FO r u m GLUTEN-FREE

OURNAL FOR HEALTH CARE PROFESSIONALS | NUMERO 03/2014

DrSchar
Institute

Enfermedad celiaca: el camaleodn clinico
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Como es sabido, el camaledn es un «simpdtico»
reptil africano que tiene la capacidad de cam-
biar su apariencia alterando el color de su piel.
En medicina, el adjetivo «camaleénico» se
emplea para describir patologias que pue-
den aparecer de diferentes formas, como por
ejemplo en el caso de las variadas e inconstan-

tes manifestaciones de la enfermedad celiaca.

La tipica forma intestinal que suele darse en
nifios pequenos, caracterizada por diarrea cré-
nica, falta de apetito, retrasos en el crecimiento
y tripa hinchada, se conoce desde siempre y es
la mds ficil de identificar. Sin embargo, desde
que se han popularizado los andlisis de labora-
torio como el de los anticuerpos antitransglu-
taminasa que permiten detectar la enfermedad
celiaca con una simple extraccién de sangre,
han salido también a la luz otras posibles for-
mas de dicha enfermedad, hasta el momento
insospechadas. Entre estas manifestaciones
denominadas atipicas o no cldsicas se debe-
rfan mencionar, por ejemplo, una baja estatura
o el retraso de la pubertad, hepatitis, anemia
por carencia de hierro (sobre todo en aquellos
casos que no reaccionan a tratamientos orales
de hierro), cansancio crénico, dolores frecuen-
tes de barriga o estomatitis aftosa recurrente.

Ademds también se pueden dar las formas

silentes de la enfermedad celiaca. Se trata de
aquellos casos que se descubren por casualidad,
por ejemplo, durante una prueba de detecciéon
de los familiares de un nino celfaco, o en perso-

nas que no manifiestan problema alguno.

Jmplica entonces esta heterogeneidad cli-
nica que tal vez hay diferentes formas de en-
fermedad celiaca segtn la intensidad de la
enfermedad o del riesgo de complicaciones?
Bésicamente la respuesta es negativa, ya que
todos los casos de enfermedad celiaca, sea ti-
pica, atipica o silente, presentan las mismas
alteraciones autoinmunes (anticuerpos) y la
misma tipologfa de dafio en la mucosa intesti-
nal en la biopsia. El riesgo de complicaciones
también sigue siendo el mismo, y se admite
generalmente que, por e¢jemplo, una forma
silente de enfermedad celiaca no tratada
puede causar complicaciones tales como
osteoporosis, enfermedades neuroldgicas o
inmunidad frente al tratamiento dietético
(sobre el que versa otro articulo de esta edi-
cién). Por ello, a pesar de la heterogeneidad
de este camaledn que es la enfermedad celfaca,
el tratamiento dietético deberfa ser siempre el
mismo, una alimentacién estricta sin gluten.
Desde luego, atin falta por saber cual es la

mejor estrategia para identificar todas las

formas de la enfermedad celiaca incluyendo
aquellas que son mds abstractas desde el punto
de vista clinico. Hasta ahora siempre se habia
asumido que la mejor solucién era el denomi-
nado «case-findingy, es decir, la determinacién
de la enfermedad celiaca dentro de los grupos
de riesgo en funcién de los sintomas o de las
manifestaciones acompafantes. Sin embargo,
los datos mds recientes muestran que con ese
enfoque solo se detectan como méximo un
30% de todos los casos de enfermedad celfa-
ca, mientras que el 70% restante se escapa
del diagnéstico, por lo que sigue estando ex-
puesto al riesgo de sufrir complicaciones. Por
esa raz6n, entre los expertos gana puntos el
planteamiento de considerar la posibilidad
de realizar una prueba general de deteccién
a toda la poblacién infantil. Este enfoque
no solo serfa factible a dia de hoy, sino que
también podria simplificarse mediante un tipo
de «filtrado previo a la prueba» basado en la
investigacion de los genes con predisposicién
a la enfermedad celfaca. Asi, la extraccién de
sangre podria circunscribirse a aquellos ninos
que demuestran dicha predisposicién genéti-
ca. Esta innovadora estrategia de diagnéstico
permitirfa por fin detectar el camaleén de la
enfermedad celiaca independientemente de la

apariencia que este adopte.
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El mapamundi de la enfermedad celiaca

En este articulo se debate la diferente frecuencia con la que aparece la enfermedad celiaca «en el tiempo y el

espacio». Esta informacion no solo es importante para fines estadisticos, sino que, sobre todo, sirve para formular
hipotesis sobre aquellos factores que contribuyen al desarrollo de este tipo de patologias tan extendidas en la

sociedad actual.
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Las variaciones entre paises
vienen causadas por factores
ambientales como la nutricion
infantil, infecciones intestinales
y la tipologia de la microbiota.

