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Resumen

La enfermedad celiaca, es una enfermedad muy actual a nivel mundial con una prevalencia
importante que estd aumentando considerablemente en los Ultimos afios.

Debido a la falta de informacion y la importancia que tiene en los ultimos tiempos, se ha
realizado esta revision que tiene como objetivos identificar quien forma el equipo de
profesionales que realiza el seguimiento periddico y determinar qué tipo de seguimiento
reciben los pacientes celiacos una vez diagnosticados de enfermedad celiaca.

Para buscar informacion sobre ello, se ha realizado un busqueda en la biblioteca virtual de
salud y en bases de datos de Ciencias de la Salud siendo Pubmed la mas utilizada. Los
criterios de inclusién han sido: articulos de los Ultimos 10 afios, texto completo, humanos y en
espafol o inglés y los criterios de exclusién han sido articulos que incluian otras
enfermedades o que no se ajustaban a la bdsqueda solicitada con los descriptores y
cumpliendo con estos criterios se han seleccionado 20 articulos.

Una vez terminada la revision, se ha llegado a la conclusion de que no hay un seguimiento
determinado en la mayoria de hospitales con lo cual se deberia incluir junto con un equipo
multidisciplinario formado por un médico, un profesional en nutricion y un/a enfermera/o,
también se deberia tener en cuenta que los profesionales sanitarios deberian tener mas
conocimientos y apoyar al paciente y a la familia con una comunicacién correcta y para
terminar, es necesaria mas investigacion sobre la dieta ya que se ha comprobado que tiene

deficiencias nutricionales.

Palabras clave: celiaquia, grupo de atencién al paciente, dieta sin gluten, hospitalizacion,

hospital publico, hospital privado, nutricionista, enfermeros,conocimientos.



Abstract

Celiac disease is a disease present globally with a significant prevalence is increasing
significantly in recent years.

Due to lack of information and the importance in recent times, there has been this review that
aims to identify who form the team that performs the continuous surveillance and monitoring
to determine what type of celiac patients are diagnosed once celiac disease.

To find information about it, he has performed a search in the virtual health library and
databases Health Sciences Pubmed being the most used. Inclusion criteria were: articles of the
last 10 years, completely human and Spanish or English text and the exclusion criteria were
items that included other diseases or who did not comply with the requested search
descriptors and meeting these criteria have been selected 20 items.

After the review, it has concluded that there is a certain track in most hospitals which should
be included along with a multidisciplinary team consisting of a doctor, a nutrition professional
and / nurse / or, it should also be taken into account that health professionals should have
more knowledge and support the patient and family with proper communication and finally,

more research is needed on the diet since it has been shown to have nutritional deficiencies.

Key words: celiac disease, patient care team, gluten free diet, hospitalization, hospitals

municipal, hospitals private, nutrition technician, nurses, health knowledge.



Introduccion

La enfermedad celiaca, es un trastorno de naturaleza autoinmune. Consiste en una intolerancia
permanente al gluten que aparece en individuos genéticamente predispuestos. Su morfologia
se basa en un proceso inflamatorio crénico que afecta a la mucosa del intestino delgado (1,2) .
El gluten es un conjunto de proteinas que se encuentran en cereales como el trigo, la cebada y
el centeno (3) .

Hasta hace dos décadas, la enfermedad celiaca estaba considerada una enfermedad poco
frecuente, pero actualmente han aumentado los casos considerablemente a nivel mundial
afectando a todo tipo de razas y es considerado uno de los trastornos congénitos mas
frecuentes (1) con una prevalencia media de entre 0'5 y 1% en la poblacion general
DA E)E)(7)(B).

Alrededor de unos tres millones de personas son celiacos en Europa y una cantidad similar en
Estados Unidos (1).

No todos los grupos étnicos tienen la misma prevalencia que la raza blanca y se ha encontrado
una gran excepcién en un campo saharaui de refugiados en el cual hay una de las mayores
prevalencias de enfermedad celiaca a nivel mundial que afecta hasta al 5% de su poblacién.
En cambio, en el Sudeste Asiatico no existen datos disponibles de enfermedad celiaca a lo
mejor relacionado con su dieta pobre en estos cereales.

