasta 1.950 no se sugiridé la relacidén de la enfermedad con el
consumo de los cereales (Dicke) y en 1953
se conocid que era el gluten de los cereales el gque producia la
lesidén intestinal (Van de Kamer, Weijers
y Dicke).
Desde 1950 se produjeron multiples avances que completaron el
conocimiento de la enfermedad, como
la relacidén de la celiaca con ciertos HLA II y mds recientemente
la aplicacién de los anticuerpos
antitranglutaminasa al diagnéstico.

¢Es “rara”?

Hace afios, la E.C. se consideraba una enfermedad rara. Hoy se sabe
gue aunque hay una gran diferencia
entre regiones y paises, la enfermedad es muy frecuente que en la
mayor parte de los paises europeos
oscila entre un caso por cada 200 a 400 personas. Sin embargo, la
mayoria, debido a gque presenta
escasos sintomas, no acuden al médico o bien acuden y no son
diagnosticados. En Espafia, estudios
recientes indican que aproximadamente una de cada 100 personas
padecen la enfermedad, y tambien se
sabe que mas de las 3 partes de los pacientes no han sido
diagnosticados aun.



icPor qué se diagnostican tan pocos casos?
Por tres razones principales:
1. La primera es debida a que la enfermedad en muchos casos es tan
leve y plantea tan pocos problemas
que el paciente no les da importancia y no acude al médico.
2. En segundo lugar, los sintomas pueden ser tan leves y tan
variados que hacen que, aunque el enfermo
acude al médico, éste no piensa en la enfermedad y no la
diagnostique.
3. En el tercer lugar, muchos profesionales, sobre todo de
especialidades no relacionadas con los
6rganos y aparatos mas frecuentemente afectados por la enfermedad
(endocrindlogos, traumatdlogos, reumatdlogos, ginecoldgos,
neuroldégos, cirujanos, etc... ), no conocen suficientemente la
enfermedad y no la diagnostican.

.Cémo se podria solucionar este problema?
Fundamentalmente, difundiendo el conocimiento de la enfermedad
entre los ciudadanos en general,en la escuela, en los medios de
comunicacidn, etc.

En segundo lugar, formando adecuadamente a todos los médicos que
atiendan a pacientes en el conocimiento de la E.C a través de
Cursos, Protocolos, Guias clinicas etc. con ello se conseguiria
que se sospechase la enfermedad y se pusiesen en marcha los medios
diagndésticos adecuados.

¢A quién debemos dirigirnos, cuando sospechamos una enfermedad
celiaca®?
Al médico de cabecera (Medicina general, Médico de A.

Primaria) si es un adulto o al Pediatra si es
un nifilo, que si lo considera adecuado, solicitara la analitica
correspondiente, (incluyendo anticuerpos
antitransglutaminasa) y si procede, solicitard la confirmacidn
diagnéstica al Especialista de Digestivo o al Servicio de
Pediatria del Hospital de cada Area Sanitaria.
Si estamos siendo atendidos por un Especialista del Ambulatorio o
del Hospital, debemos comentar esta sospecha y si lo considera
indicado, dard los pasos adecuados para confirmar el diagnédstico.

.Se puede diagnosticar a un paciente sin biopsia intestinal?
No, puesto que los A. antitransglutaminasa y otros

anticuerpos (antiendomisio, antigliadina, etc.)positivos, no
suponen un diagndéstico de seguridad de enfermedad celiaca, puesto
que existen casos enlos que a pesar de tener los anticuerpos
positivos no se padece la enfermedad y también existen casos
de enfermedad celiaca con estos anticuerpos negativos.
Ademéds, la biopsia intestinal debe hacerse siempre, antes de
iniciar la dieta sin gluten para que no falsee la informacidén de
la biopsia y se debe tener en cuenta que esta prueba no tiene
ningin riesgo y si es necesario se puede realizar con sedacidn.



¢La E.C. tiene relacidén con otras enfermedades?

Debido a que la enfermedad celiaca estd condicionada por un
trastorno de la inmunidad, se asocia a distintas enfermedades que
tienen relacidén con esta alteracidédn (VY enfermedades autoinmunes”)
como diabetes tipo I, enfermedades de tiroides, inflamaciones del
rifién, Enfermedad Inflamatoria intestinal, enfermedades
autoinmunes hepéticas, etc....

Otras enfermedades asociadas de la enfermedad celiaca son el
Sd. de Down, .osteoporosis, algunos tipos de linfomas, impotencia e
infertilidad masculina, algunos tipos de epilepsia, tetania,
etc...

La alteracidén de la Inmunidad frente al gluten puede producir
una enfermedad especial en la piel, llamada Dermatitis
Herpetiforme (que consiste en lesiones que afectan
fundamentalmente a los miembros, que puede ser de distinto tipo
pero gque sobre todo se caracterizan por un intenso picor y
que, desaparecen tras realizar la dieta sin gluten).

¢Merece la pena ser estricto en la dieta cuando se tiene E.C. que

es leve o no da
ningun tipo de sintomas?

Hay, al menos 4 argumentos en favor de ser estrictos con la dieta:
1. Se mejora la calidad de wvida, porque, aungque no haya muchos
sintomas, existe con frecuencia déficit
de vitaminas y minerales (hierro, vitamina D, calcio, ..... ) que
al normalizarse mejora el estado general, el cansancio etc.