El estudio de la epidemiologia de la enferme-
dad celiaca ha recibido un enorme impulso
como resultado del desarrollo de procedimien-
tos de diagndstico sencillos pero fiables, que
permiten analizar la frecuencia de la enferme-
dad en diferentes zonas geogréficas y culturales.
Estas investigaciones, entre las que se cuentan
las pruebas de anticuerpos contra la gliadina,
contra la transglutaminasa y contra el endomi-
sio, asi como la prueba de antigenos leucocita-
rios humanos para la predisposicion genética,
se pueden realizar con una simple extracciéon
de unas gotas de sangre, lo que permite tam-
bién analizar las muestras en instalaciones al-
ternativas cuando no hay el equipamiento de
laboratorio necesario in situ (en paises en vias
de desarrollo). La amplia investigacién llevada
a cabo a nivel mundial ha permitido crear un
interesante mapa sobre la prevalencia de la en-
fermedad celfaca en el mundo, mapa al que ha-

remos referencia brevemente a continuacién.

En el pasado, la enfermedad celiaca se consi-
deraba una enfermedad poco frecuente y préc-

ticamente exclusiva de la poblacién europea y

limitada al grupo de los nifos. Las primeras in-
vestigaciones de amplia cobertura donde se uti-
lizaron las pruebas arriba mencionadas y que
se llevan haciendo desde los afios 80 del siglo
pasado, han sacado a la luz una realidad muy
diferente: la enfermedad celiaca es una de las
patologias de mayor prevalencia absoluta, al
menos en relacién con aquellas que perdu-
ran toda la vida y que afectan por igual a nifios
y adultos, pero con una cierta preferencia por
el sexo femenino (relacién hombres/mujeres =
1:1,5-2). En Italia y en Europa, que en general
se considera como la cuna de la investigacién
en este dmbito, la prevalencia media de la
enfermedad celiaca es de aprox. el 1% de la
poblacién, pero con significativas diferencias
de un pais a otro: por ejemplo, en Alemania
«solo» se ven afectados por la enfermedad celia-
ca un 0,2 %, mientras que en Finlandia afecta
a méds de un 2% de la poblacién. Dado que
las diferencias genéticas entre estos dos paises
son muy reducidas debemos asumir que las di-
vergencias arriba mencionadas se deben sobre
todo a factores ambientales todavia poco cono-

cidos, como pueden ser la alimentacién infan-
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Reflejo de una nueva epidemiologia de la enfermedad celiaca, caracterizada por el crecimiento en las dreas tradicionales y la extension a nuevas regiones del mundo.

til, las infecciones instestinales y la tipologia de
la flora intestinal (la llamada «microbioma»).
Del mismo modo, se establecié una prevalen-
cia media del 1% en otros paises cuya pobla-
cién tiene principalmente un origen europeo,

como los EE.UU., Australia y Argentina.

La investigaciéon epidemioldgica ha puesto de
relevancia otro hecho inquietante: la enferme-
dad celiaca sigue aumentando en el mundo
occidental. En Estados Unidos, por ejemplo,
la prevalencia durante el transcurso de los lti-
mos 40 afos ha pasado de 2 de cada mil casos
al 10 de cada mil casos (1%). Este alarmante
hecho indica que los factores ambientales des-
empefan un papel crucial, factores tales como
la expansién de los cereales «venenosos», la re-

ducida fermentacién de las masas de pan, etc.

De forma paralela a las investigaciones epide-
mioldgicas, se ha desarrollado el concepto del
«iceberg de la enfermedad celiaca». A pesar de
su incremento continuo, la cantidad de casos
de enfermedad celfaca detectados a través de
los sintomas sigue estando muy por debajo de
la frecuencia total indicada anteriormente. Una
proporcién de cerca del 70-80% de los ca-
sos se «escapa» del diagnéstico (la parte del
iceberg que estd debajo del agua), sobre todo
cuando los sintomas son poco claros o se da una
presencia nula de los mismos, lo que conlleva el
riesgo de complicaciones posteriores debido a la

falta del tratamiento dietético de la enfermedad.