En el Oriente Medio se diagnostica la celiaquia con mucha frecuencia y puede tener relacién
en que el nacimiento de la agricultura se produjo alli.

Por lo tanto, la intolerancia al gluten representa un problema de salud publica a nivel mundial
muy importante y es necesario que existan mas conocimientos sobre la enfermedad para que
mejoren los diagndsticos (1).

La enfermedad celiaca puede aparecer de varias formas y a cualquier edad. Los sintomas
pueden ir de minimos a severos dependiendo de la edad, duracién y extension de la
enfermedad. Se puede dividir en diferentes formas clinicas: clasica (sindrome de
malabsorcion con diarrea, bajo peso y distension abdominal), atipica (anemia y alteraciones

de personalidad) y asintomatica (cambios histologicos en individuos asintomaticos) (9).



El diagndstico de la enfermedad celiaca se basa en la sintomatologia, las determinaciones
seroldgicas, datos genéticos y los hallazgos de las biopsias duodenales que junto con la
respuesta de la dieta sin gluten constituyen la base de su confirmacion (1) .

El Unico tratamiento que existe es una dieta libre de gluten de por vida. Es una dieta estricta y
compleja ya que pequefias cantidades ingeridas provocan inicio de sintomas
gastrointestinales, atrofia vellositaria y riesgo a desarrollar complicaciones y es compleja
porque el gluten se encuentra en grandes cantidades de alimentos basicos de la dieta en forma
de cereales y también como aditivos y espesantes. El principal limitante para el tratamiento es
la adherencia (9).

Hoy en dia a pesar de ser una enfermedad muy actual, existen muchas controversias y falta de
investigacion y los profesionales sanitarios no estan suficientemente capacitados para atender

a los enfermos celiacos (2,10,11).

Objetivos

OBJETIVO GENERAL:
— ldentificar quien forma el equipo de profesionales sanitarios que realiza el seguimiento
periddico.
— Determinar qué tipo de seguimiento reciben los pacientes celiacos una vez

diagnosticados.

OBJETIVO ESPECIFICO:
— Identificar como son evaluados los conocimientos de los pacientes celiacos.
— Analizar si existe comunicacion entre el personal sanitario y el paciente.
— Determinar si la dieta de los pacientes celiacos se ajusta a las necesidades
nutricionales recomendadas.
— Determinar si el personal sanitario tiene conocimientos suficientes sobre la

enfermedad celiaca.



Estrategia de busqueda bibliogréafica

En primer lugar, para realizar la busqueda bibliogréfica, se han buscado las palabras clave en
el Decs (descriptores en ciencias de salud) con el fin de obtener los descriptores necesarios

para realizar la busqueda en las bases de datos.

PALABRAS CLAVE DECS

Celiaquia Celiac disease

Grupo de atencion al paciente Patient care team

Dieta Diet

Hospitalizacion Hospitalization

Hospital pablico hospitals, Municipal
Hospital privado hospitals, private
Nutricionista Nutrition technician
Enfermeros Nurses

Conocimientos Health knowledge, Attitudes

La basqueda se realizé en las siguientes bases de datos de ciencias de salud y en la biblioteca
virtual de salud (BVS): Pubmed, Ebscohost, BVS-Lilacs, Cuiden.
Como operadores booleanos, se han utilizado “AND” y “NOT” quedando de la siguiente

manera combinados con las palabras clave:

COMBINACION DESCRIPTORES BASES DE DATOS

celiac disease AND diet AND hospitalization Pubmed

celiac disease AND diet Cuiden

celiac disease AND hospital, privates Pubmed




celiac disease AND patient care team NOT Pubmed

hospital
celiac disease AND gluten free diet Ebscohost
celiac disease AND diet AND hospital Pubmed

celiac disease AND gluten free diet NOT Pubmed

patient care team

patient care team AND gluten free diet AND Pubmed
hospital

celiac disease AND hospital Ebscohost, BVS-Lilacs, Pubmed

celiac disease AND nurses NOT nutrition BVS-Lilacs, Pubmed

technician
celiac disease AND health knowledge Pubmed
attitudes AND celiac disease Pubmed

Los criterios de inclusidn han sido: articulos de los Gltimos 10 afios, texto completo, humanos
y en espafiol o inglés.
Los criterios de exclusion han sido articulos que incluian otras enfermedades o que no se

ajustaban a la busqueda solicitada con los descriptores.