2. Estd demostrado que existe un aumento de riesgo de determinados
tipos de canceres en la celiaca no tratada, aungque sea leve y
aunque no esté totalmente demostrado es razonable suponer gque este
riesgo disminuird en los pacientes que realizan bien la dieta.

3. La celiaca estéd asociada como se indicd anteriormente a ciertas
enfermedades “autoinmunes” (diabetes, enfermedad del tiroides..... )
y la probabilidad de que estas enfermedades aparezcan esta
relacionada con el tiempo en que se esté expuesto a una dieta que
contenga gluten.

4. En las embarazadas que no hacen dieta, hay un aumento de
probabilidad de recién nacidos con bajo
peso o incluso abortos y en caso de los varones se puede asociar
impotencia e infertilidad.

¢Lo Unico que debe preocupar a un celiaco en cuanto a la dieta es

comer sin gluten?

Es lo mads importante pero no lo Unico que debe tener en cuenta. Es
necesario conocer y poner en practica los principios de una
alimentacién sana: no excederse en la cantidad (muchos celiacos
ganan demasiado peso, cuando se controla la enfermedad) y hacer
una dieta lo mas variada posible. Se debe comer poca grasas
animales, comer abundante fruta, verdura y legumbres, comer
pescado varias veces por semana, con poca sal, pocas conservas y
reducir los productos envasados en general. (Ver normas de
alimentacién sana).

Si se tiene que realizar una dieta especial (diabetes,
colesterol, etc...) serd una dieta adecuada para esa
enfermedad exenta de gluten



¢cDe qué manera repercute en el resto de la familia que uno de sus
miembros sea
celiaco?

En primer lugar toda la familia deberd recibir la méxima
informacidén porque es una situacidn que repercute en la totalidad
de la familia, ademéds conviene que conozcan que existe un riesgo
aumentado de padecer la enfermedad otros miembros de la familia..
La dieta sin gluten que realiza el celiaco supone la necesidad de
adaptarse a una dieta y esto, implica al resto de la familia.
Ademéds, tiene importancia en la economia familia debido a que
tanto los productos elaborados con harina sin gluten como los
productos con etiqueta “exento de gluten, son mas caros de lo
habitual.

¢.Es conveniente realizar estudio familiar cuando se da un caso en
la familia®?.
Si, porgque existe como se dijo anteriormente un mayor riesgo de
padecer enfermedad celiaca en los parientes de primer grado
(hermanos, padres e hijos).
iCémo se realiza el estudio familiar?

Se realiza una historia clinica, exploracién fisica,
analitica general y ademas un estudio de HLA y
antitransglutaminasa.

Si coincide el HLA del familiar estudiado con el del enfermo
celiaco (“concordancia”) existe un mayor riesgo de padecer la
enfermedad. Si la antitransglutaminasa es positiva se debe hacer
biopsia intestinal, se tenga o no sintomas.
Si tiene sintomas que pueda orientar a la E.C. aunque no exista
ningin dato analitico positivo, es conveniente realizar la biopsia
intestinal.
¢Cuando se debe repetir la biopsia duodenal?

No suele ser necesaria salvo en situaciones especiales, como las
siguientes:
Dudas en el diagndstico inicial: no se sabe con seguridad si el
enfermo padece o no una enfermedad celiaca.
El enfermo sigue presentando sintomas, a pesar de hacer bien la
dieta sin gluten.
El enfermo ha estado bien mucho tiempo y vuelve a presentar
sintomas a pesar de hacer bien la dieta.

¢Son utiles las asociaciones de enfermos celiacos?
Es conveniente para un celiaco y para su familia asociarse para
acceder al listado de alimentos sin gluten.asi como las
actualizaciones periodicas.
Complementan la informacidén que prestan los médicos.
Realizan actividades de difusién puUblica, dirigidos tanto a
ciudadanos, instituciones y profesionales.
Actian a nivel de instituciones puUblicas para conseguir cambios
legislativos y otras mejoras que contribuyen a un mejor
diagnéstico y tratamiento de la enfermedad.
Se realizan multiples actividades tanto instituciones publicas o
privadas (comedores escolares, comedores de empresa , etc) con el
fin de que se tenga en cuenta la realidad de la enfermedad en los
servicios que se prestan.



i.Cudles son las principales dificultades en hacer la dieta?
Inicialmente todo parece fécil: todo se soluciona con no comer
nada que lleve harina de trigo, centeno, cebada y
avena, espelta,escanda.

La realidad es que se cometen muchos fallos debido
fundamentalmente a que
A. La alimentacidn actual incluye multitud de alimentos

elaborados.
B. Los alimentos envasados, en la mavoria de los casos  no

especifican adecuadamente si contiene o no gluten.

S6lo son seguros aquellos que estdn incluido en el 1listado
elaborado por las asociaciones(FACE Y SMAP) porque incluso en
aquellos casos gque se especifican claramente “exentos de gluten”
puede no ser fiable.

C. En los platos preparados en casa deben sequir normas estrictas
para gue no hayva contaminacidédn de 1os platos para el enfermo

celiaco.

D. A 1la larga, cuando uno se encuentre bien, se “baja la guardia”
y no se estd tan pendiente y se comienza a cometer errores.

E. Comer fuera de casa supone un alto riesgo de transgredir 1la

dieta.

En el caso de que el celiaco sea un nifio, la responsabilidad
principal ( a veces no la Unica) recae en los

padres y el caso de un adulto es una buena informacidén lo que
evita los errores.