En los paises en desarrollo la realidad epide-
miolégica es incluso bastante mds alarmante

que en el mundo occidental. Ya se ha desmi-

En las poblaciones de Africa del Norte, de Oriente
Proximo y de India se ha establecido una prevalencia similar
de la enfermedad (aprox. 1 %).

tificado la leyenda segtin la cual la enfermedad
celfaca afecta principalmente a europeos: en las
poblaciones de Africa del Norte, de Oriente
Préximo y de India se ha establecido una pre-
valencia similar de la enfermedad (aprox. 1%).
Incluso se ha estudiado un pueblo africano,
concretamente los saharaui que proceden del
Séhara occidental, en el que la enfermedad
celfaca presenta una extensién endémica del
6-7 % entre los nifos. Los motivos que pro-
vocan esta prevalencia tan elevada son desco-
nocidos pero se especula que dicha situacién
se debe a un cambio repentino de los hdbitos
alimenticios de los saharaui, dado que este pue-
blo en el pasado se alimentaba principalmente
de leche y de carne de camello y desde hace
poco, tras la colonizacién espanola, adquiri6
hdbitos alimenticios europeos que hicieron
que incrementase drdsticamente el consumo de
productos derivados de cereales. Una enferme-
dad celiaca no diagnosticada puede provocar
en los paises en desarrollo formas extremada-
mente graves de una alimentacién deficitaria
proteico-calérica, cuya consecuencia puede ser

el aumento del riesgo de otras enfermedades y
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La realizacion de
screenings exhaustivos
comienza a prevalecer

de la mortalidad infantil. Debido a la falta de
conciencia sobre la enfermedad celfaca entre
los médicos y a la limitada disponibilidad de
kits de diagnéstico, los casos diagnosticados
solo constituyen una fraccién de la poblacién
total afectada: por ejemplo, en India, se estima
que, aparte de unos miles de casos diagnostica-
dos en todo el pais, hay entre 5 y 10 millones
de casos de enfermedad celiaca (el iceberg de la
enfermedad celfaca, que estd oculto prictica-

mente en su totalidad bajo el agua).

Teniendo en cuenta la situacién anteriormente
explicada, parece justificado preguntarse cudl
es la estrategia mds efectiva para «sacar a la su-
perficie» aquellos casos que se pasan por alto

en el diagndstico. La opcién mds frecuente

CASOS DE ENFERMEDAD

CELIACA DIAGNOSTICADOS

NO DIAGNOSTICADOS

recomendada hasta el momento era determi-
nar la enfermedad mediante los kits de diag-
ndstico previstos en todas aquellas personas
que pertenecen a los «grupos de riesgo», como
por ejemplo: familiares de afectados por la
enfermedad celiaca, personas con enfermeda-
des autoinmunes o con sintomas que podrian
indicar una enfermedad celfaca tales como
un crecimiento limitado, problemas intesti-
nales persistentes, anemia, etc. Esta estrategia
se conoce con el nombre de «case findingy y
estd justificada desde el punto de vista ético
y por sus reducidos costes pero, sin embargo,
muestra una efectividad limitada, ya que no
permite diagnosticar a mds del 30% de los
casos. Por ese motivo se empieza a imponer

el concepto de pruebas «de amplia cobertura»

FORMAS DE
ENEERMEDAD
CELIACA:
Clasica

Atipica

que consisten en la realizacién de un andlisis
de sangre a todos los nifios para determinar
la presencia de anticuerpos presentes en la en-
fermedad celfaca, por ejemplo, al comienzo
de la escolarizacién obligatoria (a la edad de 6
afos). La efectividad de esta estrategia podria
venir dada por el hecho de que la predisposi-
cién genética se comprueba en el nacimiento
(la prueba de antigenos leucocitarios humanos
se puede hacer con una gota de sangre al igual
que otras pruebas que se les hacen a los recién
nacidos) para limitar las pruebas de anticuer-
pos a aquellos nifios cuya prueba genética dio

un resultado positivo.

Para concluir también se puede confirmar
que el mapamundi de la enfermedad celia-
ca estd mucho mds «poblado» de lo que se
asumia en el pasado. Ello exige una mayor
atencion por parte de las autoridades sanitarias
tanto en el mundo occidental como también
en los paises en desarrollo. La investigacién
epidemiolégica de la enfermedad celfaca con-
tribuye a identificar los posibles factores am-
bientales responsables de las diferencias en la
prevalencia. Sin embargo, en la préctica, es
necesaria una mayor conciencia de esta pa-
tologia «camaleénica» as{ como concebir po-
sibles estrategias para realizar pruebas en masa
para y sacar en la mayor medida posible a la su-
petficie el iceberg de la enfermedad celfaca, es

decir, la multitud de casos no diagnosticados.
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Analisis de los patrones dietéticos

en personas con y sin enfermedad celiaca

;Como equilibrada es la dieta de los pacientes con enfermedad celiaca? Descubre en este articulo los resultados
del estudio llevado a cabo por Nicoletta Pellegrini