Resultados

En cuanto a la busqueda bibliogréfica, hubo dificultades para encontrar los 20 articulos que
como minimo se solicitan ya que la mayoria de articulos contenian lo mismo o estaban
asociados a otras enfermedades o al embarazo.

Donde se encontraron més articulos fue en la base de datos Pubmed.

Se realizaron 11 busquedas manuales alternando varios descriptores para obtener diferentes
resultados y se seleccionaron los articulos seglin los criterios de inclusién y exclusion

anteriormente citados.



Busqueda 1: “celiac disease” AND “diet” AND “hospitalization” que se encontraron 16

articulos y se seleccionaron 2:

A gluten free diet effectively reduce symptoms. (Es un estudio observacional que
define qué es la enfermedad celiaca, los sintomas y los gastos sanitarios que supone
diagnosticar tarde la celiaquia).

Celiac crisis is a rare but serious complications of coeliac disease in adults. (Estudio
observacional.Define que es la crisis celiaca, como provoca desnutricion y se decide

hospitalizar).

Busqueda 2: “celiac disease” AND “hospital privates” que se encontraron 3 articulos y se

selecciono 1.

Assessment of knowledge of celiac disease among care proffesionals.(Estudio
transversal. El objetivo era evaluar el conocimiento de la enfermedad celiaca entre

profesionales médicos de hospitales publicos y privados).

Busqueda 3: “celiac disease” AND “patient care team” que se encontraron 6 articulos y se

selecciond 1.

Patient and parent satisfaction with a dietitian and nurse-led celiac disease clinic for
children at the stollery children's hospital, Edmonton, Alberta.(Estudio transversal
para evaluar la relacién del paciente con el equipo sanitario en una clinica celiaca

multidisciplinaria).

Busqueda 4: “celiac disease” AND “diet” AND “hospital” que se encontraron 18 articulos y

se selecciond 1.

Diagnosis and management of adult coeliac disease: guidelines from the British
society of gastroenterology. (el objetivo era crear directrices para el tratamiento de la
celiaquia en el adulto, adherencia, diagnostico, revision dietética y satisfaccion y

comunicacion con el personal sanitario).

Busqueda 5: “celiac disease” AND “gluten free diet” NOT “patient care team” se encontraron

100 articulos y se selecciond 1.



— Nutricional profile of adult patients with celiac disease.(Estudio observacional que
incluye la desnutricion, definicidn del gluten, deficiencias nutricionales de la dieta sin
gluten, riesgos del paciente celiaco, el tratamiento, consejos nutricionales vy
adherencia).

Busqueda 6: “patient care team” AND “gluten free diet” AND ‘“hospital” se encontr6 1
articulo y se selecciond 1.
—  Simposium on “coeliac disease”: Basics and controversies dietitians are better than
clinicians in following up coeliac disease.(Estudio observacional sobre el
cumplimiento de la dieta, el seguimiento, la educacién y el enfoque de equipo).

Busqueda 7: “celiac disease” AND “nurses” se obtuvieron 6 articulos y se seleccionaron 2.

— Assessing quality outcome measures in children with coeliac disease.(Estudio
transversal a los padres de nifios celiacos para evaluar la atencion hospitalaria,
seguimiento y adherencia).

— Nutricion education and conselling practices in mother and child health clinics: study
amongst nurses.(Estudio transversal para investigar las practicas de asesoramiento de
nutricion, el conocimiento y la educacion de las enfermeras a madres de nifios

celiacos).

Busqueda 8: “celiac disease” AND “diet” AND “hospital” se obtuvieron 13 articulos y se
selecciond 1.

— Patients experiencies and perceptions of living with coeliac disease.(Estudio

prospectivo. El objetivo fue investigar las percepciones de los pacientes con

enfermedad celiaca).