La tnica opcién de tratamiento terapéutico
para la enfermedad celiaca es una dieta sin
gluten, en la que se excluyan todos los alimen-
tos que contienen gluten y en la que estos se
sustituyan por otros tipos de cereales que no
lo contengan. A pesar de que mantener una
dieta sin gluten significa una remisién de los
sintomas y permite recuperar un buen estado
de salud, dentro de la comunidad cientifica se
plantea la pregunta de si dicha dieta también
es adecuada desde el punto de vista técnico de
la alimentacién. Diversos estudios llevados
a cabo en los dltimos 10 afios han mostra-
do, aunque fuese con resultados contradicto-
rios, que los pacientes celiacos no toman la
cantidad recomendada de ciertas sustancias
nutritivas importantes. La mayoria de los es-
tudios indican que las personas que padecen
enfermedad celfaca toman menos carbohidra-
tos complejos, fibras vegetales, folatos, calcio
y hierro; y que por el contrario, toman mds
proteinas y energfa de grasas totales y de grasas
saturadas de las recomendadas. Por ese motivo
se considera que la dieta sin gluten a largo pla-

zo no es equilibrada. Con el objetivo de con-

Cuestionario de frecuencia
INFO
de consumo

La encuesta tenia como objetivo
conocer, a partir de un listado de
148 alimentos, la frecuencia de
consumo de un alimento o grupo
de alimentos durante el dltimo
afio. Fotografias a color simplifica-
ron la determinacién del tamafio
de las porciones de los alimentos
consumidos.

tribuir a la determinacién de la calidad de una
alimentacién sin gluten entre los celiacos ita-
lianos afectados, en estos momentos estamos
llevando a cabo en colaboracién con el «Centro
para la prevencién y el diagnéstico de la enfer-
medad celfaca» de la universidad de Mildn un
estudio con un grupo de 300 personas (150
pacientes celiacos y 150 no celiacos). Los
participantes voluntarios se escogieron en base
a una serie de criterios de inclusién tales como,
por ejemplo:la edad (entre 18 y 70 afios), la
presencia de hdbitos regulares de alimentacién
y, por lo tanto, en el caso de los pacientes celia-
cos, el cumplimiento de una dieta sin gluten
desde hace al menos dos anos, la ausencia de
enfermedades del metabolismo o de enferme-
dades crénicas y la ausencia de ciertos estados
fisiolégicos o de dietas especiales. Para poder
determinar los hdbitos alimenticios se optd
por dos instrumentos de investigacién: un
diario en el que cada sujeto expone todos los
alimentos y bebidas consumidos a lo largo de
una semana y un cuestionario de frecuencia
presentado a los voluntarios con una entrevista
durante la primera visita para la aceptacién en
el grupo. El primero permite determinar con
exactitud los hdbitos alimenticios, pero solo
se limita a aquellos consumidos durante una
semana, es decir, no describe con detalle los
hébitos alimenticios generales de una perso-
na. El segundo instrumento, por el contrario,
ofrece una visién general que se refiere a la
alimentacién de todo el ano previo, aunque
sea de una forma mucho menos detallada. Al
usar ambos instrumentos se puede obtener
informacién complementaria, que engloba
también la de los cuestionarios de frecuencia

desarrollados para la parte sana de la poblacién
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Se cree que la dieta
libre de gluten a largo plazo
no es equilibrada.
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general. Asi se podrd ampliar nuestro estudio
a otros centros italianos para recabar infor-
macién sobre un grupo al azar mds amplio de
pacientes celfacos. Los resultados prelimi-
nares recogidos hasta el momento sefialan
que los pacientes celiacos toman demasiada
energia de grasas, sobre todo de grasas sa-
turadas, y de sodio, lo que probablemente
estd relacionado con un mayor consumo de
dulces, mientras que solo una pequena par-
te de ellos consume una cantidad adecuada

de calcio, hierro, folatos y fibras vegetales.

e,
i

La conclusién del estudio, que deberia publi-
carse a finales de afio, sacard a la luz una gran
cantidad de informacién sobre la alimentacién
de pacientes celfacos, y que servird para mejo-

rar los hdbitos alimenticios de los afectados.

Puede encontrar la presentacion del estudio

en nuestra pdgina web http://www.drschaer-
institute.com/smartedit/documents/down-
load/06 pellegrini trieste dietary pattern
analysis.pdf.

Una vez finalizado el estudio, informaremos
sobre los resultados del mismo a través de

nuestro servicio de newsletter.

Para Dr Schar la calidad organoléptica y nutricional de los productos es fundamental y
cada dia se trabaja en ello. Por ello, un gran nimero de nuestros productos son ricos en

fibra, el contenido en sal y azlcar de nuestros productos se ha reducido significativamente
y se prescinde del uso ingredientes quimicos.
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Cumplimiento de la dieta sin gluten

La adherencia a la dieta sin gluten no siempre es facil. Existen diferentes factores que influyen en el comporta-
miento de los celiacos y determinan el éxito o fracaso del tratamiento.