Busqueda 9: “celiac disease” AND “hospital” se encontraron 20 articulos y se selecciono 1.
— Enfermedad celiaca y alcohol: prolongacion de estancias, exceso de costes y
mortalidad atribuible.(Estudio de casos y controles para investigar la prolongacién de

estancias hospitalarias y mayores costes en pacientes celiacos).



Busqueda 10: “celiac disease” AND “health knowledge” AND “patients” se obtuvieron 13
articulos y se selecciond 1.
— Parents understanding of coeliac disease and diet. (Estudio transversal para investigar

el conocimiento y cumplimiento de la dieta sin gluten).

Busqueda 11: “attitudes” AND “celiac disease” se obtuvieron 10 articulos y se selecciond 1.
— Patients perceptions of the burden of coeliac disease and its treatment in the
UK.(Estudio transversal con el objetivo de evaluar como perciben la enfermedad los
pacientes celiacos, el tratamiento y los sintomas).

En la base de datos Cuiden se realiz6 1 busqueda manual y se seleccionaron los articulos

segun los mismos criterios de inclusion y exclusién antes citados.

Busqueda 1: “Celiac disease” AND “Diet” se obtuvieron 17 articulos y se seleccionaron 2.

— Practical insights into gluten free diet.(Estudio observacional que define la
enfermedad celiaca, identifica los roles del personal sanitario, adherencia, tratamiento,
las poblaciones especiales y el seguimiento al paciente).

— Revision actualizada de la enfermedad celiaca.(Estudio observacional-transversal con
el objetivo de evidenciar el impacto de la enfermedad celiaca y el seguimiento de la
dieta).

En el metabuscador EBSCOHOST se realiczaron 2 bldsquedas manuales y se seleccionaron

los articulos segun los mismos criterios de inclusion y exclusion antes citados.

Busqueda 1: “Celiac disease” AND “gluten free diet” se obtuvieron 16 articulos y se
selecciond 1.
— Gluten free diet survey: are Americans with celiac disease consuming recomended
amounts of fibre, iron, calcium and grain foods.(Estudio de cohorte con el objetivo de
evaluar la ingesta de nutrientes y patrones de consumo de los alimentos de adultos

con enfermedad celiaca que cumplen con la dieta sin gluten).
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Busqueda 2: “celiac disease” AND “hospital” se obtuvieron 7 articulos y se selecciono 1.
— Current empidemiology and accesibility to diet compliance in adult celiac
disease.(estudio observacional-transversal con el objetivo de examinar las formas de
presentacion de la enfermedad, dificultades del seguimiento y del diagndstico y

asuntos relacionados con el tratamiento).

En la biblioteca virtual de salud (BVS) se realizaron 3 busquedas manuales y se encontraron
3 articulos; unos de ellos no estaba disponible completo y se encontré en la biblioteca del
Guillem Cifre de la Universidad de las Islas Baleares, el segundo articulo cuya fuente era del

Sistema Nacional de Salud y el ultimo se encontré en BVS-LILACS.

Busqueda 1: Sistema nacional de salud. (BVS)
— Epidemiologia e historia de la enfermedad celiaca.(Estudio observacional que da
informacion sobre la epidemiologia, qué es el gluten, el diagnotico, el tratamiento y el

conocimiento meédico).

Busqueda 2: “celiac disease” AND “health knowledge” (BVS-Biblioteca Guillem Cifre)
— Evaluacion del conocimiento tedrico de la enfermedad celiaca y préactico en la
preparacion de alimentos sin gluten por parte de los pacientes con enfermedad
celiaca. (Estudio transversal con el objetivo de evaluar el conocimiento tedrico y

practico de la enfermedad celiaca).

Busqueda 3: “celiac disease” AND “hospital” (BVS-LILACS) se encontraron 20 articulos y
se selecciono 1.

— Adherencia e impacto de la dieta sin gluten en nifios con enfermedad celiaca.(Estudio

prospectivo descriptivo sobre la adherencia y el impacto de la enfermedad en nifios

celiacos).
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Discusién

El objetivo principal de esta revision, ha sido investigar si los pacientes una vez
diagnosticados de enfermedad celiaca por un médico reciben un seguimiento periddico para
hacerles una evaluacion del estado nutricional, resolver dudas sobre la dieta sin gluten o
recibir asesoramiento y educacion personalizada.