Introduccion

El tnico tratamiento para la enfermedad celfaca
es mantener de por vida una dieta sin gluten.
Dicha dieta sin gluten ha evolucionado desde la
histérica dieta del pldtano, una dieta de exclu-
sién, a una que incluye muchos alimentos natu-
rales sin gluten asf como una serie de productos
elaborados, obviamente también sin gluten. Sin
embargo, se debe reconocer que comer abarca
mucho mds que tan solo satisfacer la necesidad
fisiolégica de nutrientes, ya que, a menudo, esta
acci6n estd entretejida en la tela de nuestras vi-
das, de nuestras necesidades culturales, sociales
y emocionales. La conclusién general alcanzada
por diferentes estudios sobre calidad de vida ha
sido la identificacién de la dificultad que reviste
el cumplimiento de la dieta, sobre todo en si-
tuaciones sociales y, en especial, cuando se trata
de una enfermedad cuyo tnico tratamiento es
mantener dicha dieta de por vida. Los motivos
que provocan el no cumplimiento de la misma
pueden ser tan variados como las consecuencias

que estos acarrean.

En 1880, y durante muchos afios,

la «dieta del platano» fue el Gnico
tratamiento para los nifios con en-
fermedad celiaca. EI promotor de
esta dieta, fue el Dr. Samuel Gee,
al ver que los nifios alimentados a
base de platanos, arroz y cremas
(todos alimentos sin gluten) mejo-
raban su sintomatologia.

Dieta sin gluten y calidad de vida

Varios estudios han descrito la interrelacién que
existe entre la rigida naturaleza de la dieta sin
gluten, el cumplimiento de dicha dieta y el va-
lor de calidad de vida.'?%%>¢ Muchos estudios
resefian una mayor ansiedad asociada a eventos
sociales.”® En el estudio de Gray, el 74 % de

la poblacién del estudio (n=788) indicé an-

siedad y depresién frente a solo el 50% que
asi lo habia sefialado antes del diagnéstico.” El
miedo y la ansiedad estdn a menudo asociadas
con socializar con amigos, con ser diferentes y
con el miedo a la contaminacién de la propia
comida.?®? En los estudios realizados por Lee
et al.*!, los aspectos de comer fuera, viajar, la
interaccién social y el trabajo son los que se ven
afectados mds negativamente, de forma similar
a los resultados de los estudios europeos. Sin
embargo, a diferencia de estos tltimos, en los
primeros no existia una diferencia significativa

entre géneros. '

Cranney et al.? también sefialaron un impacto
negativo equiparable en el aspecto social de la
calidad de vida. Cranney constaté que el 81 %
de los encuestados evitaba los restaurantes,
que el 38% rehuia viajar y que el 91% de
ellos se llevaba consigo su comida sin gluten
cuando viajaba debido a las dificultades que
encontraba para mantener una dieta sin glu-
ten.” En otro estudio? se citaba como principal
motivo para evitar las actividades sociales la
carga emocional y social de la dieta, subrayan-
do el efecto negativo generalizado de la dieta en

la vida de una persona.
Cuestiones de cumplimiento

Muiltiples estudios han hecho apuntes en lo
que respecta al cumplimiento de la dieta por

11,12,13,14,9,4,15,7 El’l un es-

parte de los celiacos.
tudio que comparaba los residentes britdni-
cos de procedencia étnica surasidtica con los
de procedencia caucdsica, los primeros eran
menos estrictos con el cumplimiento de su
régimen dietético sin gluten.'® Los pacientes
surasidticos eran menos propensos a acudir a
clinicas dietéticas, a unirse a grupos de apo-
yo para celiacos y a sentirse satisfechos con la
informacién proporcionada por los médicos y

los dietistas. ©
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Solo el 4 /o de los menores

de 35 afos sefialaron una total
adherencia a la dieta.

En un estudio reciente llevado a cabo en los
Estados Unidos" solo el 45,5 % de los pacien-
tes afroamericanos con enfermedad celiaca
comprobada mediante biopsia indicaron que

cumplian a rajatabla la dieta sin gluten.

Los estudios también han constatado una re-
lacién entre la edad y el cumplimiento die-
tético.? En el estudio realizado por Barrat a
pacientes celfacos en el Reino Unido, solo el
4% de los menores de 35 anos sefialaron una
total adherencia de la dieta y el 12% de este
mismo grupo indicé un cumplimiento parcial?
frente a aquellos de mds de 36 anos de la mis-
ma poblacién de estudio. Los motivos para no
respetar la dieta eran la dificultad de seguirla
cuando se come fuera o al estar entre amigos
y las relaciones personales. El estado civil y el
género no eran factores determinantes en lo al

cumplimiento se refiere.?

En un estudio de 123 adolescentes con enfer-
medad celfaca, el 65 % sefialé que cumplia to-
talmente una estricta dieta sin gluten, el 23,6 %
manifesté que segufa una dieta basada en trigo
(dieta a base de gluten) a pesar de haberles sido
prescrita una dieta sin gluten y el 11,4% in-
dicé que consumia ocasionalmente alimentos
que contenfan trigo."" Los adolescentes apun-
taron que eran plenamente conscientes de sus
deslices y que abandonaban la dieta para evitar
dificultades en situaciones sociales.!" Aquellos
que no segufan una dieta sin gluten mostraron
mds sintomas que los otros dos grupos. Los ni-
veles de anticuerpos eran elevados en los tres
grupos, correspondiendo el més alto 27,5 a
aquellos que no respetaban una dieta sin gluten
y 18,7 y 14,2 respectivamente en aquellos que
cumplian una dieta estricta y semi estricta sin
gluten. Los elevados niveles de anticuerpos se
corresponden con cambios en las vellosidades

en las biopsias intestinales de los sujetos. !

Green establecié que los individuos «se saltarfan
intencionalmente» la dieta en eventos sociales,
a la hora de comer fuera, en fiestas y en otras
ocasiones fuera de su hogar. Solo el 68 % de los
sujetos afirmé seguir la dieta «todo el tiempo» y
el 30 % indicé seguirla «casi siempre». '8 A pesar
de que este ratio de adherencia puede ser consi-

derado como positivo entre otros regimenes die-

téticos, las consecuencias del no cumplimiento
son muy graves para los que padecen enferme-
dad celfaca: hay un mayor riesgo de infertilidad,
neuropatias periféricas, pérdida 6sea, linfomas y

cénceres de intestino delgado y eséfago. "

Una encuesta entre adolescentes obtuvo resulta-
dos similares.® La valoracién que cada uno indi-
¢6 de cumplimiento se comparé posteriormente
con los informes del nivel de anticuerpos y de la
biopsia intestinal de los adolescentes. El grupo
indicado que no cumplia la dieta presentaba va-
rios grados de dafo intestinal y anormalidades
en la mucosa. Resulta interesante sefialar que
también aquellos que indicaron un cumpli-
miento estricto de la dieta sin gluten mostraron
signos de anormalidades en la mucosa.® La con-
clusién de Ciacci fue que incluso aquellos que
decfan respetar a rajatabla la dieta sin gluten
podrian no cumplirlo totalmente. En un estu-
dio posterior se establecié que el grado de cum-
plimiento percibido de la dieta contrastaba en
gran medida con el cumplimiento real.! Al pre-
guntar en general a una muestra de 50 sujetos
acerca de en qué grado cumplian la dieta, tanto
hombres como mujeres contestaron respetarla
en gran medida (98%). Sin embargo, cuando
se les interrogaba de forma mds especifica acerca
de cuindo o dénde ingerfan gluten, ambos se-
xos sefialaban un grado elevado de trangresiones
con respecto a la dieta. EI 81% de los hombres
afirmé ingerir intencionalmente gluten en ac-
tividades sociales, en restaurantes (82 %) y con
amigos (58%). Las mujeres apuntaron un
porcentaje de transgresiones mayores que los
hombres: el 88 % de ellas revel6 no cumplir la
dieta en actividades sociales y en restaurantes

y en un 67 % con amigos.'
Conclusién

Estos estudios subrayan la necesidad de llevar
a cabo mds investigaciones en el drea de no
cumplimiento de la dieta sin gluten. Dado
que muchas de las causas del no cumplimien-
to estdn en relacidn con el aspecto social de la
calidad de vida, se requieren estudios que in-
vestiguen métodos para reducir el sentimiento
de aislamiento y para reforzar la sensacién de
inclusién, de aceptacién y de normalidad de la

restricciéon dietética.



Consejos practicos

Dado que el cumplimiento de la dieta es la
piedra angular del tratamiento para sujetos
que tienen desérdenes relacionados con el glu-
ten es importante ofrecer soluciones concretas
para su vida diaria. A continuacion se ofrecen
algunas sugerencias basadas en las tltimas in-

vestigaciones.

J Dé al paciente el nombre y el ndmero de
contacto del grupo local de apoyo (Asociacién
de celfacos). El apoyo cara a cara se asocia con
un mayor cumplimiento, con una mayor sen-
sacién de respaldo y con un menor sentimiento

de aislamiento.

J Proporcione materiales educativos para
cubrir las necesidades inmediatas del cliente.
Es posible que se necesite dividir los mate-

riales entre habilidades de supervivencia (qué
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Qué es la enfermedad celiaca

refractaria y como se diagnostica?

Una vision de la investigacion actual.

La enfermedad celiaca puede presentarse de distintas formas. En este articulo se explica qué es la enfermedad
celiaca refractaria, su diagnostico y evolucién en el paciente.