En los articulos que he seleccionado para esta revision, no solo hay centros hospitalarios de
Espafia, si no que hacen un repaso a nivel internacional para poder saber los diferentes puntos
de vista sobre la enfermedad celiaca, los conocimientos de los que la padecen junto con su
opinién y como son tratados una vez diagnosticados.

En primer lugar, hay que tener en cuenta que la celiaquia es una enfermedad mundial y el
unico tratamiento disponible es una dieta sin gluten (3).

Parece un tratamiento simple, pero tiene un profundo efecto en la vida de un paciente sobre
todo por los obstaculos que supone como la disponibilidad limitada de alimentos, un coste
econdémico elevado, la inseguridad del etiquetado y la contaminacion cruzada (3,12) .
Haciendo referencia al mismo tema, J. K. H. Whitaker et al realizaron un estudio en el Reino
Unido para conocer las percepciones de los pacientes celiacos y un 68% de los pacientes
celiacos, informaron que disfrutaban poco de la comida debido a las restricciones que supone
la dieta sin gluten, un 46% creia que la comida tenia un coste econémico mas elevado que los
alimentos con gluten, un 52% se sentian diferentes y un 36% tenia menor actividad social
debido a las restricciones que supone comer fuera de casa (7).

Si un celiaco no cumple con la dieta, tanto de forma consciente como de forma inconsciente,
puede aparecer la crisis celiaca que es una aparicién aguda o réapida de los sintomas
gastrointestinales (diarrea severa, deshidratacién, dolor) atribuibles a la enfermedad celiaca
que requiere hospitalizacion y/o nutricion parenteral (13).

Sin embargo, ante la sospecha de si la dieta sin gluten se ajustaba a las recomendaciones
nutricionales o no, L. Abenavoli et al hizo un estudio para conocer si existia un déficit
nutricional en una dieta sin gluten y se llegd a la conclusion que una dieta sin gluten tiene
muchas deficiencias de nutrientes necesarias para el organismo. Las mas comunes son;
deficiencia de hierro como consecuencia de la atrofia de vellosidades intestinales que
dificultan su absorcidn, déficit de folato debido a la poca cantidad que contienen los alimentos

sin gluten, vitamina B12 y vitamina K debido a los cambios en la funcidn fisioldgica de la
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enfermedad celiaca que pueden anular algunos componentes bioquimicos (14). En otro
estudio sobre el analisis de la dieta sin gluten, T. Thompson et al observaron que una minoria
(21%) consume cantidad minima de cereales cuando en una dieta no celiaca es de un 32%,
menos de la mitad consumidé hierro (44%) y sélo un 31% consumi6 las cantidades
recomendadas de fibra con lo cual con estos resultados sugieren que la calidad nutricional de
la dieta sin gluten puede ser preocupante y es necesaria mas investigacion (15).

Debido a los déficits nutricionales analizados en ambos estudios, se debe considerar el uso de
suplementos de vitaminas y minerales (15).

El cumplimiento de la dieta se ha reforzado mediante la educacién sobre la enfermedad y la
dieta sin gluten y por el apoyo de los profesionales (16).

La adherencia dietética es esencial para el alivio de los sintomas gastrointestinales, sin
embargo debido al cambio de sabor, al coste econémico elevado de los alimentos, la
disponibilidad limitada y el etiquetado inadecuado el cumplimiento es inferior y tambien esta
influenciada por la edad, la falta de conocimiento de la enfermedad y de la dieta (3). Sin
embargo, otro estudio de Sdepanian, V. L. et al negd que el cumplimiento de la dieta
estuviera influenciado por la edad y el tiempo de diagnostico. Los porcentajes de adherencia
dietética en nifios es mayor (80-95%) que la observada en adultos y adolescentes (36-52%)
9).

Varios estudios sugieren que la adherencia mejora al tener un seguimiento regular en una
clinica especializada con una buena educacién nutricional y con apoyo familiar (4,9) .