DR. MED. MICHAEL SCHUMANN

Clinica médica para gastroenterologia,
infectologia y reumatologia, Charité,
Campus Benjamin Franklin, Berlin.

Contexto

Por lo general la enfermedad celfaca se puede
tratar con una dieta sin gluten. Sin embargo,
una pequena parte de los afectados (aprox. un
0,5% de ellos) sufren una enfermedad celiaca
refractaria, es decir, desarrollan una enfermedad
similar a la enfermedad celiaca a pesar de un
cumplimiento estricto de la dieta sin gluten. Es
muy importante reconocer este tipo de enfer-
medad celiaca, ya que algunos pacientes pueden
desarrollar graves dolencias secundarias (por
ejemplo un linfoma, es decir, una enfermedad
maligna de determinadas células inflamatorias).
Para poder identificar esta situacion, el diagnds-
tico actual ya es muy complejo e incluye el and-
lisis de las células del material genético (dcido
desoxirribonucleico, ADN) del tejido extraido
en una gastroscopia (es decir, una endoscopia
del estémago y del intestino delgado). El obje-
tivo de este diagndstico es identificar si aquellos
pacientes que seglin estimacién médica pade-
cen una enfermedad celfaca refractaria, forman
parte de aquellos que podrian desarrollar lo que
se conoce como un linfoma de linfocitos T (el
llamado tipo II de celiaquia refractaria) o si mds
bien se trata del tipo I de celiaquia refractaria,
enfermedad menos grave. Si es el tipo II, el pa-
ciente debe estar cuidadosamante controlado
y; dado el caso, se debe iniciar un tratamien-
to con medicamentos. En ese sentido hay que
senalar positivamente que los tratamientos de-
sarrollados en los tltimos afos, sobre todo en

los Paises Bajos, suponen una clara mejora tera-

péutica para la forma mds grave de enfermedad
celfaca refractaria (el tipo II), motivo por el cual
es tan importante poder discernir de qué tipo se
trata, si del I o el II, lo mds pronto posible. No
obstante, en algunos grupos de pacientes, las
técnicas de diagnéstico acutales no consiguen
dar con claridad con en el subtipo. Por esa ra-
z6n, en Berlin se ha iniciado una investigacién
centrada en la mejora del diagndstico de estas
enfermedades, en el marco de la cual se han de-
sarrollado dos nuevas estrategias de prueba que
deberdn testarse en pacientes con dicha enfer-
medad, con la intencién de poder asi contri-
buir al establecimiento de un diagnéstico fiable.
Ademds, dicho diagndstico se contrastard con
el futuro transcurso de la enfermedad de cada
uno de aquellos a los que se les han realizado
las pruebas. Existen motivos para creer que con
estas nuevas pruebas diagndsticas se podrd pre-
decir algo mds sobre el futuro desarrollo de la
enfermedad, una previsién de gran valor que
por el momento no aporta ningiin procedi-

miento de diagnéstico.
:De qué tipo de pruebas se trata?

Actualmente se lleva a cabo una tincién in-
munolégica de determinadas células usando
la biopsia de tejido del intestino delgado ex-
traido en la gastroscopia y a continuacién se
hace una valoracién de dichas células bajo el
microscopio. Esto se completa con un andlisis
del material genético (ADN) para comprobar

posibles cambios en el receptor de los linfocitos



T (lo que se llama una patologia molecular).
El receptor de los linfocitos T es una molécula
clave que se encuentra en la superficie de de-
terminadas células inflamatorias (los linfocitos
T) y que tiene una funcién central en la de-
fensa inmunoldgica de agentes patégenos. Esta
funcién solo la puede desempefiar si existen
varios millones de versiones diferentes de esta
molécula, de forma que puedan reconocer una
cantidad ingente de bacterias, virus y pardsitos.
En los pacientes que sufren la variante mds
grave de la enfermedad celfaca refractaria, un
tipo concreto de esos linfocitos T se multipli-
ca de forma tan exagerada entre el gran grupo
de células, que es posible reconocerlo como un
«clon» gracias a determinadas pruebas estable-
cidas. No obstante, a menudo se dan resultados
poco claros, resultados que no permiten a los
médicos establecer con seguridad si el paciente
padece o no la forma mds grave de celiaquia, y
es en esos casos donde entran en juego los nue-
vos procedimientos. En el primero de ellos, el
andlisis FACS de los linfocitos T proceden-
tes del intestino, se separan en un primer paso
las células inflamatorias del tejido para tefirlas
de forma especifica con ayuda de anticuerpos.
Después se examina la unién a los anticuerpos
de varias decenas de miles de linfocitos en un
aparato FACS (del inglés Fluorescent Activa-
ted Cell Sorter) y asi se puede determinar la
cantidad de linfocitos T «enfermos», también
denominados «aberrantes». Esto se puede
hacer antes y después del tratamiento. Alter-