La literatura, demuestra que una forma de mejorar la adherencia es la terapia mediante grupos
multidisciplinarios con supervision y seguimiento de la dieta por un profesional en nutricion
especializado en enfermedad celiaca y pertenecer a asociaciones para celiacos (9) .

Hay cuatro pasos para evaluar la adherencia a la dieta: evaluacion clinica, examen dietético,
anticuerpos séricos y seguimiento por biopsia (4). Una vez diagnosticada la enfermedad
celiaca a través de esta evaluacion de la adherencia, los pacientes deben ir a un profesional en
nutricion para gestionar la dieta sin gluten de forma individualizada (4) y recibir un
seguimiento con la informacion necesaria para prevenir complicaciones a largo plazo (6). En
otro estudio de Jacalyn A. See et al, también se apoy6 que una vez hecho el diagnostico se
debe ensefiar la distribucion de los alimentos a los pacientes con un seguimiento adecuado
hasta logar una buena educacion y el médico debe ser el encargado de corregir las deficiencias

nutricionales o las complicaciones que surjan a corto o largo plazo (3) .
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El consenso de las recomendaciones para el seguimiento, sugiere una revision anual y un
médico y un profesional en nutricién especializados. Un enfoque de equipo compuesto por un
médico, un profesional en nutricion y un/a enfermero/a es el ideal para dar un seguimiento
correcto sin deficiencias en el asesoramiento, diagndstico y/o educacion dietética (8,16).

Los institutos nacionales de la Declaracion de la Salud, han publicado los elementos clave de
un seguimiento: consulta con un profesional en nutricion experto, educacion sobre la
enfermedad, cumplimiento de la dieta de por vida y continuacion a largo plazo del equipo
multidisciplinario (16) .

Muchos determinantes del estilo de vida incluido el nutricional, se adoptan en la infancia lo
que permite la formacion del comportamiento en una edad temprana (10) .

En un estudio de Johanna IImonen et al sobre la educacion nutricional y el consejo a madres
de nifios celiacos, se descubrio que las enfermeras en Finlandia tienen la principal
responsabilidad de nutricion en las clinicas (10). Ellas llevan a cabo el asesoramiento en
nutricion, sin embargo en un estudio las propias enfermeras consideraron el asesoramiento un
tema dificil y problematico debido a conocimientos inadecuados de nutricion y dificultades
para cooperar con los pacientes, pero si se veian capacitadas para la tarea de prevencion y
manejo del paciente. Como conclusién del estudio, se apoy0d trabajar en un equipo
multidisciplinario (10).

En un estudio sobre una clinica de Alberta especializada en nifios con celiaquia, S. Rajani et
al hicieron un estudio para conocer la satisfaccion de los usuarios del centro. Es una clinica
pediatrica multidisciplinaria que hace un seguimiento de los nifios desde que son
diagnosticados hasta los 17 afios y permite el acceso anual a un profesional en nutricién
especialista en enfermedad celiaca (17) . Los pacientes evaluaron positivamente el trabajo del
equipo, pero restaron importancia al médico comparado con la enfermera y el especialista en
nutricion sefialandolo de ser poco eficaz comparado con el resto del equipo que les ayuda en
la gestion de la enfermedad, la educacion y les proporciona apoyo junto con estimulacion para
el cambio del estilo de vida, pero los pacientes pidieron mas sesiones y talleres con otros
pacientes para interactuar e intercambiar conocimientos (17) .

A pesar de todo esto, varios estudios investigaron los problemas asociados una vez
diagnosticada la enfermedad (4,11) . La comunicacion médico-paciente fue escasa igual que
la informacion lo que provocd una actitud negativa hacia la enfermedad y la dieta (11) .
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Se acusO a los médicos de tener falta de conocimientos, actitudes inadecuadas hacia el
paciente y subestimacion de la enfermedad (4,11), pero la relacion entre paciente y el
profesional en nutricion era buena (11) . En cambio en otro estudio que comparaba las
dietistas frente a los médicos, Claire Stuckey et al llegaron a la conclusion que a pesar de que
apoyan que los médicos tienen conocimientos suficientes, los profesionales en nutricion estan
mejor especializadas en su campo y son capaces de cumplir con intervenciones especificas
con lo cual no se deberia luchar por quien es mejor para el seguimiento de los pacientes
celiacos, sino que lo ideal seria un enfoque de equipo con un meédico y un profesional en
nutricion especializado ya que ambos pueden desarrollar diferentes tareas y complementarse
(16) .

Una profesional en nutricién, puede; comprobar el estado nutricional del paciente, comprobar
la educacion nutricional, evaluar el cumplimiento de la dieta, asesorar recetas e informar del
etiquetado, proporcionar confianza y apoyo al paciente y familia y ayudar a comprender la
enfermedad y la dieta. En cambio, un médico puede: evaluar estado clinico del paciente,
investigar la causa de los sintomas, asesorar sobre el tratamiento y evaluar las complicaciones
(16).

En relacion a los conocimientos, se hizo un estudio transversal para evaluar los conocimientos
médicos de enfermedad celiaca y a la vez compararlos entre hospitales publicos y privados. El
resultado final fue un conocimiento deficiente entre un numero significativo de los médicos
de ambos hospitales lo que demuestra la necesidad de mejorar el conocimiento de la
enfermedad celiaca tanto en hospitales publicos como en privados (2) .

El apoyo al paciente no debe ser un monélogo del médico, sino una comunicacion entre
paciente-médico y familia. La participacion familiar es importante ya que también les afecta
de forma directa (4) . Para apoyar a los pacientes durante el seguimiento, el equipo debe tener
en cuenta los retos a los que se enfrentan los pacientes con una dieta sin gluten de por vida
(3). El médico deberia dar el diagnostico con sensibilidad y positividad con la finalidad de
animar, motivar y apoyar los cambios del estilo de vida necesarios para afrontar la
enfermedad al igual que el profesional en nutricion que es una pieza clave para ayudar a los
pacientes (3).

El asesoramiento individualizado centrado en la auto-motivacion y en la autonomia del

paciente se ha demostrado ser ventajoso (10) , y sin embargo se necesitan con urgencia
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soluciones para prestar atencion médica de alta calidad y méas apoyo a los pacientes y a sus
familias (8).

En cuanto a los conocimientos sobre la enfermedad celiaca de los propios pacientes y sus
familias, se hicieron varios estudios. En uno de ellos, se evalud los conocimientos de los
padres de nifios celiacos en una consulta en forma de cuestionario sobre los puntos bésicos de
la enfermedad y la dieta sin gluten. Un 40% de los pacientes no cumplia con la dieta a pesar
del asesoramiento en el diagndstico y de revisiones regulares, pero se relaciond con el pobre
conocimiento parenteral de cobmo gestionar la enfermedad lo que indica que el asesoramiento
era pobre o no estaba adaptado al nivel de educacidn y clase social de los padres (18). En otro
estudio, el 80% de pacientes tuvo problemas en la adherencia a la dieta debido a la diferencia
en las percepciones entre culturas (11) .

Los miembros de la asociacion celiaca de Brasil (ACELBRA), se sometieron a un
cuestionario para evaluar el conocimiento tedrico y practico acerca de la enfermedad celiaca y
se recogieron muestras de alimentos sin gluten elaborados por ellos para analizarlos sin que
los propios miembros de la asociacion lo supieran para que los resultados fueran mas
evidentes. Los resultados obtenidos hicieron suponer que el conocimiento tedrico coincidia
con el préctico, pero a pesar de ello un 33% admitieron que consumian gluten (19).

El sistema sanitario, deberia ser uno de los principales recursos del celiaco, ya que un equipo
multidisciplinario con una buena educacion sanitaria afectaria de forma positiva en el manejo
de la enfermedad. Los enfermeros se deberian integrar en la atencidn de los pacientes y se
deberian implicar en la promocion y proteccion de la salud (20).