nativamente, la cantidad de linfocitos T abe-

rrantes también se puede utilizar para valorar

la condicién del paciente durante la terapia,
por ejemplo para valorar el éxito del tratamien-
to. Todavia debemos evaluar hasta qué punto
la cantidad medida de linfocitos T aberrantes
justo al comienzo de la enfermedad puede
dar indicios sobre la manifestacién inicial de
la enfermedad. El segundo procedimiento, la
secuenciacién profunda de los receptores de
los linfocitos T, examina la informacién ge-
nética (ADN) del paciente de forma similar a
la patologia molecular ya establecida, pero este
es sustancialmente mds preciso, puesto que se-
cuencia la parte mds importante del receptor
de los linfocitos T, es decir, analiza la sucesién
exacta de las bases en el ADN. Debido a la
ingente cantidad de variantes de este receptor
este proceso se debe repetir millones de veces,
una ardua tarea que se consigue gracias a los
modernos aparatos de secuenciacién de ADN
que motivan que hablemos de una secuencia-
cién «profunda». De forma andloga al fené-
meno descrito anteriormente, con esta técnica
podemos deducir, partiendo de la base de la
cantidad de las secuencias de receptores de los
linfocitos T que se repitan, la presencia de los
llamados clones de los linfocitos T aunque es-

tos todavia no estén muy marcados.

Tal y como quizds ya se pueda deducir de las
explicaciones arriba indicadas, estas pruebas no
suponen molestias adicionales para los pacien-
tes, puesto que, la biopsia de tejido del duode-

no (del primer segmento del intestino delgado)
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sirve tanto para las pruebas convencionales
como para estas nuevas técnicas. Estos proce-
dimientos podrian contribuir a clasificar mejor
los tipos de la enfermedad, lo que permitiria
tomar una decisién segura acerca de si se nece-
sita tratamiento y también podria comprobarse
de forma precisa el éxito de dicho tratamiento
en funcién de las células a las que ataca. Esto
supondrfa un claro beneficio para los pacientes
que vendria dado por un diagnéstico optimiza-
do y, como resultado, la aplicacién de un trata-

miento mds preciso.

Se diagnostica enfermedad celiaca
refractaria cuando los sintomas
intestinales o extraintestinales
persisten o se evidencia de nuevo
atrofia de las vellosidades, a pesar
de llevar una estricta dieta libre de
gluten durante 12 meses o mas.

Fuente: Directrices S2K: Enfermedad
Celiaca
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La 3.7 Reunién Internacional de Expertos sobre la sensibilidad al gluten no celiaca

Dr. Schir retne en la pintoresca ciudad de
Salerno a 36 expertos de todo el mundo para
debatir en una mesa redonda sobre el tema:
«El trayecto desde el diagnéstico de descarte
hasta el diagnéstico positivor. La 3.2 ediciéon
de la Reunién Internacional sobre sensibi-

lidad al gluten tuvo lugar del 5 al 7 de oc-

tubre en Salerno. Los positivos resultados de
los anteriores encuentros en, Londres 2011
y Munich 2012, motivaron otro encuentro
en el que los expertos de los distintos paises
intercambiaron experiencias, ademds de sefia-
lar nuevos avances cientificos. Este encuentro

se centré en el sondeo del actual estado de los

estudios y las futuras posibilidades, asi como
en el establecimiento de criterios de diagnés-
tico y su correspondiente simplificacién. Los
profesores Carlo Catassi y Alessio Fasano se
encargaron de moderar el encuentro, con el
respaldo de un joven miembro del comité, el
doctor Luca Elli.

Curso dirigido a los profesionales de la salud: médicos, enfermeros, dietistas y nutricionistas

Para ampliar los servicios ofrecidos a los profe-
sionales de la salud, hemos creado una nueva
seccion de formacién. Tendrd la oportunidad
de ampliar sus conocimientos desde casa, sin
horarios y de manera totalmente gratuita. El
curso, estd estructurado en dos médulos que

tratan sobre los «Fundamentos bdsicos de la

Enfermedad Celiaca» y estd especialmente di-
rigido a profesionales, no expertos en gastoen-
terologfa, interesados en conocer mds sobre
esta intolerancia. Se combina la parte prdc-
tica con la tedrica e incluso se ofrecen video
entrevistas, y una vez superado el curso, cada

participante obtendrd un diploma acreditati-

vo. El contenido del curso, estd avalado por
nuestro Comité Médico, y ofrece créditos de
formacién continuada*, considerados para la
promocién interna. Esperamos que sea de sea
de su interés y participe Para mds informacién
acceda a

www.drschaer-institute.com/es/e-learning/
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