También se deberia valorar un espacio para ofrecer atencién a los pacientes celiacos ya que la
demanda més importante por su parte es una buena educacion en alimentacion y apoyo
emocional (20), sin embargo es posible que nuestros sistemas sanitarios no sean suficientes
para las necesidades especiales de los pacientes celiacos y por eso no ofrecen el apoyo

correcto (11).
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Conclusiones

Como respuesta a la pregunta inicial del trabajo, segin la literatura revisada se puede
confirmar que los pacientes celiacos no reciben el seguimiento adecuado en la mayoria de
hospitales y es posible que no cubran las necesidades de los pacientes celiacos ni que ofrezcan
el apoyo correcto.

Segln los institutos nacionales de la Declaracion de la Salud, un seguimiento correcto,
deberia incluir la consulta con un nutricionista experto, educacién sobre la enfermedad,
cumplimiento de la dieta de por vida, continuacién a largo plazo del equipo multidisciplinario.
Para ello, primero se deberia decidir quien realmente estd capacitado para ofrecer el
seguimiento y recibir una preparacién extra mediante cursos o sesiones educativas para
especializarse en la enfermedad celiaca y asi poder garantizar unos buenos cuidados al
paciente sin limitaciones.

Los profesionales sanitarios, asi como médicos, enfermeros y profesionales en nutricion,
deberian llegar a un mismo consenso para poder ofrecer la atencidn necesaria que necesita el
paciente y segun lo que requiera pueda acudir a uno u otro ya que en la mayoria de articulos
de la revision se aconseja y apoya un trabajo en equipo que pueda ofrecer un amplio abanico
de cuidados (educacién dietética, diagnostico, complicaciones, apoyo, etc) una vez
diagnosticado el paciente de enfermedad celiaca.

También, es importante la comunicacion entre el profesional y el paciente ya que el que
recibe mas criticas en esta revision es el médico acusado de falta de informacion, apoyo y
conocimientos insuficientes. EI médico, aparte de dar el diagnostico, también deberia ofrecer
apoyo no solo al paciente, sino también a los familiares porque se ha demostrado que influye
de forma directa en la adherencia dietética. Los médicos deben ser conscientes de los retos
que afrontan los pacientes.

Los pacientes celiacos, gestionan su enfermedad seglin los conocimientos obtenidos y se
aconseja formar parte de una asociacion de celiacos ya que también afecta de forma positiva
en la adherencia y resulta beneficioso porque pueden interactuar entre ellos intercambiando
informacidn, anecdotas personales sobre la enfermedad celiaca e intercambio de recetas sin

gluten.
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La adherencia a la dieta es la clave para evitar la aparicion de los sintomas gastrointestinales.
Una dieta sin gluten, es el Gnico tratamiento para la enfermedad celiaca con lo cual es
obligatorio tomar estos alimentos para los pacientes que la padecen. Se han incluido en la
revision varios articulos que analizan si la dieta cumple con las necesidades recomendadas y
se ha confirmado que la dieta sin gluten tiene muchas deficiencias nutricionales asi como;
hierro, vitamina B12, vitamina K y acido félico entre los més destacados y también se ha
observado que disminuye la cantidad de cereales y fibra en la dieta con lo cual es evidente que
se necesita mas informacion e investigacion.

Estar condicionado por la dieta, también provoca algunos cambios importantes en la vida de
los pacientes asi como limitaciones para elegir restaurantes donde comer de forma segura
alimentos sin gluten e inconvenientes como que los alimentos son mas caros y limitados y el
etiquetado a veces es confuso.

En la mayoria de articulos que se evalué el conocimiento de los pacientes o de sus familiares,
se comprobd que aungue la mayoria gestionaba la enfermedad bien, siempre habia un tanto
por ciento significativo que no lo hacia por falta de conocimientos lo que vuelve a demostrar
la necesidad de una buena educacion dietética y un buen asesoramiento.

Como conclusién final, un equipo multidisciplinario especializado en enfermedad celiaca y
formado por un profesional en nutricion, un/a enfermero/a y un médico es uno de los pasos
imprescindibles para dar un buen seguimiento a un paciente recién diagnosticado. Con lo cual,
si el paciente recibe el apoyo necesario, también aumentard la adherencia en su dieta y

mejorara su calidad de vida.
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